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Resumo

Objetivo: avaliar as caracteristicas clinicas e os métodos utili-
zados no diagnéstico dos pacientes cadastrados na Associagéo dos
Celiacos do Brasil — Se¢do S&o Paulo.

M étodos: foi enviado por correio um questionério arespeitodas
caracteristicas clinicas e dos métodos diagnésticos da doenca celi-
aca para 584 membros cadastrados.

Resultados: foram analisados 289 questionérios respondidos
(49,5%) dos 584 enviados. Quanto as caracteristicas clinicas da
doenca celiaca no momento do diagnéstico, observou-se que na
amostraestudadaaformaclassicafoi maisfreqtiente (88,9%) do que
aformando cléssica(11,1%). Nos tltimos cinco anoshouve aumen-
to da proporgdo da forma cléssica tardia de 44,5% para 64,2%
(p=0,004) edaformango cléssicade 5,2% para 16,8% (p=0,005). O
tempo de duragdo dossintomasaté o estabel ecimento do diagndstico
foi superior a1 ano em 75% dos paci entes com manifestagéo clinica
ndo classica. Biopsia 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 diagnéstico em
relacdo aos realizados ha 5 ou mais anos (11,1%) (p=0,007).

Conclusdes: na amostra estudada, a forma cléssica continua
sendo a manifestacdo clinica mais fregiente da doenca celiaca.
Apesar do predominio daformacléssicatardia, observamosaumen-
to da proporgdo daformanao cléassica. 19% dos pacientes diagnos-
ticadoscomo portadoresdedoencacel iacandorealizaram bidpsiade
intestino delgado no momento do diagndstico, especialmente nos
tltimos 5 anos, apesar de a caracterizagdo da atrofia vilositéria
subtotal ou total da mucosa do intestino delgado ser um critério
imprescindivel para o diagndstico de doenca 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 methodsin 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 diseasein the
sample we analyzed showed that the most frequent type was the
classical mode (88.9%), whiletheatypical modewaspresentinonly
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) hasbeen observedinthelast
5 years. Duration of symptoms before diagnosis was greater than 1
year in 75% patients with atypical manifestation. Intestinal biopsy
wasnot performedin 19% of the casesat thetimeof diagnosis. It was
observed that inthelast 5 yearsintestinal biopsy was not performed
for alarger number of patients (24.4%) than in the previous period
(only 11.1%) (P=.007).

Conclusions: classica mode is still the most frequent clinical
manifestation of celiac disease. Thelatediagnosed classical modeis
predominant, but our findings show an increase in the proportion of
the atypical mode. Although characterization of subtotal or total
villousatrophy of theintestinal mucosais 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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Introducéo

A doenga celiaca (DC) é umaintolerancia permanente
a0 gluten, caracterizada por atrofia total ou subtotal da
mucosa do intestino delgado proximal e conseqiiente ma
absorc¢éo de alimentos, em individuos geneticamente sus-
ceptiveisl4,
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A DC pode se apresentar sob as seguintes formas:
cléssica, n&o cléssica e assintomética®°. Samuel Gee, em
1888%, descreveu a forma cléssica da doenca, a qua se
inicia nos primeiros anos de vida com diarréia crénica,
vomitos, irritabilidade, anorexia, déficit de crescimento,
distensdo abdominal, diminui¢do dotecido celular subcuté-
neo eatrofiadamusculaturaglUtea. Estaformade apresen-
tacdo foi a mais freqiiente nos trés estudos brasileiros
realizados na década de 19807-°. A forma ndo cléssica da
DC manifesta-se mais tardiamente, com quadro mono ou
paucissintomético. Os pacientes deste grupo podem apre-
sentar manifestagdes isoladas, como por exemplo baixa
estatural®13, anemia por deficiéncia de ferro refratéria &
ferroterapiaoral14-16, hipoplasiado esmalte dentariol’-19,
constipagzo intestinal 20, osteoporose?!, esterilidade??, ar-
tralgia ou artrite?® e epilepsia associada a calcificacio
intracraniana??. O reconhecimento daformaassintomética
dadoenga, especialmenteentrefamiliaresdeprimeirograu
de pacientes celiacos?, tornou-se mais fécil a partir do
desenvolvimento de marcadores sorolégicos especificos
paraa DC26:27,

Deve ser enfatizado que, apesar da existéncia dos ind-
meros novos métodos sorol gicos ndo invasivos de rastre-
amento para o diagnoéstico da DC, é imprescindivel a
realizacdo dabidpsiadeintestino delgado, obtidade prefe-
réncia najuncao duodeno-jejunal 28.

