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APRESENTACAO

A doenca celiaca, que afeta 1% da populagdo, pode alterar as condi¢Ges de vida
daqueles que tem essa condigdo, ndo sé por causa da modificagdo necessaria nos
habitos alimentares, mas também problemas psicolégicos que podem resultar de
se ter um doenca cronica.

Nos da “Instituicion del Defensor del Menor” sempre contribuimos com o nosso
apoio, para a implementacao de iniciativas de divulgacdo que ajudem a lidar com as
circunstancias que ocorrem na vida de uma crianga afetada por algumas doengas,
com énfase especial na maneira em que se deve agir em certas circunstancias.
Este quadro inclui a presente publicagdo, que visa orientar, ndo apenas as criangas
afetadas, mas também de forma substancial as suas familias.

Em 2002, o “Defensor del Menor” editou, juntamente com a Associagdo dos
Celiacos de Madri, o Guia “El Nifio celiaco en el colégio”, com a intenc¢do de divulgar
nas escolas as situacOes e experiéncias que as criangas celiacas vivem na etapa
escolar. O presente texto, “Como lidar de forma positiva com a doenga celiaca “,
tem como objetivo focar a atengdo nos aspectos psicolégicos e em como enfrentar
os medos e incertezas que o diagndstico da doencga provoca, especialmente a
partir da perspectiva de parentes e pessoas préximas a crianga. Assim, descreve,
por exemplo, qual deve ser a atitude dos pais com a crianca celiaca e como os
irmaos devem estar envolvidos; se fala das altera¢des que a vida social pode sofrer,
da relagdo com os amigos ou a relagdo médico-paciente; também sdo abordados
aspectos como os desacordos que podem surgir no casal como consequéncia da
doenca do filho. O guia visa fornecer conselhos praticos de a¢do diante de diferentes
situagOes, a partir da inestimdvel experiéncia de assessoria dada pela Associagdo
Celiaca de Madri.

Espero e espero que esta publicagcdo que agora estamos a reeditar seja de utilidade
e contribua, mais uma vez, para fornecer informagdes suficientes ao celiacos e suas
familias, para que possam lidar com a condi¢do e suas consequéncias da melhor
maneira possivel.

Arturo Canalda
Defensor del Menor
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PROLOGO

Fizemos este guia na auséncia de publica¢Ges sobre o tema, elaborando-o a partir
dos principais problemas que, ao longo dos anos, nos foram apresentados pelos
pacientes celiacos.

Embora a principio, apds o diagndstico da Doenga Celiaca, nossa atencdo seja
focada na dieta livre de gliten e os problemas praticos que enfrentamos, ndo
devemos negligenciar os aspectos psicoldgicos, derivados do diagndstico de uma
condic¢do cronica.

Além disso, muitos dos problemas praticos sdo resolvidos solitariamente e da
maneira que consideramos mais conveniente. Nesta publicacdo, uma série
de diretrizes sdo dadas para enfrenta-las. Essas diretrizes foram extraidas da
experiéncia acumulada na Associacdo de Celiacos de Madri, ao longo dos anos, e
das experiéncias de centenas de celiacos.

Todas as orientagGes e conselhos que oferecemos foram estudados, estruturados

e apresentados de maneira clara e concisa, ao mesmo tempo que de forma técnica
e profissional.
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SOBRE O GUIA

Este guia foi desenvolvido tanto para adultos que foram diagnosticados com doenca
celiaca como para os pais, maes, tutores, cuidadores de criancas com doenca
celiaca, que precisam de orientacdo e respostas a um grande nimero de perguntas
sobre a Celiaca e como lidar com isso.

O que se encontrara nos capitulos desta publicagdo vai ajudar a todos a entender
0 que esta acontecendo com eles, bem como usar uma série de ferramentas para
gerenciar a dieta. E, embora seja principalmente destinado aos pais, os problemas
que surgem podem ser, perfeitamente, extrapolados para a vida do adulto.

Bem, no caso de adultos recém-diagnosticados, os ajudara a resolver os principais
problemas que se apresentam no momento do diagndstico, como gerenciar seus
sentimentos e emogdes, bem como encontrar diretrizes para ter sucesso, em cada
momento daquelas situa¢des que podem preocupa-los.

Este guia também é util para amigos préximos, casais e todas aquelas pessoas
que, por qualquer motivo, estdo em relacdo direta com eles, pois pode servir de
orientacdo quando se trata de saber os sentimentos dos celiacos, além de ajuda-los
a administrar melhor a situagao.

E finalmente, também pensamos no profissional de saude, que pode ser util
ao planejar suas metas terapéuticas com seus pacientes celiacos, pois contém
orientacBes sobre a gestdo de situacBes especificas que ndo ocorrem em outros
tipos de pacientes cronicos.
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CAPITULO |

ASPECTOS BASICOS DA DOENCA CELIACA

O que é doenga celiaca?

A doenga celiaca (DC) é definida como uma intolerancia permanente ao gluten que
produz, em individuos geneticamente predispostos, uma lesdo grave da mucosa do
intestino delgado superior. O glaten é uma proteina presente em certos cereais:
trigo, cevada, centeio e por contaminagdo na aveia. Uma fragdo do gluten, chamada
gliadina, é toxica para os celiacos.

A adogdo de uma rigorosa dieta sem gluten por toda a vida leva a recuperacdo e
normalizac¢do, tanto clinica quanto funcional, das vilosidades intestinais.

Os sintomas mais comuns sdo: perda de apetite e peso, diarreia, distensdo
abdominal, alteracGes de humor e atraso de crescimento na crianca (ver Tabela I).
Mas tanto na crianga quanto no adulto, os sintomas podem ser atipicos ou ausentes,
dificultando seu diagndstico.

TABELA |

- Diarreia

- Distensdo abdominal

- Irritabilidade

- Fezes frequentes, moles, abundantes, palidas e com mau cheiro
- Diminuic¢do do tecido adiposo.

- Palidez

- Perda de peso

Além disso, uma ampla variedade de sintomas extraintestinais podem ser
observados, devido a situagGes de deficiéncia de vitaminas e sais minerais.
(Tabela I1)
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TABELA Il

- Alteragdes de crescimento

- Dor de cabega

- Abortos de repeticao

- Depressdo e disturbios psiquiatricos
- Raquitismo

- Emagrecimento

- Fraturas espontaneas

- Erupgdes cutdneas (dermatite herpetiforme)
- Osteoporose e dor éssea

- Artrite

- Espasmos musculares

- Alteragdes do esmalte dentério

Diagnéstico

Em primeiro lugar, a investigagdo de DC é feita através de um exame fisico completo
e exame de sangue, incluindo marcadores sorolégicos de DC (antiendomisio e
antitransglutaminase tecidual). O conhecimento cientifico recente de diferentes
formas clinicas de apresentagdo da DC (classica, silenciosa, latente, potencial, etc.)
demonstra que um diagnéstico clinico de DC ndo pode ser estabelecido apenas com
a sintomatologia. Portanto, para certeza do diagnédstico de DC é essencial realizar
uma bidpsia intestinal, o que mostrard a existéncia de atrofia vilositaria.

Tratamento

Uma vez diagnosticada a DC, o Unico tratamento é manter uma dieta rigorosa,
sem gluten, por toda a vida. Isso implica uma normalizagdo dos aspectos clinicos e
funcionais da mucosa intestinal, bem como o reparo da lesdo vilositaria. A ingestdo
de pequenas quantidades de gliten, continuamente, pode causar disturbios
significativos e indesejaveis.
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CAPITULOII

O QUE VOCE PODE SENTIR E FAZER
AO RECEBER O DIAGNOSTICO DE
DOENCA CELIACA

Quando, no consultério do médico, vocé recebe o diagndstico de DC, sofre um
impacto emocional em sua vida. Em alguns casos, esse impacto pode causar uma
forte mudanga em seus projetos de vitais e na sua vida cotidiana. O manejo deste
diagnéstico e suas consequéncias dependera de uma série de variaveis: algumas,
do que vocé pode e quer fazer e outras, alheias a vocé. O primeiro, que é a maioria,
vocé pode controlar em maior ou menor medida. Aqueles que sdo alheias a vocé,
com mais dificuldade.

Esse impacto emocional pode ter intensidade diferente, dependendo de muitos
fatores, que veremos ao longo dos capitulos e de diferentes situagdes. Nossas
capacidades serdo muito importantes para assumir essa nova situagdo. Para
lidar adequadamente com esse impacto, aconselhamos a seguir uma série de
diretrizes:

Buscar informacgao

Quando vocé experimenta um evento especial, como o diagndstico de DC, toda a
sua atencdo é direcionada para a doenca. E o que é chamado de atenc3o seletiva.
Vocé sé tem em mente o que te preocupa. De repente, tudo que vocé vé, ouve,
toca, |1, estd ligado com a DC. Isso pode levar vocé a buscar mais informacg&es sobre
isso, ou, pelo contrario, evitar completamente.

Normalmente, o que é feito, no comeco, é buscar informacgéGes. O seu médico é uma
excelente fonte de informacdo. Sera ele a primeira pessoa a informa-lo e fornecer-
Ilhe as primeiras explicagdes e orientagdes relevantes. Ndo fique com duvidas,
organize e escreva, se necessario, tudo o que vocé quiser perguntar.

