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Resumo
Objetivo: avaliar as características clínicas e os métodos utili-

zados no diagnóstico dos pacientes cadastrados na Associação dos
Celíacos do Brasil – Seção São Paulo.

Métodos: foi enviado por correio um questionário a respeito das
características clínicas e dos métodos diagnósticos da doença celí-
aca para 584 membros cadastrados.

Resultados: foram analisados 289 questionários respondidos
(49,5%) dos 584 enviados. Quanto às características clínicas da
doença celíaca no momento do diagnóstico, observou-se que na
amostra estudada a forma clássica foi mais freqüente (88,9%) do que
a forma não clássica (11,1%). Nos últimos cinco anos houve aumen-
to da proporção da forma clássica tardia de 44,5% para 64,2%
(p=0,004) e da forma não clássica de 5,2% para 16,8% (p=0,005). O
tempo de duração dos sintomas até o estabelecimento do diagnóstico
foi superior a 1 ano em 75% dos pacientes com manifestação clínica
não clássica. Biópsia de intestino delgado não foi realizada no
momento do diagnóstico em 19% dos pacientes. Observou-se que,
nos últimos 5 anos, maior número de pacientes (24,4%) não realiza-
ram biópsia de intestino delgado no momento do diagnóstico em
relação aos realizados há 5 ou mais anos (11,1%) (p=0,007).

Conclusões: na amostra estudada, a forma clássica continua
sendo a manifestação clínica mais freqüente da doença celíaca.
Apesar do predomínio da forma clássica tardia, observamos aumen-
to da proporção da forma não clássica. 19% dos pacientes diagnos-
ticados como portadores de doença celíaca não realizaram biópsia de
intestino delgado no momento do diagnóstico, especialmente nos
últimos 5 anos, apesar de a caracterização da atrofia vilositária
subtotal ou total da mucosa do intestino delgado ser um critério
imprescindível para o diagnóstico de doença celíaca.

J Pediatr (Rio J) 2001; 77 (2): 131-8: doença celíaca, sinais e
sintomas, diagnóstico, diarréia, desnutrição protéico-energética.

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.

J Pediatr (Rio J) 2001; 77 (2): 131-8: celiac disease, signs and
symptoms, diagnosis, diarrhea, protein-energy malnutrition.
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Introdução

A doença celíaca (DC) é uma intolerância permanente
ao glúten, caracterizada por atrofia total ou subtotal da
mucosa do intestino delgado proximal e conseqüente má
absorção de alimentos, em indivíduos geneticamente sus-
ceptíveis1-4.
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A DC pode se apresentar sob as seguintes formas:
clássica, não clássica e assintomática3,5. Samuel Gee, em
18886, descreveu a forma clássica da doença, a qual se
inicia nos primeiros anos de vida com diarréia crônica,
vômitos, irritabilidade, anorexia, déficit de crescimento,
distensão abdominal, diminuição do tecido celular subcutâ-
neo e atrofia da musculatura glútea. Esta forma de apresen-
tação foi a mais freqüente nos três estudos brasileiros
realizados na década de 19807-9. A forma não clássica da
DC manifesta-se mais tardiamente, com quadro mono ou
paucissintomático. Os pacientes deste grupo podem apre-
sentar manifestações isoladas, como por exemplo baixa
estatura10-13, anemia por deficiência de ferro refratária à
ferroterapia oral14-16, hipoplasia do esmalte dentário17-19,
constipação intestinal20, osteoporose21, esterilidade22, ar-
tralgia ou artrite23 e epilepsia associada a calcificação
intracraniana24. O reconhecimento da forma assintomática
da doença, especialmente entre familiares de primeiro grau
de pacientes celíacos25, tornou-se mais fácil a partir do
desenvolvimento de marcadores sorológicos específicos
para a DC26,27.

Deve ser enfatizado que, apesar da existência dos inú-
meros novos métodos sorológicos não invasivos de rastre-
amento para o diagnóstico da DC, é imprescindível a
realização da biópsia de intestino delgado, obtida de prefe-
rência na junção duodeno-jejunal28.