O tratamento da DC consiste na introducdo de dieta
isentade gl Gten 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 mani pul agdes di etéticas neces-
sdrias para o tratamento da DC, aos pacientes e seus
familiares mais préximos, levou a criagéo das associactes
de celiacos. Em S&o Paulo, em 1985, a Disciplina de
Gastroenterologia Pediétrica da Universidade Federal de
S&o Paulo - EscolaPaulistade Medicina(UNIFESP-EPM)
criou 0 “Clube dos Celiacos’, organizando reunides com
grupos de mées de pacientes com DC, paraintercambio de
informagdes, especialmente para a troca de receitas de
alimentos sem glUten e para esclarecimento das dividas a
respeito dadoenca. Emfevereirode1994, estimuladospelo
sucesso inicial do empreendimento e contando com a con-
sultoriatécni co-cientificadaDisciplinade Gastroenterol o-
giaPediatricadaUNIFESP-EPM, ospaisdosportadoresda
DC fundaram a ACELBRA (Associagdo dos Celiacos do
Brasil - Se¢do Sdo Paulo). Esta associagdo tem como
principais objetivos orientar 0s pacientes quanto adoenca
equantoautilizacdo dedietasemglUten edivulgar adoenca
aertandoosmédicoseapopulacdoemgeral. A ACELBRA
cadastraospacientesquetenham sido diagnosticadoscomo
portadoresde DC que procuram aassoci agdo paraqual quer
tipo deorientagéo, ndo havendorestrigdo quantoaolocal 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
caracteristicasclinicase os métodos utilizados no diagnés-
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tico dosindividuos cadastrados como portadoresde DC na
ACELBRA.

M étodos

Foi elaborado um questionério arespeito dascaracteris-
ticas clinicas e dos métodos utilizados no diagnéstico da
DC eencaminhado por correio a584 pacientes cadastrados
naACELBRA.

Osdadosgerais questionadosforam sexo; cor; idade no
momento em que o questionério foi respondido; pais,
estado e cidade de nascimento; cidade onde reside atual-
mente; paisdenascimento do pai, damée, dosavospaternos
ematernos, existénciade parente com diagnostico dedoen-
¢a celiaca e grau de parentesco; pessoa responsavel por
responder o questionério.

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, barrigainchada,
déficit de ganho de estatura, osteoporose. Questionava-se,
também, sobre outras manifestaces que porventura esti-
vessem presentes, devendo-se, nestasituacdo, descrevé-las
por extenso. Questionou-se arespeito daidade em quefoi
estabelecido o diagnostico, o intervalo de tempo entre o
inicio da sintomatologia e o diagnéstico da doenga, assim
como da ocorréncia de outra doenga cronica, atual ou
prévia, como, por exemplo, diabetes, doenga detiredide e
reumati smo.

Com o intuito de facilitar as respostas, o questionario
continha alternativas para multipla escolha, estimulando-
se, caso fosse necessario, assinalar-semaisdeumaalterna-
tiva

Neste estudo, o quadro clinico foi considerado classico
Se 0 paciente apresentasse diarréia, e ndo classico se ndo
apresentassediarréia3®. A manifestagdo clinicafoi conside-
rada precoce se aidade no momento do diagndstico fosse
igual ou inferior a 24 meses e tardia se superior a 24
meses0,

No que serefere ao estabel ecimento do diagndstico da
doencaceliaca, as perguntasincluiam as seguintes alterna-
tivas para serem assinaladas para definir os métodos utili-
zados: provade absorcdo da D-xilose, dosagem de gordura
nas fezes, dosagem de anticorpo antigliadina e biopsia de
intestino delgado. Investigou-se o nimero de bidpsias de
intestino delgadorealizadasequal otipo dedietaqueestava
sendo consumida no momento deste procedimento, isto &,
antesdaintroducdo dadietasem gl Gten, apdsum periodo de
dietasemglUten eapOsareintroducdo do gl Gten nadietapor
orientagdo médicaparaconfirmacdo definitivado diagnés-
ticol-528.29.31.32 Deveria ser assinalado se a bidpsia foi
obtida por cpsula de sucgéo ou por endoscopia digestiva
alta. Foi solicitado que fosse indicada a especialidade do
meédico que realizou o diagndstico, assim como ha quanto
tempo o diagndstico da doenca havia sido estabel ecido.
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A elaboracdo desse questionario foi estimulada e apro-
vada por unanimidade pela diretoriada ACELBRA-SP.