Por outro lado, as associagGes celiacas realizam um importante trabalho informativo
nesse sentido. Os celiacos que foram acolhidos por elas foram capazes de provar isso.
Trouxeram sua propria experiéncia e o que eles tem escutado ao longo dos anos.
Finalmente, uma fonte inesgotavel de informacdo é a internet. Existem inumeras
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paginas web com conteudo relacionados a DC, seu diagndstico, tratamento e
manejo. Porém, vocé tem que ter cuidado, porque nem todas as informagdes sao
confidveis.

Publicages, como esta, bem como outras que existem em associa¢des de celiacos,
ajudam a encontrar respostas para perguntas importantes.

As experiéncias de outras pessoas podem lhe dar ideias e dicas para a vida cotidiana,
apesar de estar consciente de que cada situagao é diferente, e o que pode ser util
em um caso, pode ndo ser tdo util para vocé. E mesmo, pode acontecer, que eles
estejam cometendo erros para administrar a dieta e vocé cai neles.

Informacgdes uteis e confidveis

Vocé tem que procurar informagdes, mas que sejam confidveis. “Como eu sei,
recém diagnosticado, que essa informacdo que tenho é confidvel?” E conveniente
gue vocé confie em seu médico e associacOes, organizacdes que trabalham com
pacientes celiacos ha anos e tém informagdes sobre doenca celiaca e dieta sem
gluten corretas e atualizadas.

O porque de vocé ter que procurar por informagdes confidveis é muito simples: ira
ajuda-lo a resolver o problema muito antes, bem como focar suas energias no que
pode ser realmente Util para vocé.

Fontes confidveis de informagdes ajudardo vocé a organizar o que é realmente Util
para vocé, em todos os momentos. E provavel que um dia depois do seu diagndstico,
seja mais util para vocé saber o que esta realmente envolvido em ser celiaco do
que saber porque na Asia a DC n3o ocorre com tanta frequéncia. Entdo, foque nos
dados concretos, os que vao ser Uteis nos primeiros momentos. Depois de um
tempo, vocé vera que, a principio, o que pareceu uma novidade muito importante
para vocé, na verdade nao é.

Dosar a Informagéo

E normal que vocé pense que quanto mais informacdes, melhor. Mas se vocé
tenta assimilar uma quantidade de informagdo superior a sua capacidade de
compreensado, nestes momentos de forte impacto, isso s6 contribuira em manter, e
até mesmo aumentar, um estado emocional que nao trara beneficios.

Dose as informagdes, organizando da maior para a menor importancia e toda vez

qgue entender um dado, um conceito, uma estatistica, passe para a proxima. Dé a si
mesmo tempo suficiente e ndo tente saber tudo em trés dias. Podemos dizer que
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todos nds temos uma certa quantidade de informagao que conseguimos absorver,
porém uma vez que este limite é ultrapassado, a informac¢do mais do que nos ajudar,
pode nos bloquear.

Mudangas na dieta

Ap0ds o diagndstico, o primeiro impulso ao chegar em casa é o de resolver o problema
drasticamente: “Toda a familia vai seguir uma dieta sem gluten, e o problema
acabou” . “Banido o gluten de dentro de casa, tudo estara bem “, No entanto, isso
nao é facil nem simples. Por um lado, alguns familiares ndo celiacos, em algum
momento, acabam reivindicando alguns produtos com gluten, e os celiacos, quando
saem de casa, vao estar cercados por produtos com gluten. O fato de decidir que
toda a familia vai fazer a dieta livre de gluten n3o é o suficiente para ajudar o celiaco
a enfrentar sua realidade fora de casa.

ApOs este primeiro impulso e conseguir reunir as informagGes que considerou
necessarias, vocé pode se deparar com um emaranhado de produtos, rétulos,
alimentos que podem ou nao conter gluten, aditivos que nunca vocé ouviu falar,
em resumo, voceé se sentird perdido.

O planejamento é o primeiro e mais importante passo. Portanto, sera aconselhavel
organizar todas as informagdes relevantes em uma pasta: listas de alimentos que
vocé pode consumir, lojas de confianga e nimeros de telefone, receitas basicas,
etc.

Primeiro, pense nos alimentos que vocé precisa substituir: farinhas, paes, biscoitos,
massas, doces e salgados.

Em segundo lugar, no que diz respeito ao restante dos alimentos, monte suas
refeicGes com os produtos que lhe ddo seguranca, que facilitem a vida para vocé.
N3do pretenda tornar-se especialista da dieta sem gliten em apenas trés dias.
Pense em todos os alimentos que, em sua origem, ndo contém gluten. Eles sdo
muitos e certamente vocé nao morrera de fome. Nao se sinta incapaz também, se
certas receitas que vocé era especialista, agora ja nao ficam t3o apetitosas. Algumas
receitas requerem modificagdes substanciais, jd que as farinhas sem gluten sdao
mais dificeis de trabalhar.

Entre em contato com a Associacdo Celiaca de sua comunidade. As pessoas que
estdo a frente delas irdo guia-lo. Além disso, nos proximos capitulos deste guia, vocé
pode encontrar técnicas para fazer mais facilmente as mudangas que ira introduzir
na dieta sem gluten.
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Emocgodes que vocé pode sentir

Ap0s a noticia do diagnéstico, é normal que aparega medo, angustia, preocupacgdes,
temores etc. Da mesma forma, é normal ter alguns sintomas de natureza depressiva
ou ansiosa. (Tabela Il1).

Estas emocgdes e sintomas sdo normais e, em maior ou menor grau, eles indicam
qgue vocé estd enfrentando a situacdo adequadamente. No entanto, se forem
prolongados, podem tornar-se perigosos para a sua saude, tanto mental quanto
fisicamente. Vamos analisa-los um pouco mais de perto para que vocé possa se
reconhecer e enfrenta-los da melhor maneira possivel.

TABELA Il
Sintomas de natureza ansiosa Sintomas de natureza depressiva
* Hiperatividade e Comer menos
* Tensdao muscular e Emagrecimento
¢ Nervosismo e Dormir menos
® Obsessoes * Pouco desejo de fazer coisas

As emoc0es mais comuns que vocé pode sentir e viver quando recebe o diagndstico
de uma doenca de natureza crénica, como DC, sdo:

Medo do desconhecido

Provavelmente, doenca celiaca e a dieta livre de gliten sdo palavras que vocé
ndo ouviu até que foi diagnosticado. S3o novos conceitos, que implicam fazer
mudancas que vocé ndo conhece. A incerteza do que acontecera no futuro, algumas
expectativas que vocé tinha de si mesmo, ou de seu filho celiaco, podem ter se
modificado, e vocé ndo sabe muito bem aonde ir ou o que fazer. Isso te deixa com
medo.

Uma maneira muito comum de reduzir esses medos, ou pelo menos minimiza-los,
é receber informacdes verdadeiras. Se vocé diminuir o que é desconhecido, vocé
também reduzira seus medos. Se ndo, as constantes perguntas “por que?” “como?”,
“e se ...?”, “se tivesse feito ...”, podem bloquear vocé de tal maneira que impegam
gue tome decisdes e enfrente efetivamente a DC.

Ouga as experiéncias de outras pessoas que passaram pela mesma situagdo

que vocg, isso pode ajuda-lo. E muito importante que vocé faga contato o mais
rapidamente possivel com a Associacdo Celiaca da sua Comunidade. Vocé vera
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como as informagoes que eles fornecem serdao muito Uteis, para atenuar os medos
e temores.

Raiva ou ira

E I6gico pensar que uma das emogdes que vocé pode sentir é raiva. A raiva muitas
vezes acompanha situagdes em que vocé nao tem controle, e podemos defini-la
como uma maneira de descarregar sobre uma pessoa ou objeto toda a tensdo
acumulada. Em nosso caso, as vezes descarregamos nossa raiva sobre instituicoes
médicas, sobre nossos crengas (Deus, destino, etc.), sobre a sociedade, geralmente
por sua falta de sensibilidade e conhecimento sobre a doenca celiaca, sobre as
empresas de alimentos pela elaboragdo de todos os produtos a base de gluten,
etc.

N&o se preocupe, essa reagdo ndo é negativa se, pouco a pouco, vocé comegar a
aceitar a nova situagao.

Dor e autopiedade

E normal que vocé se lamente e sinta muito pelo que perdeu. A partir de agora,
pegar uma bebida em um bar, comer um macarrdo em um restaurante italiano ou
comprar um sanduiche em uma loja, sdo a¢des que ndo serdo tao faceis.

Mudangas pessoais, na dieta e nas relagdes sociais influenciam muito questdes
cotidianas. No entanto, a partir de agora vocé deve pensar positivamente. Dieta
sem gluten para um celiaco ndo é algo negativo, mas muito pelo contrario: isso
permitird que vocé volte a ter uma vida com saude, cres¢a como individuo e evite
complicag¢des no futuro.

