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Resumo

Objetivo: avaliar as caracteristicas clinicas e os métodos utili-
zados no diagndstico dos pacientes cadastrados na Associagdo dos
Celiacos do Brasil — Sec@o Sdo Paulo.

Métodos: foi enviado por correio um questionario a respeito das
caracteristicas clinicas e dos métodos diagndsticos da doencga celi-
aca para 584 membros cadastrados.

Resultados: foram analisados 289 questiondrios respondidos
(49,5%) dos 584 enviados. Quanto as caracteristicas clinicas da
doenca celiaca no momento do diagnéstico, observou-se que na
amostra estudada a forma cldssica foi mais freqiiente (88,9%) do que
aformanao classica (11,1%). Nos tiltimos cinco anos houve aumen-
to da propor¢do da forma classica tardia de 44,5% para 64,2%
(p=0,004) e da forma néo cldssica de 5,2% para 16,8% (p=0,005). O
tempo de duragdo dos sintomas até o estabelecimento do diagndstico
foi superior a 1 ano em 75% dos pacientes com manifestago clinica
nao classica. Bidpsia de intestino delgado ndo foi realizada no
momento do diagndstico em 19% dos pacientes. Observou-se que,
nos ultimos 5 anos, maior nimero de pacientes (24,4%) ndo realiza-
ram bidpsia de intestino delgado no momento do diagndstico em
relagdo aos realizados ha 5 ou mais anos (11,1%) (p=0,007).

Conclusoes: na amostra estudada, a forma cldssica continua
sendo a manifestacdo clinica mais freqiiente da doenca celiaca.
Apesar do predominio da forma cldssica tardia, observamos aumen-
to da proporcéo da forma nio cldssica. 19% dos pacientes diagnos-
ticados como portadores de doenca celiaca ndo realizaram biépsia de
intestino delgado no momento do diagndstico, especialmente nos
dltimos 5 anos, apesar de a caracterizagdo da atrofia vilositaria
subtotal ou total da mucosa do intestino delgado ser um critério
imprescindivel para o diagndstico de doenga celiaca.
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Abstract

Objective: to evaluate the clinical characteristics and methods
used in the diagnosis of patients registered at the Brazilian Celiac
Association (BCA).

Methods: a questionnaire about clinical characteristics and
diagnostic methods in celiac disease was mailed to 584 members of
the BCA.

Results: we received 292 responses for 584 questionnaires
mailed (49.5%). The clinical characteristics of celiac disease in the
sample we analyzed showed that the most frequent type was the
classical mode (88.9%), while the atypical mode was present in only
11.1% of patients at the time of diagnosis. Increased incidence of
both late diagnosed classical mode (44.5% to 64.2%; P=.004) and
atypical mode (5.2% to 16.8%; P=.005) has been observed in the last
5 years. Duration of symptoms before diagnosis was greater than 1
year in 75% patients with atypical manifestation. Intestinal biopsy
was not performed in 19% of the cases at the time of diagnosis. It was
observed that in the last 5 years intestinal biopsy was not performed
for a larger number of patients (24.4%) than in the previous period
(only 11.1%) (P=.007).

Conclusions: classical mode is still the most frequent clinical
manifestation of celiac disease. The late diagnosed classical mode is
predominant, but our findings show an increase in the proportion of
the atypical mode. Although characterization of subtotal or total
villous atrophy of the intestinal mucosa is of paramount importance
to the diagnosis of celiac disease, 19% of the patients diagnosed for
celiac disease did not undergo intestinal biopsy at the time of
diagnosis, most notably in the last 5 years.
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Introducao

A doenga celiaca (DC) é uma intolerancia permanente
ao gliten, caracterizada por atrofia total ou subtotal da
mucosa do intestino delgado proximal e conseqiiente ma
absorcdo de alimentos, em individuos geneticamente sus-
ceptiveis!™.
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A DC pode se apresentar sob as seguintes formas:
cldssica, ndo cldssica e assintomadtica®-. Samuel Gee, em
18880, descreveu a forma cléssica da doenca, a qual se
inicia nos primeiros anos de vida com diarréia cronica,
vOmitos, irritabilidade, anorexia, déficit de crescimento,
distensdo abdominal, diminuicao do tecido celular subcuta-
neo e atrofia da musculatura glitea. Esta forma de apresen-
tacdo foi a mais freqiiente nos trés estudos brasileiros
realizados na década de 19807, A forma néo cldssica da
DC manifesta-se mais tardiamente, com quadro mono ou
paucissintomatico. Os pacientes deste grupo podem apre-
sentar manifestacdes isoladas, como por exemplo baixa
estatural0-13, anemia por deficiéncia de ferro refratdria a
ferroterapia oral!# 16, hipoplasia do esmalte dentariol7-19,
constipagio intestinal?0, osteoporose?!, esterilidade?2, ar-
tralgia ou artrite?3 e epilepsia associada a calcificacio
intracranianaZ4. O reconhecimento da forma assintomatica
dadoenga, especialmente entre familiares de primeiro grau
de pacientes celiacos?’, tornou-se mais facil a partir do
desenvolvimento de marcadores soroldgicos especificos
para a DC26:27,