O tratamento da DC consiste na introdução de dieta
isenta de glúten de forma permanente, devendo-se, portan-
to, excluir da dieta os seguintes cereais e seus derivados:
trigo, centeio, cevada, malte, aveia2-4,28,29. A necessidade
de esclarecer as causas e as manipulações dietéticas neces-
sárias para o tratamento da DC, aos pacientes e seus
familiares mais próximos, levou à criação das associações
de celíacos. Em São Paulo, em 1985, a Disciplina de
Gastroenterologia Pediátrica da Universidade Federal de
São Paulo - Escola Paulista de Medicina (UNIFESP-EPM)
criou o “Clube dos Celíacos”, organizando reuniões com
grupos de mães de pacientes com DC, para intercâmbio de
informações, especialmente para a troca de receitas de
alimentos sem glúten e para esclarecimento das dúvidas a
respeito da doença. Em fevereiro de 1994, estimulados pelo
sucesso inicial do empreendimento e contando com a con-
sultoria técnico-científica da Disciplina de Gastroenterolo-
gia Pediátrica da UNIFESP-EPM, os pais dos portadores da
DC fundaram a ACELBRA (Associação dos Celíacos do
Brasil - Seção São Paulo). Esta associação tem como
principais objetivos orientar os pacientes quanto à doença
e quanto à utilização de dieta sem glúten e divulgar a doença
alertando os médicos e a população em geral. A ACELBRA
cadastra os pacientes que tenham sido diagnosticados como
portadores de DC que procuram a associação para qualquer
tipo de orientação, não havendo restrição quanto ao local de
origem em que foi realizado o diagnóstico, e estimula a
continuidade do tratamento onde este foi iniciado29.

Este estudo foi realizado com o objetivo de avaliar as
características clínicas e os métodos utilizados no diagnós-

tico dos indivíduos cadastrados como portadores de DC na
ACELBRA.

Métodos

Foi elaborado um questionário a respeito das caracterís-
ticas clínicas e dos métodos utilizados no diagnóstico 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 questionário foi respondido; país,
estado e cidade de nascimento; cidade onde reside atual-
mente; país de nascimento do pai, da mãe, dos avós paternos
e maternos; existência de parente com diagnóstico de doen-
ça celíaca e grau de parentesco; pessoa responsável por
responder o questionário.

As seguintes características clínicas da doença celíaca
constavam das alternativas que poderiam ser assinaladas:
diarréia, emagrecimento ou déficit de ganho de peso, falta
de apetite, anemia, vômito, irritabilidade, barriga inchada,
déficit de ganho de estatura, osteoporose. Questionava-se,
também, sobre outras manifestações que porventura esti-
vessem presentes, devendo-se, nesta situação, descrevê-las
por extenso. Questionou-se a respeito da idade em que foi
estabelecido o diagnóstico, o intervalo de tempo entre o
início da sintomatologia e o diagnóstico da doença, assim
como da ocorrência de outra doença crônica, atual ou
prévia, como, por exemplo, diabetes, doença de tireóide e
reumatismo.

Com o intuito de facilitar as respostas, o questionário
continha alternativas para múltipla escolha, estimulando-
se, caso fosse necessário, assinalar-se mais de uma alterna-
tiva.

Neste estudo, o quadro clínico foi considerado clássico
se o paciente apresentasse diarréia, e não clássico se não
apresentasse diarréia30. A manifestação clínica foi conside-
rada precoce se a idade no momento do diagnóstico fosse
igual ou inferior a 24 meses e tardia se superior a 24
meses30.