Culpa

Vocé pode se sentir culpado pela sua doenca ou a do seu filho. E comum ter
pensamentos semelhantes a: “o que eu fiz para que meu filho seja celiaco?”, ou
“o0 que poderia ter feito ou nao ter feito para fazé-lo sofrer de doenca celiaca?” A
realidade é que a DC é uma doenca de natureza genética, e ndo ha nada que vocé
tenha feito ou ndo tenha feito para evita-la. Além disso, acho que ndo estamos
falando de uma doenca terrivel, afinal de contas, é sobre seguir uma dieta. Quem
hoje ndo segue ou seguiu alguma dieta para diferentes problemas de satde? Dieta
baixa em gordura, sem sal, para perder peso, devido a problemas de alergia, etc.
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Negagdo

Pode acontecer que, a principio, vocé negue a situagdo com os seguintes
pensamentos:

* “Eu ndo sou celiaco”, ou “meu filho ndo é celiaco”, embora o relatério médico
indique claramente o diagndstico de DC, e mesmo que os sintomas melhorem ou
desaparecam, vocé ainda acha que ndo seja possivel que o seu filho tenha uma
doenga cronica.

¢ Vocé pode pensar que os médicos exageraram ao estabelecer um diagnéstico
com tanta precisao.

¢ Além disso, ha sempre alguém que lhe diz que conhece uma pessoa que “sofreu”
de DC e foi curada.

Estes sdo exemplos de negacdo de uma situagdo que ndo é agradavel aceitar.
Colocamos de lado certas informagdes que ndo queremos ver e assumimos outras
informagdes que sustentam nosso desejo. Entdo ndés minimizamos o problema,
como também o negamos em sua totalidade. E uma estratégia, para enfrenté-lo:
“se eu ndo vejo o problema, ele ndo existe”, mas ndo é a mais eficaz.

Isso fara com que vocé atrase a aceitagdo da situacdo, algo fundamental para o
estabelecimento e acompanhamento da dieta sem gliten. Se vocé nao aceita a
doenga e seu tratamento, vocé dificilmente conseguira que seu filho siga uma dieta
sem gluten. O mesmo acontecera com o celiaco adulto. A aceitagdo da nova situagao
pode levar mais ou menos tempo, mas isso ndo deve se tornar uma obsessdo. E
normal que a aceitacdo seja produzida de forma gradual e, finalmente, nds teremos
conseguido quando a nova situac¢do estiver integrada em nossas vidas.

Alivio

O fato de ter um diagndstico, que em muitos casos tem previsdo muito melhor do
gue pensavamos, pode produzir em nds uma sensac¢do de alivio. Isso geralmente
acontece quando o diagndstico ocorre em um paciente com varios sintomas, danos
graves e importantes problemas de saude. Finalmente, agora vocé sabe o que
acontecia com seu filho, o que acontecia com vocé. Agora pode encontrar respostas
para suas perguntas. E as respostas nao sao tdo terriveis quanto vocé esperava. Nao
é uma doenga que supde uma mudanca tdo abrupta e radical que toda a sua vida
desmorona. Entdo, ter um diagndstico preciso da doenga nos ajuda a focar nossa
atengdo em solugdes concretas.
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Emocgoes que seu filhinho pode sentir

Ja vimos o que acontece apds o diagndstico de CD. Analisamos os sentimentos e
pensamentos que aparecem com mais frequéncia. No entanto, quando o diagnéstico
é de uma crianca, também temos que levar em conta o que ela pensa e sente. Seu
filho, especialmente se ele tiver entre 2 e 8 anos de idade, experimenta muitas
sensa¢des e pensamentos muito diferentes apds o inicio da dieta sem gluten.
Ele se sente fisicamente melhor e mais ativo. No entanto, por outro lado, ele se
sente menos atendido, recebendo menos cuidados do que ele recebeu de seus
pais, médicos e familiares quando ainda estava doente, e ele anseia por essa parte
de sua doenca. Além disso, sua dieta muda e ele ndo sabe muito bem por qué. E
normal ficar assustado e perdido, e procurar apoio em seu pais. Portanto, a maneira
da crianga lidar com isso sera parcialmente condicionada, pela maneira com que
vocé lidar com essa situacgdo. A capacidade dela assumir isso vai depender de como
podera gerenciar suas préprias emogdes e pensamentos.

Agressividade, irritabilidade, depressdo e relutancia sdo sintomas que podem
aparecer, a principio, devido a uma dificuldade em aceitar ou adaptar-se a DC e a
dieta isenta de gluten.

Portanto, é essencialinformar a crianga celiaca, o quanto antes, ndo importa quantos
anos tenha, que ela é celiaca. E basico falar com ela e explicar o que é doenca
celiaca, nos termos apropriados para sua idade. (TABELA 1V) Como ja dissemos em
ocasibes anteriores, fornecer informagdes permite maior capacidade nas agdes que
se vai realizar, ndo importa se vocé tem dois ou noventa anos.

Mesmo se vocé acha que a crianga é muito pequena para entender certas coisas, se
falar francamente e lhe der as informagdes necessarias, de uma forma descontraida,
sobre o que acontece com ela, vai fazé-la se sentir melhor por duas razdes, a primeira
porque vai ajuda-la a entender a situa¢do de uma maneira “racional”, dependendo
da sua idade. A segunda razao é que o fato de vocé explicar isso vai fazé-la se sentir
mais calma, entendendo que todas essas mudancas e preocupag¢des ndo sdo devido
a algo que ela tenha feito, mas sim algo que aconteceu com ela. O seu apoio é
muito importante nesses momentos, ela sente que ndo esta sozinha.

Assim como os adultos, as criancas podem controlar e gerenciar suas emogdes na
medida em que as compreendem, que sabem de onde elas vém, porque elas surgem
e como elas as afetam. A Unica coisa que as criangas precisam sdao mais modelos e
explicagdes mais exaustivas para serem capazes de lidar com elas. Portanto, quanto
mais vocé falar com ela e mostrar como expressar seus sentimentos e como lidar com
situagOes que podem provocar essas emogoes negativas, havera melhor disposi¢do
para tornar-se um celiaco completamente adaptado a dieta sem gluten.

16



TABELA IV

Algumas coisas que vocé pode dizer ao seu filho de

maneira gradual a partir dos 3 anos

O que dizer

Quem tem doenca celiaca \ Quem é
celiaco

Relacione a doenga celiaca com se
sentir mal fisicamente

O que essa doenga significa

Explique que ser um celiaco é algo
especial

Explique que é diferente de outras
criangas, mas isso ndo é um problema

Como dizer

O médico nos contou que vocé é
celiaco. Isso significa que ndo pode
comer gluten. Tem alimentos com
gluten que te fazem mal. O gliten esta
no pao, nos biscoitos, nos bolos etc.
Vocé vai poder comer essas coisas
feitas com produtos especiais, que ndo
contém glaten.

Esta doenga é o que te causou a
diarreia, o que te fez sentir cansado,
com dor de barriga etc.

Significa que, a partir de agora, vocé
nao pode comer algumas coisas que
costumava comer, mas vocé pode
comer outras. Vocé tera que explicar
isso para seus amigos. Vocé tem que
dizer a eles que ndo podera comer

o lanche deles, mas que vocé tera
outros especiais.

Existem muitos produtos feitos
especialmente para vocé, gostosos e
nutritivos.

Outras criangas ndo podem comer
chocolate nem nozes, nem agucar
porque elas também ficam doentes
como vocé. Garanto que vocé tem
amigos que ndo podem comer
ovos, peixe ou leite, e isso ndo é um
problema.
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Algumas coisas que vocé pode dizer ao seu filho de

maneira gradual a partir dos 3 anos
(continuagdo)

O que dizer Como dizer

Diga a ele que tem que aprender uma  Agora vocé tem que aprender a

série de coisas identificar os produtos que vocé pode
ou ndo pode comer.Papai e mamae
ensinam para vocé.

Tera que dizer ndo a certos alimentos ~ Quando, na escola, um amiguinho
oferecer um pdo ou um biscoito,
vocé tera avisar que ndo pode comé-
los, que vocé tem um lanche feito
especialmente para vocé.

Como agir em festas e aniversarios Vocé pode ir com seus amigos para
as festas e aniversdrios. Vocé ndo
podera comer algumas coisas, mas
voceé vai levar seus préprios biscoitos,
chocolates e bolos de casa.

Mostrar que vocé ndo estd com raiva e Estou muito orgulhoso de como vocé

que vai ajuda-lo se comportou com os médicos, vocé
foi muito corajoso no hospital. Papai e
Mamade ndo estdo com raiva de vocé e
ndo poder comer as coisas com gluten
ndo é um castigo. E uma coisa boa
para vocé.

Vocé deve ter em mente que cada crianga tem um ritmo de aprendizagem e um
ritmo de lidar com suas emogdes. E essencial que vocé respeite isso, porque se
vocé |lhe der muita informagdo ou vocé insistir demais, pode ser contraproducente
e bloquear mais que ajudar. O importante é que vocé entenda que as coisas que diz
sdo importantes para ela.