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

Resultados

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

A mée do paciente com DC foi responsdvel pelas
respostas de 60,0% dos questionarios, o préprio paciente
31,0%, o pai 7,0%, o irmdo 1,0% e a avé 1,0% dos
questionérios Quanto ao sexo, 180 (62,0%) dos cadastra-
dos eram do sexo feminino e 109 (38,0%) do sexo mascu-
lino. Quanto acor, 282 (97,6%) eram brancos, seis (2,1%)
ndo-brancos (pardos) e um (0,3%) negro. A distribuicdo
dosindividuos com relacéo aidade no momento do preen-
chimento do questionério est& apresentada na Tabela 1.
Com relacdo a nacionalidade, 285 (98,6%) dos pacientes
eram brasileiros, 142 (49,1%) nascidos no estado de S&o
Paulo e 143 (49,5%) em outros estados, e 4 (2,4%) nasce-
ram nos seguintes paises: Itdlia, Espanha, Suica e EUA.
Quanto acidade atual de moradia, 92 (32,0%) residem na
cidade de Séo Paulo e 197 (68,0%) em outras cidades.

Tabelal- ldade dos pacientes cadastrados na ACELBRA no
momento do preenchimento do questionario

I dade (anos) Nimero de pacientes (%)
1 %Y 4 47 (16,0%)
5 Y2%42 10 91 (31,0%)
11 %2%% 15 46 (16,0%)
16 Y2¥4%2 20 25 (9,0%)
21 Ya¥a/2 40 42 (15,0%)
41 Y5¥4/> 60 30 (10,0%)
> 60 anos 8 (3,0%)
Total 289 (100,0%)

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

Antecedentefamiliar positivodaDC estevepresenteem
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

Jornal de Pediatria- Vol. 77, N°2 , 2001 133

Tabela2 - Tipo de parentesco dos 18 familiares com doenca
celiaca, dentre0s 289 paci entescadastradosnaA CEL -

BRA

Tipo de parentesco Numer o de pessoas
Irm&o ndo gemelar 7 (38,8%)
Irm&o gemelar univitelino 1 (5,6%)
Mée 4 (22,2%)
Filha 1 (5,6%)
Avo 1 (5,6%)
Avd 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 diagndstico foi igual ou inferior a
2 anos (precoce) em 116 (40,1%) pacientes. 8 (2,8%)
pacientesforam diagnosticados antesdos9 mesesdeidade,
16 (5,6%) pacientesentre 10 e12 mesesdeidade, 27 (9,3%)
pacientesentre 13 e 15 mesesdeidade, 30 (10,3%) pacien-
tesentre 16 e 18 mesesdeidade, 35 (12,1%) pacientesentre
19e24 mesesdeidade. O diagnosticofoi estabel ecido apds
0s 2 anos de idade (tardia) em 150 (51,9%) pacientes. A
idade de diagndstico ndo foi lembrada por 23 (8,0%)
pacientes, que, conseqientemente, ndo sabiam qual ointer-
valo de tempo entre o diagnostico e o preenchimento do
questionério deste estudo.

A forma classica da doenca celiaca foi encontrada em
257 (88,9%) pacientes e 32 (11,1%) apresentaram aforma
ndo cléssica(ausénciadediarréia). A Tabela3 apresentaos
sintomas de acordo com aforma de apresentacéo da doen-
¢a. Dos 32 pacientes com manifestacdo néo classica, trés
apresentaram quadro clinico monossintomético: dois paci-
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Figural- Porcentagem de pacientesde acordo com aidade no
momento do diagndstico
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Tabela3- Sintomas de acordo com a forma de apresentacéo
classica e ndo classica da doenca dos pacientes

cadastrados naACELBRA
Sintomas Formaclassica Formandaoclassica
Diarréia 257 (100,0%) 0 (0,0%)
Déficit de peso
ou emagrecimento 238 (92,6%) 28 (87,5%)
Distenséo 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 e um com anemia. A idade no
momento do diagndstico destestrés pacientesfoi, respecti-
vamente, de15, 39 e31 anos. A duragdo dossintomasacima
referidosatéo diagndstico dedoencaceliacaforam, respec-
tivamente, 8 anos, 3 anos e 15 anos.