No que se refere ao estabelecimento do diagnóstico da
doença celíaca, as perguntas incluíam as seguintes alterna-
tivas para serem assinaladas para definir os métodos utili-
zados: prova de absorção da D-xilose, dosagem de gordura
nas fezes, dosagem de anticorpo antigliadina e biópsia de
intestino delgado. Investigou-se o número de biópsias de
intestino delgado realizadas e qual o tipo de dieta que estava
sendo consumida no momento deste procedimento, isto é,
antes da introdução da dieta sem glúten, após um período de
dieta sem glúten e após a reintrodução do glúten na dieta por
orientação médica para confirmação definitiva do diagnós-
tico1-5,28,29,31,32. Deveria ser assinalado se a biópsia foi
obtida por cápsula de sucção ou por endoscopia digestiva
alta. Foi solicitado que fosse indicada a especialidade do
médico que realizou o diagnóstico, assim como há quanto
tempo o diagnóstico da doença havia sido estabelecido.
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A elaboração desse questionário foi estimulada e apro-
vada por unanimidade pela diretoria da ACELBRA-SP.

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

Resultados

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

A mãe do paciente com DC foi responsável pelas
respostas de 60,0% dos questionários, o próprio paciente
31,0%, o pai 7,0%, o irmão 1,0% e a avó 1,0% dos
questionários Quanto ao sexo, 180 (62,0%) dos cadastra-
dos eram do sexo feminino e 109 (38,0%) do sexo mascu-
lino. Quanto à cor, 282 (97,6%) eram brancos, seis (2,1%)
não-brancos (pardos) e um (0,3%) negro. A distribuição
dos indivíduos com relação à idade no momento do preen-
chimento do questionário está apresentada na Tabela 1.
Com relação à nacionalidade, 285 (98,6%) dos pacientes
eram brasileiros, 142 (49,1%) nascidos no estado de São
Paulo e 143 (49,5%) em outros estados, e 4 (2,4%) nasce-
ram nos seguintes países: Itália, Espanha, Suíça e EUA.
Quanto à cidade atual de moradia, 92 (32,0%) residem na
cidade de São Paulo e 197 (68,0%) em outras cidades.

gem de pacientes de acordo com a idade no momento do
diagnóstico. A idade de diagnóstico 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-
tes entre 16 e 18 meses de idade, 35 (12,1%) pacientes entre
19 e 24 meses de idade. O diagnóstico foi estabelecido após
os 2 anos de idade (tardia) em 150 (51,9%) pacientes. A
idade de diagnóstico não foi lembrada por 23 (8,0%)
pacientes, que, conseqüentemente, não sabiam qual o inter-
valo de tempo entre o diagnóstico e o preenchimento do
questionário deste estudo.

A forma clássica da doença celíaca foi encontrada em
257 (88,9%) pacientes e 32 (11,1%) apresentaram a forma
não clássica (ausência de diarréia). A Tabela 3 apresenta os
sintomas de acordo com a forma de apresentação da doen-
ça. Dos 32 pacientes com manifestação não clássica, três
apresentaram quadro clínico monossintomático: dois paci-

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

Idade (anos) Número de pacientes (%)

1 ½ ¾ ½ 4 47 (16,0%)
5 ½ ¾ ½ 10 91 (31,0%)

11 ½ ¾ ½ 15 46 (16,0%)
16 ½ ¾ ½ 20 25 (9,0%)
21 ½ ¾ ½ 40 42 (15,0%)
41 ½ ¾ ½ 60 30 (10,0%)

> 60 anos  8 (3,0%)

Total 289 (100,0%)

Tabela 2 - Tipo de parentesco dos 18 familiares com doença
celíaca, dentre os 289 pacientes cadastrados na ACEL-
BRA

Tipo de parentesco Número de pessoas

Irmão não gemelar 7  (38,8%)
Irmão gemelar univitelino 1  (5,6%)
Mãe 4  (22,2%)
Filha 1  (5,6%)
Avó 1  (5,6%)
Avô 1  (5,6%)
Tia 1  (5,6%)
Primo 2  (11,0%)

Total 18  (100,0%)