Deve ser enfatizado que, apesar da existéncia dos inu-
meros novos métodos soroldgicos ndo invasivos de rastre-
amento para o diagnodstico da DC, € imprescindivel a
realizacdo da bidpsia de intestino delgado, obtida de prefe-
réncia na juncdo duodeno-jejunal?8.

O tratamento da DC consiste na introdugdo de dieta
isenta de gliten de forma permanente, devendo-se, portan-
to, excluir da dieta os seguintes cereais e seus derivados:
trigo, centeio, cevada, malte, aveia? 42829 A necessidade
de esclarecer as causas e as manipulacdes dietéticas neces-
sarias para o tratamento da DC, aos pacientes e seus
familiares mais préximos, levou a cria¢do das associagdes
de celiacos. Em Sao Paulo, em 1985, a Disciplina de
Gastroenterologia Pedidtrica da Universidade Federal de
Sdo Paulo - Escola Paulista de Medicina (UNIFESP-EPM)
criou o “Clube dos Celiacos”, organizando reunides com
grupos de maes de pacientes com DC, para intercambio de
informacdes, especialmente para a troca de receitas de
alimentos sem gliten e para esclarecimento das ddvidas a
respeito dadoenca. Em fevereiro de 1994, estimulados pelo
sucesso inicial do empreendimento e contando com a con-
sultoria técnico-cientifica da Disciplina de Gastroenterolo-
giaPedidtricada UNIFESP-EPM, os pais dos portadores da
DC fundaram a ACELBRA (Associacao dos Celiacos do
Brasil - Secdo Sao Paulo). Esta associagdo tem como
principais objetivos orientar os pacientes quanto a doenga
e quanto autilizagdo de dieta sem gliiten e divulgar adoenga
alertando os médicos e apopulagdo em geral. A ACELBRA
cadastra os pacientes que tenham sido diagnosticados como
portadores de DC que procuram a associacdo para qualquer
tipo de orienta¢do, ndo havendo restricdo quanto ao local de
origem em que foi realizado o diagndstico, e estimula a
continuidade do tratamento onde este foi iniciado??.

Este estudo foi realizado com o objetivo de avaliar as
caracteristicas clinicas e os métodos utilizados no diagnds-
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tico dos individuos cadastrados como portadores de DC na
ACELBRA.

Métodos

Foi elaborado um questiondrio a respeito das caracteris-
ticas clinicas e dos métodos utilizados no diagnéstico da
DC e encaminhado por correio a 584 pacientes cadastrados
na ACELBRA.

Os dados gerais questionados foram sexo; cor; idade no
momento em que o questiondrio foi respondido; paifs,
estado e cidade de nascimento; cidade onde reside atual-
mente; pais de nascimento do pai, da mae, dos avos paternos
e maternos; existéncia de parente com diagndstico de doen-
ca celiaca e grau de parentesco; pessoa responsdvel por
responder o questiondrio.

As seguintes caracteristicas clinicas da doenca celiaca
constavam das alternativas que poderiam ser assinaladas:
diarréia, emagrecimento ou déficit de ganho de peso, falta
de apetite, anemia, vOmito, irritabilidade, barriga inchada,
déficit de ganho de estatura, osteoporose. Questionava-se,
também, sobre outras manifestacdes que porventura esti-
vessem presentes, devendo-se, nesta situacao, descrevé-las
por extenso. Questionou-se a respeito da idade em que foi
estabelecido o diagnéstico, o intervalo de tempo entre o
inicio da sintomatologia e o diagndstico da doenga, assim
como da ocorréncia de outra doenga cronica, atual ou
prévia, como, por exemplo, diabetes, doenga de tiredide e
reumatismo.

Com o intuito de facilitar as respostas, o questiondrio
continha alternativas para multipla escolha, estimulando-
se, caso fosse necessario, assinalar-se mais de uma alterna-
tiva.