A Tabela 4 apresenta a forma de apresentacéo da DC
(cléssicaendo cléassi ca) deacordo com aidade no momento
do diagndstico (precoce e tardia) e o intervalo de tempo
entreodiagndstico eo preenchimento do questionariodeste
estudo. Valelembrar que estainformagdo néo foi disponi-
vel para 23 pacientes. Na amostra estudada, a forma néo
cléssicafoi maisfreqguiente nos pacientes com apresentacéo
tardia (15,3%; 23/150) do que nagqueles com apresentacéo
precoce (5,2%; 6/116), sendo o ¢2=5,95; p=0,015. Obser-
VOU-se que, na amostra estudada, 0 nimero de pacientes
diagnosticadoscomaformanao classicanosultimos5 anos
(16,8%; 22/131) foi superior ao nimero de pacientes com
esta forma de apresentagcdo com diagndstico estabelecido
h&5 oumaisanos(5,2%:; 7/135), sendo 0 ¢2=8,07; p=0,005.
Considerando ospacientesdaformacl assicadeacordocom
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 Ultimos 5
anos (64,2%; 70/109) do que ha’5 ou maisanos(44,5%; 57/
128), sendo 0 ¢2=8,40; p=0,004.

O diagndstico de DC foi estabel ecido nos primeiros 12
meses de sintomatol ogia em 51,0% (131/257) dos pacien-
tescomaformaclinicaclassicaeem apenas25% (8/32) dos
com forma n&o cléssica (c2=4,401; p=0,036).

A ocorrénciadeoutrasdoencascronicasfoi referidapor
13 (8,6%) pacientes: diabetes em 2, doenca de tiredide em
3, reumatismo em 4, hepatite cronica em 1, doenca de
tiredide e reumatismo em 2, e, finamente, diabetes, hepa-
tite cronica e colite ulcerativaem 1.
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Quanto aos exames subsidiarios realizados nainvesti-
gacdo diagnodstica da DC, observou-se que 61,0% dos
paci entesrealizaram determinagdofeca dasgorduras, 52,0%
testedeabsorcdo daD-xilosee 37,0% dosagem dosanti cor-
posantigliadina. Bidpsiadointestino delgado foi realizada
em 81% (234/289) dos pacientes, ou seja, 19,0% (55/289)
n&o realizaram este procedi mento no momento do diagnds-
tico, antes deiniciar adietaisentade gluten.

Na avaliagdo dos pacientes com DC, a bidpsia de
intestino delgado pode ser indi cadaem outrosmomentosda
doencaalém do diagndstico. Assim, dos 55 (19%) pacien-
tes que ndo realizaram a bidpsia de intestino delgado no
momento do diagndstico, 5 pacientesrealizaram umabiop-
siadeintestino delgado, 3 pacientes realizaram duas bi 6p-
sias de intestino delgado e 5 pacientes realizaram trés ou
mai sbiépsiasdeintestino delgado, enquanto que42 (14,5%;
42/289) pacientes nunca realizaram bidpsia de intestino
delgado. Dos 13 pacientes que realizaram a bidpsia de
intestino del gado em outro momento que ndo o do diagnds-
tico, em 38,5% (5/13) este procedimento foi realizado
durante 0 desencadeamento com gluten, isto €, apds a
reintroducdo do glUten na dieta, segundo orientagdo médi-
ca

Segundo as informacdes obtidas no questionério, cada
um dos sete pacientes de cor ndo-branca (parda) e negra
realizaram trés bidpsias de intestino delgado; nestes a
primeira bidpsia evidenciou atrofia vilositaria total em
vigénciade dietacom glUten, asegundabidpsia, feitaapos
dois anos de dieta sem glUten, apresentou integridade da
vilosidadeintestinal eaterceirabidpsiademonstrou atrofia
vilositériatotal apds 6 meses dareintroducdo do glaten na
dieta, por orientacdo médica.