Dos 578 pais e mães dos cadastrados na ACELBRA
estudados, 558 (96,5%) nasceram no Brasil. Dos 1156 avós
paternos e maternos, 1014 (87,7%) nasceram no Brasil. Os
demais principais países de nascimento dos pais, avós
paternos e maternos foram Portugal, Itália 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-

Figura 1 - Porcentagem de pacientes de acordo com a idade no
momento do diagnóstico
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entes com déficit de peso e um com anemia. A idade no
momento do diagnóstico destes três pacientes foi, respecti-
vamente, de 15, 39 e 31 anos. A duração dos sintomas acima
referidos até o diagnóstico de doença celíaca foram, respec-
tivamente, 8 anos, 3 anos e 15 anos.

A Tabela 4 apresenta a forma de apresentação da DC
(clássica e não clássica) de acordo com a idade no momento
do diagnóstico (precoce e tardia) e o intervalo de tempo
entre o diagnóstico e o preenchimento do questionário deste
estudo. Vale lembrar que esta informação não foi disponí-
vel para 23 pacientes. Na amostra estudada, a forma não
clássica foi mais freqüente nos pacientes com apresentação
tardia (15,3%; 23/150) do que naqueles com apresentação
precoce (5,2%; 6/116), sendo o c2=5,95; p=0,015. Obser-
vou-se que, na amostra estudada, o número de pacientes
diagnosticados com a forma não clássica nos últimos 5 anos
(16,8%; 22/131) foi superior ao número de pacientes com
esta forma de apresentação com diagnóstico estabelecido
há 5 ou mais anos (5,2%; 7/135), sendo o c2=8,07; p=0,005.
Considerando os pacientes da forma clássica de acordo com
o intervalo de tempo do diagnóstico, observou-se que o
número de pacientes com idade superior a 24 meses no
momento do diagnóstico (tardia) foi maior nos últimos 5
anos (64,2%; 70/109) do que há 5 ou mais anos (44,5%; 57/
128), sendo o c2=8,40; p=0,004.

O diagnóstico de DC foi estabelecido nos primeiros 12
meses de sintomatologia em 51,0% (131/257) dos pacien-
tes com a forma clínica clássica e em apenas 25% (8/32) dos
com forma não clássica (c2=4,401; p=0,036).

A ocorrência de outras doenças crônicas foi referida por
13 (8,6%) pacientes: diabetes em 2, doença de tireóide em
3, reumatismo em 4, hepatite crônica em 1, doença de
tireóide e reumatismo em 2, e, finalmente, diabetes, hepa-
tite crônica e colite ulcerativa em 1.

Quanto aos exames subsidiários realizados na investi-
gação diagnóstica da DC, observou-se que 61,0% dos
pacientes realizaram determinação fecal das gorduras, 52,0%
teste de absorção da D-xilose e 37,0% dosagem dos anticor-
pos antigliadina. Biópsia do intestino delgado foi realizada
em 81% (234/289) dos pacientes, ou seja, 19,0% (55/289)
não realizaram este procedimento no momento do diagnós-
tico, antes de iniciar a dieta isenta de glúten.

Na avaliação dos pacientes com DC, a biópsia de
intestino delgado pode ser indicada em outros momentos da
doença além do diagnóstico. Assim, dos 55 (19%) pacien-
tes que não realizaram a biópsia de intestino delgado no
momento do diagnóstico, 5 pacientes realizaram uma bióp-
sia de intestino delgado, 3 pacientes realizaram duas bióp-
sias de intestino delgado e 5 pacientes realizaram três ou
mais biópsias de intestino delgado, enquanto que 42 (14,5%;
42/289) pacientes nunca realizaram biópsia de intestino
delgado. Dos 13 pacientes que realizaram a biópsia de
intestino delgado em outro momento que não o do diagnós-
tico, em 38,5% (5/13) este procedimento foi realizado
durante o desencadeamento com glúten, isto é, após a
reintrodução do glúten na dieta, segundo orientação médi-
ca.