Neste estudo, o quadro clinico foi considerado classico
se o paciente apresentasse diarréia, e ndo cldssico se ndo
apresentasse diarréia3?. A manifestagio clinica foi conside-
rada precoce se a idade no momento do diagndstico fosse
igual ou inferior a 24 meses e tardia se superior a 24
meses?.

No que se refere ao estabelecimento do diagndstico da
doenga celiaca, as perguntas incluiam as seguintes alterna-
tivas para serem assinaladas para definir os métodos utili-
zados: prova de absor¢do da D-xilose, dosagem de gordura
nas fezes, dosagem de anticorpo antigliadina e bidpsia de
intestino delgado. Investigou-se o nimero de bidpsias de
intestino delgado realizadas e qual o tipo de dieta que estava
sendo consumida no momento deste procedimento, isto €,
antes daintrodu¢do da dieta sem gliten, apés um periodo de
dieta sem gliten e ap6s areintrodugdo do gliten na dieta por
orientacdo médica para confirmagao definitiva do diagnds-
ticol3:28.2931.32 Deveria ser assinalado se a bidpsia foi
obtida por capsula de suc¢do ou por endoscopia digestiva
alta. Foi solicitado que fosse indicada a especialidade do
médico que realizou o diagnéstico, assim como ha quanto
tempo o diagnéstico da doenga havia sido estabelecido.
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A elaboracdo desse questiondrio foi estimulada e apro-
vada por unanimidade pela diretoria da ACELBRA-SP.

O teste estatistico do qui-quadrado foi realizado com o
emprego do programa Jandel SigmaStat 2.0 - Statistical
Software.

Resultados

Foram obtidas 292 cartas, das quais foram excluidos 3
questiondrios com respostas incompletas. Portanto, foram
analisados 289 (49,5%) questiondrios dos 584 enviados.

A mae do paciente com DC foi responsdvel pelas
respostas de 60,0% dos questiondrios, o proprio paciente
31,0%, o pai 7,0%, o irmdo 1,0% e a avd 1,0% dos
questiondrios Quanto ao sexo, 180 (62,0%) dos cadastra-
dos eram do sexo feminino e 109 (38,0%) do sexo mascu-
lino. Quanto a cor, 282 (97,6%) eram brancos, seis (2,1%)
nao-brancos (pardos) e um (0,3%) negro. A distribui¢ao
dos individuos com relag@o a idade no momento do preen-
chimento do questiondrio estd apresentada na Tabela 1.
Com relacd@o a nacionalidade, 285 (98,6%) dos pacientes
eram brasileiros, 142 (49,1%) nascidos no estado de Sédo
Paulo e 143 (49,5%) em outros estados, e 4 (2,4%) nasce-
ram nos seguintes paises: Itdlia, Espanha, Suica e EUA.
Quanto a cidade atual de moradia, 92 (32,0%) residem na
cidade de Sédo Paulo e 197 (68,0%) em outras cidades.

Tabela 1 - Idade dos pacientes cadastrados na ACELBRA no
momento do preenchimento do questiondrio

Idade (anos) Niimero de pacientes (%)
1 %uk% 4 47 (16,0%)
5Skuk 10 91 (31,0%)

11 %% 15 46 (16,0%)

16 %% % 20 25 (9,0%)

21 %uY 40 42 (15,0%)

41 %%% 60 30 (10,0%)

> 60 anos 8 3,0%)
Total 289 (100,0%)

Dos 578 pais e maes dos cadastrados na ACELBRA
estudados, 558 (96,5%) nasceram no Brasil. Dos 1156 avds
paternos e maternos, 1014 (87,7%) nasceram no Brasil. Os
demais principais paises de nascimento dos pais, avos
paternos e maternos foram Portugal, Itdlia e Espanha.

Antecedente familiar positivo da DC esteve presente em
18 (6,2%) dos 289 pesquisados (Tabela 2).

Na amostra estudada, a maioria dos pacientes (58,5%;
169/289) foi diagnosticada antes dos 4 anos de idade, e a
menor idade foi 8 meses. A Figura 1 apresenta a porcenta-
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Tabela 2 - Tipo de parentesco dos 18 familiares com doenga
celiaca, dentre 0s 289 pacientes cadastrados na ACEL-
BRA