Vocé pode ajudar com ferramentas variadas, como historias, ilustrar situagoes
especificas relacionadas a doenga celiaca. A crianga vai adorar saber que os
personagens de suas histdrias podem ser celiacos: o pequeno dos Trés porquinhos,
o principe da Branca de Neve, etc.
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Emocgoes que seu filho adolescente pode sentir

A adolescéncia é um estagio em que ocorrem mudancgas radicais e abruptas no
desenvolvimento fisico, psicoldgico e emocional. Na fase da infancia, a personalidade
donossofilho estd sendo formada e consolidada. Durante a adolescéncia sofrerduma
crise, serd configurada novamente com as mudancas trazidas pelo desenvolvimento
puberal e mudanga de modelo social. Os Pais deixam de ser o modelo de referéncia
e sdo substituidos pelo grupo de amigos.

O adolescente sofre uma dualidade continua entre o que é e o que quer ser, entre
a criancga que deixa de ser e o jovem que vai ser. Se é um adolescente celiaco que
foi diagnosticado na infancia, pode acontecer que, ao atingir a puberdade, ele se
revolte contra o que tem sido estabelecido, entre outras coisas, contra a dieta
sem gluten. Esta situagdo geralmente é temporaria, embora, como pais, vamos
nos preocupar. No entanto, quando o celiaco supera a puberdade, certamente
aceitara e entendera a importancia da dieta sem gluten para sua qualidade de vida
e desenvolvimento.

Na situagdo de um diagndstico em plena adolescéncia, momento de mudangas
puberais, pode ser que oponha-se radicalmente ao acompanhamento da dieta sem
gluten. Tera dificuldades em modificar seus habitos alimentares, especialmente
aqueles que tem a ver com relagdes sociais (saidas de fim de semana, passeios,
etc). E um processo normal e levara tempo para aceitar. Nestes casos paciéncia,
proximidade e orientagcdo sdo as melhores armas para levar o adolescente a assumir
sua nova condigdo.

Finalmente, temos que levar em conta que durante a adolescéncia, na maioria dos
casos, ao fazer transgressGes, podem ndo haver sintomas aparentes, o que pode
leva-los a pensar sobre a inutilidade da dieta. Portanto, é imperativo que, como
pais, ao chegar a este estagio, seja preciso expandir o conhecimento que o celiaco
tinha até agora sobre a DC e dieta sem gluten.
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CAPITULO Il

CONTROLANDO A SITUACAO

1. Como lidar com esses sentimentos e emogoes

Cada um de nds tem uma certa maneira de responder a situa¢des problematicas.
Alguns de nds tendem a explicar eventos desagraddveis com razes de natureza
pessoal: “é minha culpa”; de uma forma permanente: “sempre vai ser assim”; ou
prolongado no tempo e sobre todos os aspectos da nossa vida: “isto vai arruinar
minha vida completamente. “

Outros tendem a ver as razoes fora de si: “ha coisas que ndo dependem de mim”;
como algo que ndo dura para sempre e vai acontecer “Isso ndo vai durar para
sempre”, assim elas ndo invadem toda a vida, apenas alguns aspectos dela.

TABELA V
Quando ir a um psicélogo?

Se vocé se sentir perdido e ndo souber como encarar ou gerenciar situagdes
decorrentes da DC e da dieta sem gliten, se notar que a situagdo te sufoca e
te bloqueia em suas atividades didrias durante muito tempo, se os sintomas
que falamos na Tabela Il persistirem com o tempo, é aconselhavel a ida a um
psicélogo especializado ou a um médico para falar sobre isso.

Qualquer que seja o estilo de enfrentamento, existem técnicas, ferramentas ou
trugues simples, que sdo Uteis para superar situagées “pesadas” — veja Tabela VI.
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TABELA VI

Gerenciando sentimentos e emogoes
. Enfrente a dificuldade
. Relaxe e se exercite
. Conte com pessoas que podem ajudar
. Concentre a atengdo nos aspectos positivos da situagdo
. Permita-se errar e acertar
. Seja objetivo
. Aprenda técnicas de autoinstrugao
. Aprenda técnicas de resolugao de problemas

OOV, WN -

1- Enfrente a dificuldade

Encarar a dificuldade como um desafio que deve ser superado, coloca vocé em
uma posi¢do inicial melhor do que encolher ombros e enfrentar o problema de
forma passiva. Vocé tem que “pegar o touro pelos chifres” e ndo deixar o problema
sufocd-lo, mas sim o contrario. Para enfrenta-lo, é conveniente que vocé pare para
pensar quais sdo suas opgoes, suas possibilidades reais, suas habilidades, etc.

O pensamento de que se pode enfrentar a pressdao de amigos, familiares e da
sociedade para comer alimentos que contém gliten, fornece a base para colocar
em pratica técnicas de resolugdo de problemas, que discutiremos no ponto 8.

2- Relaxe e faga exercicio fisico

DC, como qualquer doenga, é uma fonte de estresse, e parte desse estresse é
somatizado, isto é, pode causar problemas fisicos como um aumento na dor
muscular, tensdo, fadiga, raiva, ira desproporcional, etc. Além disso, esse estresse
é cumulativo, que a médio e longo prazo pode se tornar crénico. Exercicio fisico
continuado, caminhadas, correr assiduamente, ioga ou relaxamento muscular, ndo
sdo apenas excelentes atividades para baixar estresse, mas fornecem um estado
mental mais apropriado para pensar de forma eficaz e melhorar nossa aptidao
geral.

3- Conte com pessoas que possam ajudd-lo

E muito importante ter pessoas que te apoiem nos diversos aspectos que mais te
preocupam na sua vida. Algumas podem ajudar fornecendo informag¢des: médicos,
profissionais, funcionarios que trabalham em associagdes, bem como outros pais
ou pessoas celiacas. Outras irdo ouvi-lo em suas preocupagdes: amigos, psicélogos,
etc, ou vao oferecer ajuda nas atividades que possam estar te sufocando.
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4- Concentre a atengdo nos aspectos positivos da situagdo

Pense nos aspectos positivos e negativos da situagdo. Dé mais importancia aos de
curto, médio e longo prazo positivos e minimize os negativos, sempre contando
com dados reais e objetivos. Os aspectos reais e objetivos sdo aqueles que podem
ser medidos, observados, sentidos. Os aspectos irreais ou subjetivos ndo se
enquadram na realidade.

Assim, um aspecto real da situagdo é o seguinte pensamento: “Desde que eu comecei
a dieta livre de gluten, meus sintomas desapareceram”, contra o pensamento irreal
ou subjetivo: “Eu ndo fago a dieta rigorosamente “.

Tente pensar positivo, descartando “pensamentos ruins”, negativos. Isso ajudara
voceé a lidar com situagdes dificeis em relagdo a DC, a dieta sem gluten ou a qualquer
outra situagdo que possa surgir na vida.

5- Permita-se errar e acertar

N3do se force a ser perfeito. Primeiro, porque vocé ndo é - perfeicdo é inacessivel, e
segundo porque vocé nado recebe nada realmente de positivo com foco no fracasso.
Aproveite a falha ou erro para aprender com ele e tirar proveito disso. Aceitar que
vocé falhou é uma boa prova de estar na terra e coloca-lo em posi¢ao de ser capaz
de resolver o erro. Além disso, se ndo houver falha, ndo havera nada para corrigir.

6- Seja objetivo

Como dissemos antes, enfrentar as situagdes e ndo ser derrotado por elas, é um
passo importante para “normalizar” a situagao. Nossos filhos ndo nascem com uma
garantia de saude “debaixo do brago”. Se vocé foi diagnosticado com DC nao deve e
nado pode negar, embora seja uma primeira fase que sera superada com o tempo.

Muitos pais s6 olham para as desvantagens da dieta sem gluten: a necessidade
de dedicar um grande esfor¢o e tempo em controla-la, e em fazer com que seus
filhos a sigam corretamente, as vezes, beirando situagdes que fazem fronteira com
a obsessdo. Realidade, dados objetivos e testaveis nos permitirdo ajustar nossas
reacOes e agGes em relacdo aos filhos e a dieta sem gldten. Nés ndo devemos cair
nem na ansiedade nem no relaxamento excessivo.

E comum os pais comentarem que temem que seus filhos se sintam diferentes. A
realidade é que sdo diferentes. Porém, uma coisa é ser diferente e outra coisa é
sentir-se diferente. Somos todos Unicos e irrepetiveis. Outra coisa, bem diferente, é
se sentir diferente, e os pais desempenham um papel fundamental.
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Todos, desde o momento em que nascemos, somos diferentes e temos nossas
préprias limitacOes, por exemplo: ndo é a mesma coisa nascer na Europa Central do
gue no Sudao, num pais préspero que em um pais em processo de desenvolvimento,
em uma familia abastada do que em uma com recursos econdmicos escassos. Nos
temos que ensinar nossos filhos a viverem com suas proprias limitagées. No caso
do celiaco a diferenca serd no momento de comer e se alimentar, além de muitos
outros aspectos, mas nao tem porqué isso fazé-lo se sentir mal diante de si mesmo
ou diante dos outros.

Devemos ter sempre claro que o futuro dos nossos filhos celiacos depende deles e
nao é condicionado pela doenca celiaca.

7- Aprenda técnicas de pensamentos positivos

Pensamentos negativos

S3o mensagens que enviamos para nds mesmos. Isso é comum a todos nos.
Geralmente fazemos isso automaticamente e, em muitos casos, sdo mensagens
criticas ou de censura. Estes, se forem repetidos continuamente, nos predispdem
negativamente para enfrentar situages conflitantes.