Segundo as informações obtidas no questionário, cada
um dos sete pacientes de cor não-branca (parda) e negra
realizaram três biópsias de intestino delgado; nestes a
primeira biópsia evidenciou atrofia vilositária total em
vigência de dieta com glúten, a segunda biópsia, feita após
dois anos de dieta sem glúten, apresentou integridade da
vilosidade intestinal e a terceira biópsia demonstrou atrofia
vilositária total após 6 meses da reintrodução do glúten na
dieta, por orientação médica.

Tabela 3 - Sintomas de acordo com a forma de apresentação
clássica e não clássica da doença dos pacientes
cadastrados na ACELBRA

Sintomas Forma clássica Forma não clássica

Diarréia 257 (100,0%) 0 (0,0%)
Déficit de peso
ou emagrecimento 238 (92,6%) 28 (87,5%)
Distensão abdominal 229 (89,1%) 19 (59,4%)
Irritabilidade 158 (61,5%) 17 (53,1%)
Vômitos 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%)

Tabela 4 - Número de pacientes com manifestação clínica clás-
sica e não clássica diagnosticados há menos de 5
anos e há 5 anos ou mais de acordo com a idade de
diagnóstico ser < 24 meses (precoce) ou > 24 meses
(tardio)

Intervalo de tempo do diagnóstico

> 5 anos < 5 anos Total

Clássica

Precoce 71 39 110
Tardio 57 70 127
Subtotal 128 109 237

Não clássica

Precoce 3 3 6
Tardio 4 19 23
Subtotal 7 22 29

Total 135 131 266

* 23 pacientes ou seus responsáveis não se lembravam da idade de
diagnóstico e/ou o intervalo de tempo do diagnóstico
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A Tabela 5 relaciona, de acordo com as especialidades,
os médicos que estabeleceram o diagnóstico de DC, e a
respectiva solicitação de biópsia de intestino delgado no
momento do diagnóstico. Observou-se diferença estatisti-
camente significante entre a freqüência de realização de
biópsia e as especialidades médicas. Pediatras solicitaram
menos biópsias do que os clínicos, gastropediatras e gastro-
clínicos. Os outros especialistas, dermatologista (N=3),
endocrinologista (N=3), homeopatas (N=2), medicina or-
tomolecular (N=1) e cirurgião pediátrico (N=1), também
solicitaram menos biópsias do que os pediatras, clínicos,
gastropediatras e gastroclínicos (Tabela 6).

Não se observou diferença estatisticamente significante
entre as diferentes idades de diagnóstico da DC e a realiza-
ção de biópsia de intestino delgado no momento do diag-
nóstico (dados não apresentados).

A Tabela 6 compara as técnicas para a obtenção da
biópsia de intestino delgado realizada no momento do
diagnóstico. Observou-se que nos últimos 5 anos ocorreu
aumento estatisticamente significante na proporção de bióp-
sia realizada através de endoscopia digestiva alta e diminui-
ção das biópsias realizadas por cápsula.

Considerando a realização de biópsia de intestino del-
gado no momento do diagnóstico de acordo com o intervalo
de tempo do diagnóstico, igual ou superior a 5 anos e
inferior a 5 anos, observou-se que maior número de pacien-
tes não realizaram a biópsia no momento do diagnóstico nos
últimos 5 anos (c2=7,215; p=0,007) (Tabela 7). Para ava-
liar se, atualmente, a redução da solicitação de biópsia está
associada a aumento da utilização de marcadores sorológi-

cos, comparou-se, nos últimos 5 anos, o número de biópsias
de intestino delgado com a realização de dosagem de
anticorpo antigliadina. Considerando os pacientes que não
realizaram biópsia de intestino delgado, observou-se que
não houve diferença estatisticamente significante (c2=0,74;
p=0,390) entre a proporção daqueles que realizaram dosa-
gem de anticorpo antigliadina (20,6%; 14/68) e os que não
realizaram dosagem do anticorpo antigliadina (28,6%;
18/63).