Tipo de parentesco Niimero de pessoas

Irmdo ndo gemelar 7 (38,8%)
Irmdo gemelar univitelino 1 (5,6%)
Maie 4 (22,2%)
Filha 1 (5,6%)
Avé 1 (5,6%)
Avo 1 (5,6%)
Tia 1 (5,6%)
Primo 2 (11,0%)
Total 18 (100,0%)

gem de pacientes de acordo com a idade no momento do
diagndstico. A idade de diagnéstico foi igual ou inferior a
2 anos (precoce) em 116 (40,1%) pacientes: 8 (2,8%)
pacientes foram diagnosticados antes dos 9 meses de idade,
16 (5,6%) pacientes entre 10 e 12 meses de idade, 27 (9,3%)
pacientes entre 13 e 15 meses de idade, 30 (10,3%) pacien-
tesentre 16 e 18 meses de idade, 35 (12,1%) pacientes entre
19 e 24 meses de idade. O diagnéstico foi estabelecido ap6s
os 2 anos de idade (tardia) em 150 (51,9%) pacientes. A
idade de diagnéstico ndo foi lembrada por 23 (8,0%)
pacientes, que, conseqiientemente, ndo sabiam qual o inter-
valo de tempo entre o diagndstico e o preenchimento do
questiondrio deste estudo.

A forma cléssica da doenga celiaca foi encontrada em
257 (88,9%) pacientes e 32 (11,1%) apresentaram a forma
ndo classica (auséncia de diarréia). A Tabela 3 apresenta os
sintomas de acordo com a forma de apresentacio da doen-
ca. Dos 32 pacientes com manifestacdo ndo cléssica, trés
apresentaram quadro clinico monossintomadtico: dois paci-

%

50 +
40,1
20 { ——
30 4
221
20
14,5

10 4 8,0 7.3 8.0
O T T T T 1

<2a 2a1m-ba 6a-20a 21a-40a >40a N&o sabem

Idade no momento do diagnéstico

Figura 1 - Porcentagem de pacientes de acordo com a idade no
momento do diagndstico
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Tabela 3 - Sintomas de acordo com a forma de apresentacdo
cldssica e ndo cldssica da doenca dos pacientes

cadastrados na ACELBRA
Sintomas Forma classica Forma nao classica
Diarréia 257 (100,0%) 0 (0,0%)
Déficit de peso
ou emagrecimento 238 (92,6%) 28 (87,5%)
Distensdo abdominal 229 (89,1%) 19 (59,4%)
Irritabilidade 158 (61,5%) 17 (53,1%)
Vomitos 141 (54,9%) 10 (31,2%)
Déficit de estatura 140 (54,5%) 20 (62,5%)
Anemia 138 (53,7%) 12 (37,5%)
Anorexia 132 (51,4%) 15 (46,9%)
Osteoporose 10 (3,9%) 0 (0,0%)
Dermatite herpetiforme 2 (0,8%) 2 (6,2%)
Total 257 (100%) 32 (100%)

entes com déficit de peso € um com anemia. A idade no
momento do diagndstico destes trés pacientes foi, respecti-
vamente, de 15,39e 31 anos. A durag@o dos sintomas acima
referidos até o diagndstico de doenca celiaca foram, respec-
tivamente, 8 anos, 3 anos € 15 anos.

A Tabela 4 apresenta a forma de apresentagdo da DC
(classicaendo classica) de acordo com aidade no momento
do diagnéstico (precoce e tardia) e o intervalo de tempo
entre o diagndstico e o preenchimento do questiondrio deste
estudo. Vale lembrar que esta informagio néo foi disponi-
vel para 23 pacientes. Na amostra estudada, a forma nédo
classica foi mais freqiiente nos pacientes com apresentagao
tardia (15,3%; 23/150) do que naqueles com apresentagdo
precoce (5,2%; 6/116), sendo o c2=5,95; p=0,015. Obser-
vou-se que, na amostra estudada, o nimero de pacientes
diagnosticados com a forma nio classicanos ultimos 5 anos
(16,8%; 22/131) foi superior ao nimero de pacientes com
esta forma de apresentagdo com diagnéstico estabelecido
ha 5 oumais anos (5,2%; 7/135), sendo o 2=8,07; p=0,005.
Considerando os pacientes da forma cldssicade acordo com
o intervalo de tempo do diagndstico, observou-se que o
nimero de pacientes com idade superior a 24 meses no
momento do diagndstico (tardia) foi maior nos dltimos 5
anos (64,2%;70/109) do que ha 5 ou mais anos (44,5%; 57/
128), sendo o c?=8,40; p=0,004.

O diagnéstico de DC foi estabelecido nos primeiros 12
meses de sintomatologia em 51,0% (131/257) dos pacien-
tes com aforma clinica cldssicae em apenas 25% (8/32) dos
com forma néo classica (c2=4,401; p=0,036).