Se, por exemplo, enviamos pensamentos negativos como “ndo sou capaz de seguir

“ n

uma dieta sem gluten bem feita”, “eu falhei por ndo ter descoberto a doenca do
meu filho antes”, "sou inutil porque eu ainda ndo aprendi o que meu filho pode ou
nado pode comer”, e eles sdo repetidos ao longo do dia, semana, etc., é normal criar

uma percepgao de deficiéncia e ficar um pouco dificil fazer mudangas.

Autoinstrugoes

Por outro lado, quando falamos de autoinstrugbes, falamos de frases curtas,
baseadas em fatos reais, objetivos, que nos ajudam a criar uma atitude positiva
para enfrentar de forma mais eficaz as situagdes conflitantes. Isso pode nos ajudar
a controlar ou equilibrar mensagens pessoais ou pensamentos negativos aos quais
nos referimos anteriormente. Pensamentos negativos e autoinstrugdes provocam
em nés um didlogo interno.

Aprender a enviar mensagens positivas se torna facil quando que entendemos o
processo e, acima de tudo, quando praticamos suficientemente.

Estas autoinstrucdes podem ser enviadas quando estamos diante de algum
pensamento negativo. Imagine por um momento que, estando no parque, uma
crianga ofereca biscoitos para o seu filho. Ele te pergunta se pode e vocé diz a ele
qgue, como nado sabe se tem gluten, é melhor ndo comé-los.
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Diante desta situacdo, existem mensagens possiveis que vocé pode enviar: “Eu
sou inutil por ndo saber se ele poderia comer”, “Eu decepcionei meu filho por ndo
n u

conseguir satisfazer suas expectativas”, “Meu filho nunca pode ser como os outros”,
etc.

Diante disso, podemos usar autoinstrugdes, isto é, pensamentos positivos: “Eu agi
bem, pois na duvida é melhor ndo comer”.

Passos a seguir:

- Analise seu pensamento negativo, sua intensidade, o momento e a situagdo em
qgue estd acontecendo. Por exemplo, “estou muito zangado por n3o saber se os
biscoitos oferecidos ao meu filho tem gliten ou ndo “

- Contraste o pensamento “negativo” com a realidade. Vocé pode se perguntar se é
mesmo verdade que vocé é inutil porque vocé nao sabe se aquele biscoito contém
gluten ou nao; se vocé realmente decepcionou o seu filho por ndo responder as
suas expectativas, etc. Nés dissemos, anteriormente, que todas as frases que
emitimos de forma categérica nem sempre sao reais. O “tudo” ou “nada” costuma
carregar carga emocional importante, que devemos deixar de lado para poder ver
a realidade claramente.

- Analise as consequéncias desse pensamento. Onde ele te leva? Se vocé é inutil,
pode pensar porque se preocupar com o futuro, ou, pelo contrdrio, o que vocé
deve fazer para conseguir responder a todos e a cada uma das expectativas de seu
filho.

- Avalie as vantagens por ter esse tipo de pensamento. Isso ajuda a criar uma
atitude “Positiva” ou, pelo contrario, confirma o seu sentimento de deficiéncia? Em
resumo, ajuda ou ndo, ter esse pensamento? Provavelmente n3o.

- Pense em mensagens alternativas para isso, que tenham uma interpretagdo
mais objetiva da situacdo. Podem ser pensamentos do tipo “é verdade que eu nao
sabia como responder se os biscoitos tinham gldten ou ndo, mas a realidade é que
eu ndo tenho certeza sobre o tipo de ingredientes”, ou “o fato de ndo conhecer a
composi¢ao de um biscoito ndao me torna indtil em tudo. Eu simplesmente nao fui
capaz de responder”,

- Valorize os sentimentos que esse pensamento positivo provoca em vocé. Seguindo
o exemplo, podemos dizer: “Eu estou mais calmo para saber que ndo é exatamente
um erro e sim um desconhecimento de algo que pode ser facilmente resolvido”.
Certamente, esta nova avaliagdo e descricdo ajuda mais a enfrentar situagles
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conflitantes do que o pensamento negativo que vocé tinha no inicio.

Se vocé olhar para o pensamento negativo que tivemos, a mensagem que nos
enviamos foi:

“Estou muito bravo por nao saber se os biscoitos que meu filho quer tem gluten

ou ndo.”

E a partir dai, depois de passar por esse processo, chegamos a esse outro
pensamento, nesta outra mensagem:

“Eu estou mais calmo para saber que ndo é exatamente um erro e sim um
desconhecimento de algo que pode ser facilmente resolvido. Certamente quando

chegar em casa, vou buscar essa informagao”.

Com qual dos dois pensamentos vocé fica?

Neste momento, vocé estard enviando um pensamento negativo que diz que
isso € muito complicado. A realidade é que ndo. Tenha em mente que o que
descrevemos foi analisado separadamente, mas isso realmente acontece muito
rapidamente em nosso cérebro, pensamentos “negativos” e “positivos”. Com um
pouco de treinamento, vocé seguird essas etapas de uma forma completamente
automatica.

8- Aprenda técnicas de resolugéo de problemas

E uma técnica amplamente utilizada por psicélogos e profissionais da area de
educacgdo, o que nos ajuda, de maneira importante, a analisar um problema e suas
possiveis solugGes de maneira simples e eficaz.

Esta técnica baseia-se em cinco passos, que serdao aprendidos rapidamente se os
praticarmos com certa frequéncia:

- Primeiro passo: identificar que eu tenho um problema. Um problema é uma
situacdo que torna mais dificil, em maior ou menor grau, a atingir as metas que nos
colocamos em nossa vida todos os dias. Por exemplo, um problema que é colocado
aos pais com um filho celiaco é a questdo da alimentagdo escolar.

Diante de uma situagdo problematica, o melhor é obter boa quantidade de

informacgdes sobre ela, para poder defini-la da melhor forma possivel. Com posse
das informacdes, sera mais facil de enfrentar esta situagdo.
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- Segundo passo: Defina o problema o melhor possivel. Este passo é muito
importante, porque se definirmos bem o problema, poderemos resolvé-lo com
mais eficacia. Uma boa maneira de definir o problema é responder as perguntas:
gue conhecimento tem a escola sobre a DC? o que a merendeira sabe sobre dieta
sem gluten?, quem me garante que a dieta serd realmente sem gluten?, quem
cuidara do meu filho ?, etc. Com estas perguntas, podemos fazer um “mapa” para
ver onde estd o problema, até que ponto a solugdo depende de nés e quem pode
nos ajudar. Se nés sabemos o problema e as circunstancias que o cercam, sera mais
facil para nés passarmos para a terceira etapa.

- Terceiro passo: Veja as possiveis alternativas de solucdo:

¢ A escola tem informagGes suficientes sobre a DC e planejou uma dieta
sem gluten. Conseguimos respostas para as perguntas que formulamos.

¢ A escola desconhece totalmente assunto. Podemos fornecer a escola
estas informacgdes.

¢ Levar comida de casa.

e Mudar a criang¢a para uma escola que resolva o problema.

Quanto mais alternativas tivermos, melhor. Neste momento ndo devemos censurar
qualquer ideia, uma vez que qualquer opgao, a principio, pode ser valida.

- Quarto passo: Decidir qual a opgdo iremos adotar, aquela que mais nos convence.
Para isso, sugerimos:

¢ Avaliar as consequéncias de cada alternativa no curto, médio e longo prazo, tanto
positivas quanto negativas; avaliar também até que ponto essa alternativa pode
resolver o problema e, em qual medida pode ter efeito. Fornecer informagdes para
escola promove o conhecimento da doenca celiaca e facilita o acesso de outras
criangas celiacas a escola.

« Outro ponto que deve ser avaliado é o custo de tempo e esforco. E importante
avaliar os beneficios pessoais que vocé recebe: “A escola que pode oferecer um
menu sem gluten para meu filho esta longe de casa. Isso vai fazer gastar mais tempo
e esforco, portanto, ndo resolve o problema de maneira eficaz”. Nds eliminamos
um problema, mas criamos outro.

Este passo é complicado quando o problema é mais complexo, ja que pode incluir
mais de uma alternativa para resolvé-lo.

- Quinto passo: executar a decisdo e verificar se estamos resolvendo realmente o
problema. Depois de pesarmos as alternativas e decidimos o que acreditamos ser a
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melhor solugdo, sera necessario verificar se o problema foi solucionado. Depois de
informar a escola e eles terem se comprometido a oferecer uma dieta sem gluten,
ja tem dois meses que a crianga celiaca come no refeitério e ndo surgiu nenhum
problema.

Se ndo for esse o caso, teremos que realizar o mesmo processo novamente, uma vez
gue podemos nao ter definido bem o problema, ou que a alternativa adotada ndo
foi a mais adequada, ou ainda que ndo executamos bem as tarefas. Por exemplo, a
crianga tem problemas no refeitério e optamos por outra alternativa: levar comida
de casa.

2. Mudando nossos habitos alimentares

A partir do momento em que nascemos, estamos adquirindo conhecimento e
habitos que nos acompanhardo em todo a nossa vida. A DC traz consigo uma série
de modificagdes nos habitos alimentares.