Discussão

As associações de celíacos de diferentes países da
América Latina, da Europa e dos EUA desempenham papel
importante na orientação dos pacientes e seus familiares a
respeito da DC. A ACELBRA é uma entidade sem fins
lucrativos, cuja diretoria é constituída por indivíduos com
DC ou seus responsáveis. A Disciplina de Gastroenterolo-
gia Pediátrica da UNIFESP-EPM, também membro da
diretoria, ocupa um cargo de consultor técnico-científico.
Os associados da ACELBRA são indivíduos diagnostica-
dos e acompanhados como portadores de DC provenientes
de diferentes serviços médicos, públicos ou privados, não
somente do Estado de São Paulo, como também, de outros
estados do Brasil. A finalidade deste estudo foi traçar um
perfil dos pacientes com diagnóstico de DC da ACELBRA,
mais especificamente, com relação às características clíni-
cas e aos métodos utilizados para o diagnóstico da doença.

A maioria dos pacientes da amostra estudada apresen-
tou a forma clássica de apresentação da doença, à semelhan-
ça das publicações prévias nacionais da década de 1980. No
entanto, na amostra estudada, nos últimos 5 anos a forma
clássica tardia, isto é, diagnosticada após os 2 anos de idade,
foi mais freqüente do que a precoce, diagnosticada antes

Tabela 5 - Realização de biópsia de intestino delgado (BID) no
momento do diagnóstico de acordo com a especiali-
dade do médico que estabeleceu o diagnóstico

Qui-quadrado = 47,224 p<0,001
Partição do qui-quadrado: A Vs BCD c2 = 28,033; p<0,001

E Vs ABCD c2 = 18,958; p<0,001
CD Vs B c2 = 0,230; p>0,05
D Vs C c2 = 0,003; p>0,05

* 6 pacientes não sabiam a especialidade do médico: 2 realizaram e 4 não
realizaram BID no momento do diagnóstico

Especialidade BID no momento Total Proporção
do médico do diagnóstico de sim

sim não

Pediatria (A) 26 20 46 56,5%

Clínica médica (B) 3 0 3 100,0%

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

Gastroenterologia
clínica (D) 57 7 64 89,1%

Outras (E) 3 7 10 30,0%

Total 232 51 283 82,0%

Técnica da Intervalo de tempo Total
BID do diagnóstico

> 5 anos < 5anos

Cápsula 73 (62,9%) 34 (29,3%) 116

EDA 31 (39,2%) 43 (54,4%)  79

Cápsula e EDA  5 (50,0%)  5 (50,0%)  10

Total 109 (53,2%) 82 (40,0%) 205

* 14 pacientes não sabiam o intervalo de tempo do diagnóstico, e destes
9 realizaram a BID por cápsula e 5 por EDA

Qui-quadrado = 12,595
p = 0,002

Tabela 6 - Número de pacientes que realizaram a biópsia de
intestino delgado (BID) no momento do diagnósti-
co, por cápsula e por endoscopia digestiva alta
(EDA), de acordo com o intervalo de tempo do
diagnóstico
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Intervalo de tempo Realização de BID Total Proporção
do diagnóstico Não Sim de não

> 5 anos 15 120 135 11,1%

< 5 anos 32  99 131 24,4%

Total 47 219 266 17,7%

Tabela 7 - Número de pacientes que realizaram e que não
realizaram a biópsia de intestino delgado (BID) no
momento do diagnóstico, de acordo com o intervalo
de tempo do diagnóstico

* 23 pacientes não sabiam o intervalo de tempo do diagnóstico, e destes
15 realizaram a BID e 8 não realizaram a BID