A ocorréncia de outras doengas cronicas foi referida por
13 (8,6%) pacientes: diabetes em 2, doenga de tire6ide em
3, reumatismo em 4, hepatite cronica em 1, doenca de
tire6ide e reumatismo em 2, e, finalmente, diabetes, hepa-
tite cronica e colite ulcerativa em 1.
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Quanto aos exames subsidiarios realizados na investi-
gacdo diagnéstica da DC, observou-se que 61,0% dos
pacientes realizaram determinacao fecal das gorduras, 52,0%
teste de absorcao da D-xilose e 37,0% dosagem dos anticor-
pos antigliadina. Biépsia do intestino delgado foi realizada
em 81% (234/289) dos pacientes, ou seja, 19,0% (55/289)
ndo realizaram este procedimento no momento do diagnés-
tico, antes de iniciar a dieta isenta de gliten.

Na avaliacdo dos pacientes com DC, a bidpsia de
intestino delgado pode ser indicada em outros momentos da
doenca além do diagndstico. Assim, dos 55 (19%) pacien-
tes que ndo realizaram a bidpsia de intestino delgado no
momento do diagndstico, 5 pacientes realizaram uma bidp-
sia de intestino delgado, 3 pacientes realizaram duas bi6p-
sias de intestino delgado e 5 pacientes realizaram trés ou
mais bidpsias de intestino delgado, enquanto que 42 (14,5%;
42/289) pacientes nunca realizaram bidpsia de intestino
delgado. Dos 13 pacientes que realizaram a bidpsia de
intestino delgado em outro momento que ndo o do diagnds-
tico, em 38,5% (5/13) este procedimento foi realizado
durante o desencadeamento com gliten, isto &, apds a
reintrodu¢do do gliten na dieta, segundo orientagdo médi-
ca.

Segundo as informagdes obtidas no questiondrio, cada
um dos sete pacientes de cor ndo-branca (parda) e negra
realizaram trés bidpsias de intestino delgado; nestes a
primeira bidpsia evidenciou atrofia vilositdria total em
vigéncia de dieta com gliten, a segunda bidpsia, feita apds
dois anos de dieta sem gliten, apresentou integridade da
vilosidade intestinal e a terceira bidpsia demonstrou atrofia
vilositdria total ap6s 6 meses da reintrodugdo do gliiten na
dieta, por orientacao médica.

Tabela 4 - Numero de pacientes com manifestacao clinica clés-
sica e ndo cldssica diagnosticados hd menos de 5
anos e ha 5 anos ou mais de acordo com a idade de
diagndstico ser < 24 meses (precoce) ou > 24 meses

(tardio)
Intervalo de tempo do diagnéstico
> 5 anos < 5 anos Total
Classica
Precoce 71 39 110
Tardio 57 70 127
Subtotal 128 109 237
Nio classica
Precoce 3 3 6
Tardio 4 19 23
Subtotal 7 22 29
Total 135 131 266

* 23 pacientes ou seus responsaveis nao se lembravam da idade de
diagnostico e/ou o intervalo de tempo do diagnéstico
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A Tabela 5 relaciona, de acordo com as especialidades,
os médicos que estabeleceram o diagnéstico de DC, e a
respectiva solicitagdo de bidpsia de intestino delgado no
momento do diagnéstico. Observou-se diferenca estatisti-
camente significante entre a freqiiéncia de realizagcdo de
bidpsia e as especialidades médicas. Pediatras solicitaram
menos bidpsias do que os clinicos, gastropediatras e gastro-
clinicos. Os outros especialistas, dermatologista (N=3),
endocrinologista (N=3), homeopatas (N=2), medicina or-
tomolecular (N=1) e cirurgido pediatrico (N=1), também
solicitaram menos bidpsias do que os pediatras, clinicos,
gastropediatras e gastroclinicos (Tabela 6).

Nao se observou diferenca estatisticamente significante
entre as diferentes idades de diagndstico da DC e a realiza-
¢ao de bidpsia de intestino delgado no momento do diag-
noéstico (dados ndo apresentados).

A Tabela 6 compara as técnicas para a obtencdo da
bidpsia de intestino delgado realizada no momento do
diagnéstico. Observou-se que nos tltimos 5 anos ocorreu
aumento estatisticamente significante na propor¢ao de bi6p-
siarealizada através de endoscopiadigestiva alta e diminui-
cdo das biodpsias realizadas por cépsula.