Devido a uma série de razdes, entre outras, a implementagao de novas tecnologias,
o grande numero de produtos pré-cozidos faceis para preparar que existem
disponiveis nos mercados, a publicidade feita sobre esses produtos, etc., nossa
comidaincluiuma série de produtos que contém glaten. Dependendo da quantidade
destes produtos manufaturados incluidos em nossa dieta e outras varidveis que
analisaremos a seguir, a mudanca sera mais ou menos drastica ou traumatica.

O diagndstico da DC exige que modifiquemos nossa dieta para ajusta-la ao que
estamos autorizados a comer, mas a0 mesmo tempo vamos ter a oportunidade
de adquirir habitos alimentares sauddveis. Uma dieta balanceada tem um impacto
direto em nossa satide E importante ndo apenas modificar nossa dieta para ajusta-
la ao que estamos autorizados a comer, mas também adquirir habitos alimentares
saudaveis com os quais melhoraremos nossa dieta e qualidade de vida.

Estabelecer habitos alimentares saudaveis que, além disso, permitam fazer uma
rigorosa dieta sem gluten, depende de muitos fatores. Entre os que consideramos
mais importantes estdo:

1. O tipo de alimentagdo

2. A quantidade de alimentos

3. A frequéncia que se come

4. O tempo e o jeito que se come

5. 0 ambiente fisico que temos quando comemos

6. As pessoas com quem comemos

7. Os estados emocionais que temos quando comemos
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8. Nossa habilidade de cozinhar
9. O prazer subjetivo que temos quando comemos

1- O tipo de comida

A primeira coisa que precisamos saber é o que comemos, como comemos e 0 que
temos a acrescentar, eliminar ou manter em nossa dieta. Se, por exemplo, sua dieta
é baseada mais em refei¢des pré-cozidas, frituras, refeicdes rapidas de restaurantes
por causa do pouco tempo que sobra devido as ocupagdes didrias, incorporar uma
dieta sem gluten no seu estilo de vida sera uma mudanga muito significativa, uma
vez que terd que modificar muitos habitos e costumes.

Se, pelo contrario, sua dieta é baseada principalmente no consumo de produtos que
ndo contém gluten, a dificuldade para se adaptar a dieta sem gluten sera menor.
Entdo, é importante saber o que comemos e o que temos que mudar. Neste caso,
podemos propor as mudangas, pensando em modificar a maneira de cozinhar, o
tempero, o uso de farinhas, as alternativas existentes tanto em receitas como na
adaptacdo de pratos, etc.

2- A quantidade e variedade de alimentos

Uma variavel determinante para o manejo de uma dieta é a quantidade e variedade
de alimentos que comemos. E frequente, hoje em dia, que se coma uma grande
guantidade de comida. No entanto, temos uma dieta pouco variada e que peca em
ser rica em gorduras trans, agucares e pobre no consumo de legumes, verduras,
raizes, frutas e proteinas.

Agora que vamos comegar uma dieta sem gluten, para o nosso préprio beneficio, é
uma oportunidade para ter uma dieta saudavel, variada, equilibrada e sem gluten.

3- Frequéncia

E importante o nimero de vezes que comemos durante o dia. Nutricionistas e
especialistas em alimentos geralmente recomendam que fagamos trés refei¢Ges
principais: café da manh3, almoco e jantar, e algum lanche quando necessario. Eles
também recomendam nao “beliscar” entre as refei¢ées se nao estiver com fome.

4- Tempo e maneira de comer

Comer rapidamente ou muito lentamente influencia decisivamente tanto na
digestdo como na absor¢do de nutrientes. Vdrios estudos mostram que comer
devagar, conscientemente, mastigando os alimentos, ajuda a ter um melhor
desempenho na digestdo, levando “a maior absor¢do de nutrientes e promovendo
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a percepgao de estar saciado. Se ndo tivermos tempo para realizar essa mastiga¢do
tranquila, a absorgdo de alimentos se tornard pior, entdo a necessidade de comer
ndo serd totalmente satisfeita e serd necessario comer novamente em um curto
periodo de tempo. Esta maneira rapida de comer é geralmente associada a estilos
de vida ativos, com niveis médio ou altos de estresse, e com pessoas que tém
pouco tempo disponivel para comer.

5- O ambiente fisico que temos quando comemos

A chamada “vida moderna” nos condicionou, em grande parte, aos lugares
onde comemos. Muitos de nés temos que comer, por trabalhar fora de casa, em
ambientes ruidosos, com vapores, em torno de pessoas que ndo conhecemos,
com niveis de higiene diferente daqueles que temos em casa, etc. Em resumo, nds
comemos em ambientes desagradaveis. Em casa, pelo contrdrio, o ambiente tende
a ser mais calmo.

Isso afeta nossa maneira de comer. Se o ambiente ndo é bom, nds tendemos a
terminar o mais rapido possivel para sair desse meio ambiente. Se isso for feito
de maneira continua, é facil imaginar que, a médio e longo prazo, poderemos ter
problemas derivados deste comportamento. Por todas estas razGes, é importante
comer com calma e paz, em uma atmosfera agradavel

6- As pessoas com quem comemos

O ambiente social, as pessoas com quem comemos, é outro aspecto que pode
passar despercebido por causa da rotina didria, mas é importante. Nas criangas,
esse ambiente é mais importante, pois as pessoas presentes na hora de comer sdo
modelos para a aprendizagem.

Assim, a forma e tipo de comida que comemos sdao um modelo para a crianga
imitar, e servem como guia e orientacado para aprender a comer. Por essa razao, os
profissionais de saude infantil tendem a dar muita importancia para este momento
por significar um espaco de aprender e se relacionar.

Quando a crianga estd em refeitdrios escolares, cuidadores e colegas também se
tornam modelos, entdo é outro espago importante para o seu aprendizado. Ndo
é incomum ouvir pais comentarem que seu filho come muito bem na creche e
terrivelmente malem casa. Em parte, deve-se a diferentes modelos de aprendizagem
e diferentes ambientes.

Para os adultos, é também um momento de relacionamento importante. Em
muitos casos, é um dos poucos espacgos para falar de maneira descontraida, onde
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estabelecer relagGes sociais. Isso influencia o que comemos, se o fizermos sozinhos
ou acompanhados, em refeitdrios de empresas ou cafés e restaurantes ou na mesa
de trabalho de forma rapida e apressada.

7- Os estados emocionais que temos quando comemos

O estado emocional em que vocé se encontra influenciaré a maneira como vocé
come, tanto seu quanto de pessoas proximas. Um exemplo: se vocé esta preocupado
com algum problema importante, quando janta com seu filho, vocé ndo consegue
permitir nenhuma “brincadeira ou enrola¢gdo” quando ele recusar-se a comer
alguma coisa. Além disso, vocé certamente ira censura-lo por seu comportamento,
0 que pode fazer com que vocé se irrite ou adote uma atitude negativa ou com
raiva, que por sua vez, ird causar um aumento na sua preocupagdo e o circulo se
repete.

Por outro lado, se vocé esta feliz, vocé pode permitir que seu filho brinque um
pouco sobre a mesa ou cometa alguma pequena “incorregao”. Certamente, estar
de bom humor e ser capaz de dedicar seu tempo de maneira descontraida, a crianca
acaba comendo melhor do que na situagdo anterior.

Uma questdo que pode passar despercebida é que a crianga celiaca viveu um
periodo em que, exceto nos celiacos assintomaticos, toda vez que comia sentia-
se mal, entdo a hora de comer ndo era um momento agraddvel para ela. Esta
associacdo de desconforto alimentar acabou causando uma rejei¢ao aos alimentos
em seu filho. Esta rejeicdao pode ter ficado gravada em sua cabega e, embora essa
relagdo ndo exista mais na forma fisica, pode existir em sua mente.

Os adultos tém a capacidade de modificar comportamentos, rapidamente, através
do uso da légica, darazdo. A adaptagao de um adulto a dieta isenta de gliten conta
com maior consciéncia sobre dieta e responsabilidade, isto é, ele pode tomar suas
préprias decisGes independentemente do ambiente e tem mais recursos pessoais,
enquanto a crian¢a ndo tem tanto poder de decisdo. Ela come, em grande parte, o
que seus pais lhe oferecem, a escola ou o ambiente circundante.

Se somarmos ao fato da crianga ndo tomar “grandes” decisOes sobre o que come e
adicionamos a pressdo que exercemos sobre ela para comer, podemos imaginar o
que é provocado: desconforto, raiva, etc. E fundamental e importante que saibamos
as emocoes que giram em torno da comida, seja uma crianga ou um adulto.

8- Nossa habilidade na hora de cozinhar

Ter na familia um bom “cozinheiro” é um ponto positivo na hora de fazer as
adaptacdes das refeicdes de acordo com uma dieta livre de gluten. Um bolo
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artesanal, alguns croquetes caseiros ou um guisado, claro que tudo sem glaten, é
sempre apreciado.

Se a principio, comprar um bolo ou um pado sem gluten seja dificil, ndo se preocupe.
A prépria dinamica da dieta fard com que suas habilidades culindrias sejam ajustadas
pouco a pouco. Nés ndo sabemos de nenhum celiaco que tenha morrido de fome
por ndo ter acesso a um pdo sem gluten.