Tabela4 - Numero depacientescom manifestacdo clinicaclés-
sica e ndo cléssica diagnosticados hd menos de 5
anos e ha 5 anos ou mais de acordo com aidade de
diagndstico ser < 24 meses (precoce) ou > 24 meses

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

* 23 pacientes ou seus responsaveis ndo se lembravam da idade de
diagnéstico e/ou o intervalo de tempo do diagnéstico
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A Tabela5relaciona, de acordo com as especialidades,
0s médicos que estabeleceram o diagnéstico de DC, e a
respectiva solicitacdo de bidpsia de intestino delgado no
momento do diagnastico. Observou-se diferenca estatisti-
camente significante entre a frequiéncia de realizacdo de
biopsia e as especialidades médicas. Pediatras solicitaram
menosbidpsiasdo queosclinicos, gastropediatrasegastro-
clinicos. Os outros especialistas, dermatologista (N=3),
endocrinol ogista (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).

N&o seobservou diferencaestatisticamentesignificante
entreasdiferentesidadesdediagnéstico daDC earealiza-
¢80 de bidpsia de intestino delgado no momento do diag-
nostico (dados ndo apresentados).

A Tabela 6 compara as técnicas para a obtencdo da
bidpsia de intestino delgado realizada no momento do
diagndstico. Observou-se que nos Ultimos 5 anos ocorreu
aumento estati sticamentesi gnificante naproporcao debi 6p-
siarealizadaatravésdeendoscopiadigestivaataediminui-
¢80 das bidpsias realizadas por capsula.

Considerando arealizacdo de bidpsia de intestino del-
gado no momento do diagndsticodeacordocomointervalo
de tempo do diagnéstico, igua ou superior a 5 anos e
inferior a5 anos, observou-se que maior nimero depacien-
tesnéorealizaram abiopsiano momento do diagndsticonos
dltimos 5 anos (c2=7,215; p=0,007) (Tabela 7). Paraava-
liar se, atualmente, areducéo dasolicitacdo de bidpsiaesta
associadaaaumento dautilizacdo de marcadores sorol 6gi-

Tabela5- Realizagdo debidpsiadeintestino delgado (BID) no
momento do diagndstico de acordo com aespeciali-
dade do médico que estabeleceu o diagndstico

Especialidade BID nomomento Total Proporcéo
domédico do diagnostico desim
sm  nao

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

pediétrica (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 ndo sabiam a especialidade do médico: 2 realizaram e 4 ndo
realizaram BID no momento do diagndstico
Qui-quadrado = 47,224 p<0,001
Parti¢cdo do qui-quadrado: AVsBCD c¢2=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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Tabela6- Numero de pacientes que realizaram a bidpsia de
intestino delgado (BID) no momento do diagndsti-
co, por cépsula e por endoscopia digestiva ata
(EDA), de acordo com o intervalo de tempo do

diagndstico
Técnicada Intervalo detempo Total
BID dodiagndstico
>5anos < 5anos

Cépsula 73 (62,9%) 34 (29,3%) 116
EDA 31 (39,2%) 43 (54,4%) 79

Cépsulae EDA 5 (50,0%) 5 (50,0%) 10

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

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

Qui-quadrado = 12,595

p = 0,002

€0s, comparou-se, nosultimos5 anos, o nimero debidpsias
de intestino delgado com a realizagdo de dosagem de
anticorpo antigliadina. Considerando os pacientes que ndo
realizaram bidpsia de intestino delgado, observou-se que
n&o houvediferencaestatisticamentesignificante(c2=0,74;
p=0,390) entre a propor¢do daquel es que realizaram dosa-
gem de anticorpo antigliadina (20,6%; 14/68) e os que ndo
realizaram dosagem do anticorpo antigliadina (28,6%;
18/63).

Discussdo

As associacOes de celiacos de diferentes paises da
Américal atina, daEuropaedosEUA desempenham papel
importante na orientacdo dos pacientes e seus familiares a
respeito da DC. A ACELBRA é uma entidade sem fins
lucrativos, cujadiretoria é constituida por individuos com
DC ou seusresponsaveis. A Disciplina de Gastroenterol o-
gia Pedidtrica da UNIFESP-EPM, também membro da
diretoria, ocupa um cargo de consultor técnico-cientifico.
Os associados da ACELBRA s&o individuos diagnostica-
dos e acompanhados como portadores de DC provenientes
de diferentes servigcos médicos, publicos ou privados, ndo
somente do Estado de S&o Paulo, como também, de outros
estados do Brasil. A finalidade deste estudo foi tragar um
perfil dospacientescom diagndsticodeDC daACELBRA,
mai s especificamente, com relagdo as caracteristicas clini-
cas e anos métodos utilizados para o diagndstico da doenca.