Considerando a realizacio de bidpsia de intestino del-
gado no momento do diagndstico de acordo com o intervalo
de tempo do diagnéstico, igual ou superior a 5 anos e
inferior a 5 anos, observou-se que maior nimero de pacien-
tes ndo realizaram a biépsia no momento do diagndstico nos
dltimos 5 anos (c?=7,215; p=0,007) (Tabela 7). Para ava-
liar se, atualmente, a redugéo da solicitacdo de bidpsia esta
associada a aumento da utilizagdo de marcadores sorolégi-

Tabela 5 - Realizacdo de bidpsia de intestino delgado (BID) no
momento do diagndstico de acordo com a especiali-
dade do médico que estabeleceu o diagndstico

Especialidade BID no momento Total Proporcao
do médico do diagnéstico de sim
sim  ndo

Pediatria (A) 26 20 46 56,5%
Clinica médica (B) 3 0 3 100,0%
Gastroenterologia

pedidtrica (C) 143 17 160 89,4%
Gastroenterologia

clinica (D) 57 7 64 89,1%
Outras (E) 3 7 10 30,0%
Total 232 51 283 82,0%

* 6 pacientes nao sabiam a especialidade do médico: 2 realizaram e 4 néo
realizaram BID no momento do diagnéstico
Qui-quadrado = 47,224 p<0,001
Particao do qui-quadrado: AVsBCD c?=28,033;p<0,001
E Vs ABCD c?= 18,958; p<0,001
CDVsB  ¢2=0,230; p>0,05
DVsC <2 =0,003; p>0,05
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Tabela 6 - Numero de pacientes que realizaram a bidpsia de
intestino delgado (BID) no momento do diagndsti-
co, por cdpsula e por endoscopia digestiva alta
(EDA), de acordo com o intervalo de tempo do

diagndstico
Técnica da Intervalo de tempo Total
BID do diagnostico
> 5 anos < Sanos

Cipsula 73 (62,9%) 34 (29,3%) 116
EDA 31 (39,2%) 43 (54,4%) 79
Cipsula e EDA 5 (50,0%) 5 (50,0%) 10
Total 109 (53,2%) 82 (40,0%) 205

* 14 pacientes nao sabiam o intervalo de tempo do diagnéstico, e destes
9 realizaram a BID por capsula e 5 por EDA

Qui-quadrado = 12,595

p = 0,002

cos, comparou-se, nos tltimos 5 anos, o nimero de bidpsias
de intestino delgado com a realizacdo de dosagem de
anticorpo antigliadina. Considerando os pacientes que ndo
realizaram bidpsia de intestino delgado, observou-se que
ndo houve diferenca estatisticamente significante (c2=0,74;
p=0,390) entre a propor¢do daqueles que realizaram dosa-
gem de anticorpo antigliadina (20,6%; 14/68) e os que ndo
realizaram dosagem do anticorpo antigliadina (28,6%;
18/63).

Discussao

As associacdes de celiacos de diferentes paises da
AméricaLatina, da Europa e dos EUA desempenham papel
importante na orientacdo dos pacientes e seus familiares a
respeito da DC. A ACELBRA € uma entidade sem fins
lucrativos, cuja diretoria é constituida por individuos com
DC ou seus responsaveis. A Disciplina de Gastroenterolo-
gia Pedidtrica da UNIFESP-EPM, também membro da
diretoria, ocupa um cargo de consultor técnico-cientifico.
Os associados da ACELBRA sao individuos diagnostica-
dos e acompanhados como portadores de DC provenientes
de diferentes servigcos médicos, ptblicos ou privados, nao
somente do Estado de Sdo Paulo, como também, de outros
estados do Brasil. A finalidade deste estudo foi tracar um
perfil dos pacientes com diagndstico de DC da ACELBRA,
mais especificamente, com relagdo as caracteristicas clini-
cas e aos métodos utilizados para o diagnéstico da doenca.

A maioria dos pacientes da amostra estudada apresen-
touaforma classicade apresentacdo dadoenca, a semelhan-
cadas publicagdes prévias nacionais dadécadade 1980. No
entanto, na amostra estudada, nos dltimos 5 anos a forma
classicatardia, isto é, diagnosticada apds os 2 anos de idade,
foi mais freqiiente do que a precoce, diagnosticada antes



136 Jornal de Pediatria - Vol. 77, N°2, 2001

Tabela 7 - Nimero de pacientes que realizaram e que ndo
realizaram a bidpsia de intestino delgado (BID) no
momento do diagndstico, de acordo com o intervalo
de tempo do diagndstico

Intervalo de tempo Realizacdo de BID Total Proporcao

do diagnéstico Nao Sim de ndo
> 5 anos 15 120 135 11,1%
< 5 anos 32 99 131 24.,4%
Total 47 219 266 17,7%