Qui-quadrado = 7,215
p=0,007

dos 2 anos de idade, assim como observou-se aumento da
proporção da forma não clássica diagnosticada mais fre-
qüentemente após os 2 anos de idade. A diminuição da
freqüência do diagnóstico de DC nos primeiros anos de
vida, bem como a mudança da forma de apresentação da
doença têm sido apontadas pela literatura nas últimas déca-
das30,33-37, embora poucos estudos definam metodologica-
mente a forma não clássica30. O tempo de duração dos
sintomas até que fosse estabelecido o diagnóstico de doen-
ça celíaca foi superior a 1 ano na maioria dos pacientes da
amostra estudada com manifestação clínica não clássica.
Assim, devemos estar atentos para os casos de, por exem-
plo, baixa estatura de causa desconhecida, anemia resisten-
te à ferroterapia oral, osteoporose antes da menopausa,
hipoplasia do esmalte dentário, constipação, esterilidade,
abortos de repetição, artrites e artralgias que podem corres-
ponder à forma clínica não clássica da DC.

A ocorrência de DC nos familiares de pacientes com DC
foi observada neste estudo, à semelhança dos dados da
literatura25. A investigação nos familiares deve sempre ser
iniciada, buscando-se a presença de manifestações clínicas
da DC, prosseguindo com a análise dos marcadores soroló-
gicos e, finalmente, nos casos sugestivos, confirmando o
diagnóstico através da biópsia de intestino delgado.

Encontramos na amostra estudada a presença de outras
doenças crônicas, também referidas pela literatura38-43, o
que reforça a importância de investigar estas doenças nos
pacientes com DC, assim como a investigação da DC nos
indivíduos com, por exemplo, diabetes, doenças da tireói-
de, doenças reumáticas e doença inflamatória intestinal.

Para o diagnóstico da DC é imprescindível a realização
da biópsia de intestino delgado1-5,28,29,31,32; no entanto,
contrariando as recomendações da literatura, 19,0% dos
pacientes da amostra estudada não realizaram este procedi-
mento antes de iniciar a dieta sem glúten. Tal fato acarreta
extrema dificuldade no manejo e no acompanhamento do
paciente, pois não foi constatada atrofia vilositária subtotal

ou total em vigência de dieta com glúten. A presença de
quadro clínico muito sugestivo ou de sorologia positiva
para DC não invalidam a obrigatoriedade da biópsia de
intestino delgado e de modo algum autorizam o teste
terapêutico, isto é, a retirada do glúten da dieta e a observa-
ção da resposta clínica.

A proporção de fragmentos de biópsia obtidos através
da pinça de endoscopia digestiva alta foi maior nos últimos
5 anos do que através da cápsula de sucção, apesar de o local
de preferência recomendado para a obtenção da biópsia ser
a junção duodeno-jejunal28. Internacionalmente, serviços
de gastroenterologia europeus como os da Inglaterra e
Espanha dão preferência à técnica por cápsula de sucção,
enquanto os dos EUA, por endoscopia digestiva alta. Ape-
sar de a endoscopia digestiva alta apresentar a vantagem de
analisar visualmente a mucosa, havendo também a oportu-
nidade de examinar o esôfago e o estômago, a certeza da
obtenção do fragmento, além de possibilitar a realização de
múltiplas biópsias do intestino delgado com o mínimo risco
de complicações, as amostras obtidas podem ser pequenas,
com artefatos de esmagamentos e limitadas ao duodeno
proximal32. Em geral as vilosidades duodenais são mais
largas e curtas do que as do jejuno, com tendência a
ramificação e ocasionalmente a fusão das extremidades32.
Dois estudos, realizados na UNIFESP-EPM, observaram
que as biópsias endoscópicas proporcionaram fragmentos
adequados e confiáveis para a interpretação histológica,
tanto quanto os obtidos por cápsula de sucção44,45.