9- O prazer subjetivo que temos na hora das refei¢oes

Certamente vocé conhece um amigo, conhecido ou familia que tem muito prazer
em comer. S3o pessoas que gostam de boa comida e que se divertem em frente a
uma mesa. E, provavelmente, vocé vai conhecer também pessoas que comem sem
apetite, sé porque tem que comer.

O mesmo acontece com pessoas que fazem uma dieta sem gluten. Alguns sdo
melhores “comedores” do que outros, independentemente dos problemas que
eles possam ter tido devido a doenca, antes do diagnéstico.

A pessoa celiaca que gosta de comer e tem um bom apetite, terd mais facilidade
em seguir uma dieta sem gluten. Ao contrario, para a pessoa com pouco apetite,
diante da restricdo de alguns alimentos que pode comer, sera mais dificil seguir a
dieta sem glaten.

Educando na hora da refeicao

7

Este é um ponto fundamental. Nao podemos negar que a dieta sem gliten
restringe a ingestao de alguns alimentos ou pratos, mas nao vamos deixar a dieta
ainda mais restrita “porque eu nao gosto”. Devemos educar nosso filho celiaco
para comer de tudo e essa tarefa, algumas vezes muito ardua, tem que comegar o
mais cedo possivel, a partir da introdugao dos primeiros alimentos.
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CAPITULO IV
A FAMILIA

Oambientefamiliar é o conjuntoderelagdes que sdo estabelecidas entre os membros
da familia que compartilham o mesmo espaco. Essas relagdes sdo estabelecidas de
forma diferente e particularmente pelas experiéncias prévias dos pais, a influéncia
de sua familia e amigos préximos e das experiéncias vividas: nascimentos, obitos,
problemas de casal, trabalho, escolas, etc.

Podemos afirmar que toda familia, independentemente da classe social e do
ambiente, tem uma série de fungGes educativas e afetivas que vao ter influéncia
decisiva em todos os seus membros. Nessa influéncia mutua, o estilo de vida que
dos pais tem um peso enorme.

Este é um ponto fundamental como suporte social para a gestdo positiva da
doenca celiaca. Se o celiaco tem irmdos, € muito importante falar com eles. Todos
os membros da familia devem ser informados. Ndo é aconselhavel que haja uma
percepcdo de siléncio ou ocultacdo da situagdo que sé leva a interpretagdes
erradas.

Profissionais de saude falam sobre o cuidador principal como uma pessoa,
geralmente de dentro da familia, que se encarrega da maior parte dos cuidados
necessarios de uma pessoa doente. Nas sociedades latinas é normal achar que é a
mde quem assume grande parte dessa responsabilidade.

Esta tomada de responsabilidades causa a negligéncia do resto da unidade familiar,
gue geralmente se afasta da situacdo e deixa a mae encarregar-se, por conveniéncia,
de ter sido sempre assim, por medo de intervir ou ndo saber o que fazer, como
reagir, etc.

Além disso, é muito comum que tenha sido a mae, e ndo o pai, que percebeu que a
crianga ndo estava bem e levou-a ao médico.

Uma vez diagnosticada a doenca, podem aparecer sentimentos de culpa. E
fundamental enfrentar esses sentimentos, falando claramente e abertamente.
N3o é hora de censurar nada, e sim enfrentar a doenga de uma forma positiva e ir
assumindo pouco a pouco.
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Bem, chegou a hora de adaptar e reestruturar nossa dinamica familiar social
e pessoal para alcangar um equilibrio ante a nova situagdo. Nés ndo temos que
colocar nossas vidas “de cabeca para baixo”. Se trata de integrar as necessidades
derivadas da doenga celiaca na normalidade de nossa vida familiar.

O apoio familiar e o manejo da celiaca pela familia sdo a chave para o sucesso do
tratamento. Suporte, mas sem superprotecdo para que a crianca celiaca se torne
um adulto psicologicamente saudavel e responsavel.

A familia deve reagir e encarar isso de uma maneira positiva. Se fizermos assim

poderemos evitar disturbios do tipo afetivo e rea¢gdes como isolamento social, que
sem duvida afetaria o desenvolvimento pessoal do celiaco.
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CAPITULOV

O IRMAO DA CRIANCA CELIACA

E essencial informar ao irm3o da crianca celiaca e explicar o porqué, a partir de
agora, seu irmao vai comer diferente dele, por que existem coisas que ele ndo sera
capaz de comer e porque vdo aparecer em casa hovos alimentos, especiais para
0 seu irmao celiaco. Tudo isso é importante para que ele possa entender o que
acontece com seu irmdo, e para que também possa expressar suas emogdes da
mesma forma que o celiaco.

E essencial que ele entenda a nova situagdo, o que seu irm3o celiaco pode ou n3o
comer. Entdo podemos fazer com que ele se torne por um lado, um aliado e assim
facilitar o trabalho e, por outro, ajude seu irmao a se adaptar melhor a dieta.

Além disso, devemos ter muito cuidado com a mudanga de status que ocorre
no irmdo: ele recebera menos atengdo do pais, porque apesar de ndo estarmos
conscientes disso, como pais nds vamos prestar mais atencdo aos filhos celiacos, o
gue poderia produzir ciimes e provocar um outro problema. Precisamos ter nosso
filho ndo-celiaco como um aliado e tentar minimizar, na medida do possivel, essa
mudanca de status.

Para o irmdo, também é uma situacdo nova e ele precisara se acostumar e aceitar,
entdo todos nds devemos ter paciéncia.
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CAPITULO VI

VIDA SOCIAL

Os amigos, em principio, ndo tém maior conhecimento da DC do que aquele que
vocé teve no momento do diagndstico.

Seus amigos, familiares e entes queridos ndo conhecem essa doenga, ou se
conhecem, geralmente é de maneira muito superficial. Mesmo se for sobre o filho
” . n

celiaco, os mitos tipicos aparecerdo: “Quando vocé crescer isso vai passar”, "vocé
sera curado”, etc.

Na medida em que vocé relata a doenca e as particularidades da dieta, seus amigos
poderdo entendé-la melhor. Fale abertamente sobre o problema, sobre seus
sentimentos e sobre o que vocé espera deles. Pergunte-lhes sobre as duvidas que
tém e sonde o nivel de envolvimento real que vocé pode obter de cada um deles.

N3o espere que todos reajam da mesma maneira. Havera alguns que se tornam
conscientes rapidamente do assunto, enquanto outros podem acreditar que a
questdo da dieta é apenas um capricho ou uma “frescura da moda”.

A condigdo celiaca ndo precisa impedir a realizacdo de qualquer atividade de
natureza social, fisica, esportiva etc. Unicamente teremos que ter cuidado com o
alimento. As criancgas celiacas gostam, assim como os adultos, de participar de festas
e aniversarios. E preciso alertar sempre os organizadores sobre as particularidades
da dieta sem gluten. Se, por alguma razdo, na celebragdo, eles ndo consigam
oferecer alimentos sem gluten seguros, podemos sempre leva-los de casa.

Podemos preparar um bolo ou um pequeno bolo para que a crianga celiaca possa
compartilhar com todos a celebragdo de soprar as velas. Em alguns casos, o efeito
inverso pode ocorrer: que todo mundo queira o bolo da crianca celiaca e deixe o
bolo com gluten.

Vocé pode pensar que seu filho, em alguns momentos, pode sentir-se diferente, mas
geralmente as criangas, nessas celebragGes, focam sua atencdo nas brincadeiras e
ndo na comida.

Ele também ndo deve parar de ir a excursdes e visitas escolares. Elas sdo uma

excelente oportunidade para nossos filhos terem a possibilidade de conhecer
e experimentar novas vivéncias. Além disso, incentiva o senso de autonomia de
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nossos filhos, ja que eles sdo pequenos. Devemos conversar com antecedéncia
com os responsaveis e organizadores da atividade para que tudo ocorra da melhor
maneira possivel.

Da mesma forma, os adultos podem participar de todos os tipos de celebragdes.
Eles ndo devem ter escrupulos em comentar e explicar aos amigos e familiares que
precisam fazer uma dieta especial sem gluten.

Viajar, comer em hotéis e restaurantes n3o tem que significar impedimento. E
preciso um pouco de planejamento antes de sair de casa, seja fazendo contato com
o restaurante para saber se eles tem como servir uma refeigdo sem gluten segura,
seja organizando a bagagem com alimentos para uma refeicdao de emergéncia, caso
nao haja no destino um local seguro para se alimentar sem gliten.

Se tivermos alguma duvida, devemos perguntar abertamente e explicar a situagdo.
Um bom truque quando somos obrigados a participar de um coquetel, onde
sabemos positivamente que eles vao servir canapés com gluten, é comer algo
seguro antes de sair de casa.
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CAPITULO VII

VISITAS AO MEDICO E AO HOSPITAL

A crianca ou o adulto celiaco, recém-diagnosticado, pelo menos durante um
primeiro periodo do tratamento, terd que fazer testes com alguma regularidade,
ser avaliado por médicos e passar por centros de saude. Isso ndo precisa ser uma
experiéncia traumatica ou estressante. Isso dependera de muitos fatores: a forma
de enfrentar as situagGes, as experiéncias anteriores, os procedimentos médicos a
serem feitos, etc.