* 23 pacientes nao sabiam o intervalo de tempo do diagnéstico, e destes
15 realizaram a BID e 8 n&o realizaram a BID

Qui-quadrado = 7,215

p=0,007

dos 2 anos de idade, assim como observou-se aumento da
propor¢do da forma ndo cldssica diagnosticada mais fre-
qlientemente apds os 2 anos de idade. A diminui¢cdo da
freqiiéncia do diagnéstico de DC nos primeiros anos de
vida, bem como a mudanga da forma de apresentacdo da
doenca tém sido apontadas pela literatura nas dltimas déca-
das30-33-37 embora poucos estudos definam metodologica-
mente a forma nio clssica’?. O tempo de duracdo dos
sintomas até que fosse estabelecido o diagndstico de doen-
ca celiaca foi superior a 1 ano na maioria dos pacientes da
amostra estudada com manifestacdo clinica nio classica.
Assim, devemos estar atentos para os casos de, por exem-
plo, baixa estatura de causa desconhecida, anemia resisten-
te a ferroterapia oral, osteoporose antes da menopausa,
hipoplasia do esmalte dentério, constipagdo, esterilidade,
abortos de repetigao, artrites e artralgias que podem corres-
ponder a forma clinica ndo classica da DC.

A ocorrénciade DC nos familiares de pacientes com DC
foi observada neste estudo, a semelhanca dos dados da
literatura>. A investigacdo nos familiares deve sempre ser
iniciada, buscando-se a presenca de manifestag¢des clinicas
da DC, prosseguindo com a andlise dos marcadores sorolé-
gicos e, finalmente, nos casos sugestivos, confirmando o
diagnéstico através da bidpsia de intestino delgado.

Encontramos na amostra estudada a presenga de outras
doengas cronicas, também referidas pela literatura38-43, o
que reforca a importancia de investigar estas doengas nos
pacientes com DC, assim como a investigacdo da DC nos
individuos com, por exemplo, diabetes, doengas da tiredi-
de, doencas reumaticas e doenga inflamatdria intestinal.

Para o diagnéstico da DC € imprescindivel a realizagdo
da biépsia de intestino delgad01‘5’28’29’31*32; no entanto,
contrariando as recomendacdes da literatura, 19,0% dos
pacientes da amostra estudada ndo realizaram este procedi-
mento antes de iniciar a dieta sem gldten. Tal fato acarreta
extrema dificuldade no manejo e no acompanhamento do
paciente, pois ndo foi constatada atrofia vilositaria subtotal
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ou total em vigéncia de dieta com gliten. A presenca de
quadro clinico muito sugestivo ou de sorologia positiva
para DC ndo invalidam a obrigatoriedade da bidpsia de
intestino delgado e de modo algum autorizam o teste
terapéutico, isto é, aretirada do gliten da dieta e a observa-
¢d0 da resposta clinica.

A proporcao de fragmentos de bidpsia obtidos através
da pinca de endoscopia digestiva alta foi maior nos dltimos
5 anos do que através da capsulade sucgdo, apesarde o local
de preferéncia recomendado para a obtencao da bidpsia ser
a jungio duodeno-jejunal?®. Internacionalmente, servicos
de gastroenterologia europeus como os da Inglaterra e
Espanha dao preferéncia a técnica por cipsula de succao,
enquanto os dos EUA, por endoscopia digestiva alta. Ape-
sar de aendoscopia digestiva alta apresentar a vantagem de
analisar visualmente a mucosa, havendo também a oportu-
nidade de examinar o esdfago e o estdbmago, a certeza da
obtencdo do fragmento, além de possibilitar arealizagdo de
multiplas biépsias do intestino delgado com o minimo risco
de complicacdes, as amostras obtidas podem ser pequenas,
com artefatos de esmagamentos e limitadas ao duodeno
proximal2. Em geral as vilosidades duodenais sdo mais
largas e curtas do que as do jejuno, com tendéncia a
ramificacdo e ocasionalmente a fusio das extremidades>2.
Dois estudos, realizados na UNIFESP-EPM, observaram
que as bidpsias endoscdpicas proporcionaram fragmentos
adequados e confidveis para a interpretacdo histoldgica,
tanto quanto os obtidos por cdpsula de sucgao**43.