Na amostra estudada verificou-se que os pediatras soli-
citaram menos biópsias de intestino delgado no momento
do diagnóstico em comparação com as especialidades de
gastroenterologia pediátrica, gastroenterologia clínica e
clínica médica. Como o pediatra, muito provavelmente,
constitui o primeiro contato médico com o paciente com os
sintomas da DC, deve-se promover condições para que, na
impossibilidade de realização da biópsia de intestino delga-
do, o paciente seja encaminhado para o especialista que
deverá solicitar a biópsia, e somente após a confirmação
anátomo-patológica o glúten deverá ser retirado da dieta.
Ultimamente, os responsáveis da ACELBRA têm se preo-
cupado e chamado nossa atenção para o fato de que muitos
pacientes estão sendo tratados como portadores de DC sem
terem realizado biópsia de intestino delgado. Infelizmente,
constatamos esta realidade na amostra estudada, onde ob-
servamos que nos últimos 5 anos foi maior o número de
pacientes que não realizaram a biópsia. A realização da
biópsia de intestino delgado no momento do diagnóstico é,
também, extremamente importante para convencer o paci-
ente e a família de que a atrofia vilositária intestinal está
presente e que será necessária a realização da dieta sem
glúten. Acreditamos que este procedimento tenha um im-
pacto favorável na aderência à dieta sem glúten.

Antes de finalizar, é importante enfatizar que os resul-
tados deste estudo devem ser analisados e interpretados
com prudência, em função do possível efeito de dois fatores
de limitação: 1) a amostra estudada foi constituída por
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49,5% do total de questionários enviados para os cadastra-
dos na ACELBRA; 2) os resultados tiveram como base a
resposta a um questionário. Quanto ao primeiro aspecto,
existe a possibilidade de que a amostra estudada não seja
plenamente representativa do universo que se pretendia
estudar, ou seja, é impossível prever se os individuos que
deixaram de responder ao questionário apresentavam
alguma(s) caracterísitca(s) específica(s). Infelizmente, as
únicas informações disponíveis a respeito dos que não
responderam ao inquérito são o nome e o endereço, impos-
sibilitando a comparação com a parcela que respondeu o
questionário, no sentido de identificar algum fator que
pudesse indicar a presença de algum viés entre os que não
responderam o questionário. Vale mencionar que os ques-
tionários foram enviados indistintamente para todos os
membros cadastrados na ACELBRA, e nenhum grupo
recebeu algum estímulo especial no sentido de ser mais
motivado para responder e devolver o questionário. O
segundo aspecto refere-se à utilização de questionários
como instrumento de pesquisa para a obtenção dos dados
avaliados neste estudo. Apesar de o questionário constituir
uma metodologia conhecida, aceita e válida, pode oferecer
resultados que não correspondem à exata realidade, quando
os indivíduos questionados não respondem as perguntas de
forma correta. Como exemplo, esta limitação pode assumir
maiores proporções quando o questionário destina-se a
pesquisa de assuntos polêmicos, de foro íntimo e da renda
familiar. Os assuntos abordados no presente estudo não
parecem ser geradores de constrangimento para os indiví-
duos questionados, por corresponderem principalmente às
manifestações clínicas e métodos diagnósticos aos quais
foram submetidos, que, acreditamos, não induzem precon-
ceitos, como se observa com certas condições nosológicas
e métodos diagnósticos. De qualquer forma, mesmo que os
questionários tenham sido respondidos na privacidade dos
domicílios, não podemos deixar de considerar que possam
existir respostas que não correspondam à verdade para
aquele paciente.

Em conclusão, na amostra estudada, a forma clássica
continua sendo a manifestação clínica mais freqüente da
doença celíaca, à semelhança do que foi relatado nos
estudos brasileiros da década de 1980. Atualmente, obser-
va-se ainda predomínio da forma clássica tardia, isto é
diagnosticada após os 2 anos de idade, muito embora tenha
ocorrido aumento da proporção da forma não clássica. Por
outro lado, é importante enfatizar que 19% dos pacientes
diagnosticados como portadores de DC não realizaram
biópsia de intestino delgado no momento do diagnóstico,
especialmente nos últimos 5 anos. Este dado é preocupante
e dá clara sinalização para a necessidade de esclarecer a
população médica, que a caracterização de atrofia vilositá-
ria subtotal ou total da mucosa do intestino delgado é um
critério imprescindível para o diagnóstico de doença celía-
ca.
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