O que é certo é que, para as criangas, consulta com o médico ou ida ao hospital
€ uma experiéncia negativa. Pode se sentir insegura, com medo ou com incerteza
sobre o que vai acontecer.

Portanto, a presenca dos pais é de vital importancia para ela. Que sinta que vocé,
como responsavel, tem controle sobre a situagdo, que vocé ndo esta preocupado, o
fato dela te ver animado sera uma fonte de tranquilidade .

Seu filho, como todo mundo, interpreta situacGes e cria pensamentos com base
nas informacdes que tem. Se ndo tiver informagdes suficientes em primeira mao,
recolherd os “retalhos” de conversas e de suas emocgdes sobre o assunto e criara
suas préprias interpretagées que, normalmente, estardo baseadas em crengas
errbneas, que so vao gerar medo e insegurancga.

E importante falar com entusiasmo, em voz baixa, diante dele. Conversar com o
seu filho, abertamente, sobre visitas médicas, quando e como isso vai acontecer,
facilitara sua aceitacdo da situacdo e ter melhor disposicdo para participar dessas
visitas e exames.
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CAPITULO VIII

MINHA PARCEIRA NAO ME ENTENDE

Se é dificil quando seus amigos ndo entendem vocé, mais dificil & quando sua
parceira ndo o compreende ou ndo aceita que vocé é celiaco.

E possivel que sua parceira esteja tio perdida quanto vocé, e que ela também
precise de algum tempo para assimilar o que significa ser um celiaco, como isso
pode mudar sua vida. As vezes, a falta de apoio n3o é uma falta de afeto, mas
uma incapacidade temporaria para aceitar as mudancas. Permita-lhe um momento
para informar, aconselhar, acompanha-la. Conversar é uma 6tima terapia nesses
momentos.

Se, ao longo do tempo, o problema ndo for resolvido e estiver aumentando,
é possivel que a dieta sem gluten e sua adaptacdo esteja interferindo no casal.
Acontece também que o diagndstico de uma doenca é um gatilho para uma situagdo
gue ja estava tensa.

Falar sobre doengas, emoc¢Ges, medos, duvidas, esperancas frustradas, e como
supera-las é vital para a vida do casal.

Se o problema persistir, recomendamos a intervengao de um especialista, que possa

orientar, aconselhar e mostrar alternativas possiveis antes que o conflito aumente,
uma vez que nao acreditamos que a DC deva ser um problema que afaste o casal.
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CAPITULO IX
TRANSGRESSOES

Muitos de nés, pais de criancas celiacas, estamos especialmente focados em fazer
um rigoroso acompanhamento da dieta sem gluten e monitoramos muito de perto
as possiveis transgressoes alimentares com gluten — voluntdrias ou involuntarias
- que podem acontecer.

Bem, a primeira coisa que temos que ter em mente é que todos os celiacos vao, em
algum momento de sua vida, fazer uma transgressdao, mesmo que involuntaria, a
dieta. E completamente impossivel manter um nivel de transgress3o zero ao longo
davida, mantendo o mais alto nivel de controle possivel sobre o que comemos, sua
origem ou sua elaboragéo.

Transgressdes involuntarias, isto €, transgressGes que ndés ndo executamos
deliberadamente, sdo as mais comuns. Normalmente acontecem por negligéncia
ou desconhecimento como a mistura de farinhas, frituras com gluten e sem gliten
no mesmo 6leo, etc. Essas transgressdes geralmente ocorrem no inicio da dieta e
elas vao desaparecendo com o tempo, ja que vamos aprendendo a administrar isso
automaticamente, evitando o descuido e, ao mesmo tempo, tornando-nos bons
conhecedores da dieta sem gluten.

Além disso, essas transgressGes involuntdrias sdo devidas a mudangas que os
fabricantes introduzem na composicdo dos alimentos, contaminagdo por gluten
de produtos que ndo deveriam conté-lo. A partir dessas premissas, temos que
contemplar com alguma distancia pessoal essas transgressoes involuntarias.

Para transgressGes voluntarias, no entanto, teremos que dar-lhes outro tratamento
Se essas transgressdes conscientes sdo esporadicas, elas podem ocorrer, no caso
de criangas, para chamar a aten¢do, ou podem ocorrer, tanto na crianga como no
adulto, por altera¢cbes de humor, ansiedade, estresse, que provocam reducdo do
nivel de preocupacao e controle sobre a dieta, causando essas transgressoes.

Como observamos anteriormente, se essas transgressGes sdo ocasionais, ndo
lhes dé grande importancia. Vamos analisar as causas que as produziram e
encontrar maneiras de minimizar ou evitar os fatores que favoreceram a referida
transgressao.
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Se depois de analisar a situagao, ndo encontramos uma causa que tenha levado
o celiaco a realizar essas transgressdes, recomendamos pedir conselhos e
orientacdo para associagdes ou um especialista.

Se as transgressdes sdo frequentes, podem ser causadas por uma série de fatores
mais dificeis de controlar e conhecer. Neste caso, também recomendamos
fortemente a busca de ajuda com um especialista para orientagdo e
aconselhamento.

Em seguida, damos algumas recomenda¢Ges de como agir perante uma
transgressao da dieta:

O que fazer

e Nao se assuste

¢ Fique calmo

e N3ao brigue nem castigue

e Pergunte as razGes para a ingestao de gluten

e Prevenir novas transgressdes envolvendo a crianga em possiveis
solugdes.
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CAPITULO X
DICAS UTEIS

1. Planeje suas atividades didrias, incluindo o tempo necessario para apreciar
as refeicdes com tranquilidade. Evite, tanto quanto possivel, os elementos que
podem distrai-lo. Faga das refei¢des um espago de convivéncia.

2. Faga uma lista de alimentos preferidos.

3. Seja criativo na apresentagdo e preparagdo dos pratos.

4. Ensine seu filho a comer de tudo e explique os efeitos que a comida produz
em seu corpo. Por exemplo, informe-lhe que feijao tém ferro e ajuda a ter

bragos e pernas fortes e brincar sem se cansar.

5. Seja paciente com a introdugdo de novos alimentos. Ofereca-lhes em
pequenas quantidades e vd aumentando a quantidade aos poucos.

6. Ndo se esquega que é necessario provar uma comida seis ou oito vezes para
se acostumar com seu sabor e assim acabar gostando.

7. Comece a oferecer a crianga, em pequenas quantidades, esses alimentos
que ela gosta menos. Surpreenda-a com o seu prato favorito.

8. Se ela come pouco, vd aumentando devagar as quantidades daquelas
comidas que ndo gosta, e toda vez que comer, diga algo positivo. Comece a

praticar isso com uma refeicdo por dia e depois em todas.

9. Apresente para ela as por¢des em pratos grandes. Assim, ela achard que a
guantidade é menor do que realmente é.

10. Reforce todas as a¢des que sdo positivas para comer e ignore o restante
delas.

11. N3o discuta ou fique zangado na hora do almocgo.
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12. Deixe o celiaco ter acesso aos seus alimentos especiais. Se for um crianga
muito pequena, sinalize bem os alimentos dela.

13. Marque um horario para comer. Se seu filho celiaco comer mal, ndo dé
muita aten¢do a isso, mas se, ao contrario, comer bem, reforce positivo de
imediato.

14. Nao deixe “beliscar” nada entre as refei¢cGes. Assim, além de seguir as
recomendagdes de nutricionistas, evita que a crianga celiaca ndo tenha apetite
na hora da refeigdo.

15. Faca aquela refeicdo especial em dias que vocé possa dedicar tempo para
cozinhar.

16. Combine a comida que a crianga celiaca ndo gosta muito com outros
alimentos que mascaram o seu sabor, por exemplo, molho de tomate e
progressivamente va retirando isso. Ou também, cada pequena quantidade
desse alimento que ela ndo gosta muito, coloque ao lado de outra pequena
guantidade de comida que ela gosta.

17. Reforce, sistematicamente, qualquer avango por meio de elogios, caricias

ou o que vocé sabe que ela gosta. Qualquer recusa verbal ou gestual de comer,
acompanhe com uma retirada de sua atengdo.

42



BIBLIOGRAFIA

1. CARROBLES, Juan Antonio y Pérez-Pareja, Juan: Escuela de padres,
Editorial Piramide, col. Ojos Solares, Madrid, 2001.

2. GAVINO, Aurora: Problemas de alimentacion en el nifio, Editorial Piramide,
col. Ojos Solares, Madrid 2002.

3. IFERGAN, Harry y ETIENNE, Rica: Pero... (qué tienen en la cabeza?
Guia para padres con hijos de 0-6 afios, Editorial Sintesis, Madrid,
2000.

4. HERBERT, Martin: Padres e hijos: mejorar los habitos y las relaciones,
Editorial Piramide, col. Ojos Solares, Madrid 2002.

5. VERGARA, Juan Vergara: Enfermedad Celiaca. Guia Clinica.
www.fisterra.com. 2004.

6. Coeliac Society of the Uk: Guidelines for the management of patients
with coeliac disease. www.bsg.org.uk/pdf_word_docs/coeliac.doc.
2002.

43