Na amostra estudada verificou-se que os pediatras soli-
citaram menos bidpsias de intestino delgado no momento
do diagnéstico em comparagdo com as especialidades de
gastroenterologia pedidtrica, gastroenterologia clinica e
clinica médica. Como o pediatra, muito provavelmente,
constitui o primeiro contato médico com o paciente com os
sintomas da DC, deve-se promover condi¢des para que, na
impossibilidade de realizacao da bidpsia de intestino delga-
do, o paciente seja encaminhado para o especialista que
devera solicitar a bidpsia, e somente apds a confirmacao
anatomo-patoldgica o gliten devera ser retirado da dieta.
Ultimamente, os responsaveis da ACELBRA tém se preo-
cupado e chamado nossa aten¢ao para o fato de que muitos
pacientes estdo sendo tratados como portadores de DC sem
terem realizado bidpsia de intestino delgado. Infelizmente,
constatamos esta realidade na amostra estudada, onde ob-
servamos que nos udltimos 5 anos foi maior o nimero de
pacientes que ndo realizaram a bidpsia. A realiza¢do da
bidpsia de intestino delgado no momento do diagndstico €,
também, extremamente importante para convencer o paci-
ente e a familia de que a atrofia vilositdria intestinal esta
presente e que serd necessdria a realizacdo da dieta sem
gliten. Acreditamos que este procedimento tenha um im-
pacto favordvel na aderéncia a dieta sem gliten.

Antes de finalizar, é importante enfatizar que os resul-
tados deste estudo devem ser analisados e interpretados
com prudéncia, em fungdo do possivel efeito de dois fatores
de limitagdo: 1) a amostra estudada foi constituida por
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49,5% do total de questiondrios enviados para os cadastra-
dos na ACELBRA; 2) os resultados tiveram como base a
resposta a um questiondrio. Quanto ao primeiro aspecto,
existe a possibilidade de que a amostra estudada nao seja
plenamente representativa do universo que se pretendia
estudar, ou seja, € impossivel prever se os individuos que
deixaram de responder ao questiondrio apresentavam
alguma(s) caracterisitca(s) especifica(s). Infelizmente, as
Unicas informacgdes disponiveis a respeito dos que nao
responderam ao inquérito s2o o nome e o endereco, impos-
sibilitando a comparacao com a parcela que respondeu o
questiondrio, no sentido de identificar algum fator que
pudesse indicar a presenga de algum viés entre os que nao
responderam o questiondrio. Vale mencionar que os ques-
tiondrios foram enviados indistintamente para todos os
membros cadastrados na ACELBRA, e nenhum grupo
recebeu algum estimulo especial no sentido de ser mais
motivado para responder e devolver o questiondrio. O
segundo aspecto refere-se a utilizacdo de questiondrios
como instrumento de pesquisa para a obtencao dos dados
avaliados neste estudo. Apesar de o questiondrio constituir
uma metodologia conhecida, aceita e vélida, pode oferecer
resultados que nao correspondem a exatarealidade, quando
os individuos questionados ndo respondem as perguntas de
forma correta. Como exemplo, esta limita¢do pode assumir
maiores propor¢des quando o questiondrio destina-se a
pesquisa de assuntos polémicos, de foro intimo e da renda
familiar. Os assuntos abordados no presente estudo nao
parecem ser geradores de constrangimento para os indivi-
duos questionados, por corresponderem principalmente as
manifestacdes clinicas e métodos diagndsticos aos quais
foram submetidos, que, acreditamos, ndo induzem precon-
ceitos, como se observa com certas condi¢cdes nosoldgicas
e métodos diagnésticos. De qualquer forma, mesmo que 0s
questiondrios tenham sido respondidos na privacidade dos
domicilios, ndo podemos deixar de considerar que possam
existir respostas que ndo correspondam a verdade para
aquele paciente.

Em conclusdo, na amostra estudada, a forma classica
continua sendo a manifestacao clinica mais freqiiente da
doenca celiaca, a semelhanca do que foi relatado nos
estudos brasileiros da década de 1980. Atualmente, obser-
va-se ainda predominio da forma cldssica tardia, isto é
diagnosticada apds os 2 anos de idade, muito embora tenha
ocorrido aumento da propor¢ao da forma nao classica. Por
outro lado, € importante enfatizar que 19% dos pacientes
diagnosticados como portadores de DC ndo realizaram
bidpsia de intestino delgado no momento do diagndstico,
especialmente nos dltimos 5 anos. Este dado € preocupante
e d4 clara sinalizac¢do para a necessidade de esclarecer a
populacdo médica, que a caracterizacao de atrofia vilosita-
ria subtotal ou total da mucosa do intestino delgado é um
critério imprescindivel para o diagndstico de doenca celia-
ca.
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