A maioria dos pacientes da amostra estudada apresen-
touaformaclassicadeapresentacdo dadoenca, asemel han-
cadaspublicacBespréviasnacionai sdadécadade 1980. No
entanto, na amostra estudada, nos Ultimos 5 anos aforma
cléssicatardia, istoé, diagnosticadaapdsos2 anosdeidade,
foi mais freguiente do que a precoce, diagnosticada antes



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

Tabela7 - Numero de pacientes que realizaram e que n&o
realizaram a bidpsia de intestino delgado (BID) no
momento do diagndstico, de acordo com o intervalo
de tempo do diagndstico

Intervalodetempo RealizacdodeBID Total Proporcéo

do diagndstico Ndo Sim dendo
> 5 anos 15 120 135 11,1%
<5 anos 32 99 131 24,4%
Total 47 219 266 17, 7%

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

Qui-quadrado =7,215

p=0,007

dos 2 anos de idade, assim como observou-se aumento da
proporcdo da forma ndo classica diagnosticada mais fre-
guentemente apds os 2 anos de idade. A diminuicdo da
freguéncia do diagndstico de DC nos primeiros anos de
vida, bem como a mudanca da forma de apresentacdo da
doencatém sido apontadaspelaliteraturanasdltimas déca-
das30:33-37 emborapoucosestudosdefinam metodol ogica-
mente a forma ndo cléssica®®. O tempo de duracio dos
sintomas até que fosse estabel ecido o diagndstico de doen-
caceliacafoi superior a1 ano namaioriados pacientes da
amostra estudada com manifestagdo clinica nédo cléssica
Assim, devemos estar atentos para os casos de, por exem-
plo, baixaestaturade causadesconhecida, anemiaresisten-
te a ferroterapia oral, osteoporose antes da menopausa,
hipoplasia do esmalte dentério, constipagdo, esterilidade,
abortosderepeticdo, artriteseartral gias que podem corres-
ponder aformaclinicanéo classicadaDC.

A ocorrénciadeDC nosfamiliaresdepacientescomDC
foi observada neste estudo, a semelhanca dos dados da
literatura?®. A investigac&o nosfamiliares deve sempre ser
iniciada, buscando-se apresencade manifestagesclinicas
daDC, prosseguindo com aandlise dos marcadores sorol 6-
gicos e, finalmente, nos casos sugestivos, confirmando o
diagndstico através da bidpsia de intestino delgado.

Encontramos naamostra estudada a presenca de outras
doencas cronicas, também referidas pela literatura3®43, o
gue reforga aimportancia de investigar estas doengas nos
pacientes com DC, assim como ainvestigagdo da DC nos
individuos com, por exemplo, diabetes, doengas datiredi-
de, doencas reumaticas e doenca inflamatériaintestinal.

Parao diagnostico daDC éimprescindivel arealizacdo
da bidpsia de intestino delgado!-5:28.29.31.32: ng entanto,
contrariando as recomendacfes da literatura, 19,0% dos
pacientesdaamostraestudadanéo realizaram este procedi-
mento antesdeiniciar adietasem gliten. Tal fato acarreta
extrema dificuldade no manejo e no acompanhamento do
paciente, poisnado foi constatadaatrofiavil ositariasubtotal
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ou total em vigéncia de dieta com glaten. 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 €, aretiradado gliten dadietaeaobserva-
¢80 daresposta clinica.

A proporcao de fragmentos de biépsia obtidos através
dapincade endoscopiadigestivaatafoi maior nos tltimos
5anosdo queatravésdacapsuladesuccdo, apesar deolocal
de preferénciarecomendado paraaobtencdo dabidpsiaser
ajuncao duodeno-jejunal8. Internacional mente, servicos
de gastroenterologia europeus como os da Inglaterra e
Espanha ddo preferéncia & técnica por cdpsula de sucgao,
enquanto osdos EUA, por endoscopiadigestivaalta. Ape-
sar deaendoscopiadigestivaaltaapresentar avantagem de
analisar visual mente amucosa, havendo também aoportu-
nidade de examinar o esdfago e o estbmago, a certeza da
obtencdo do fragmento, além depossibilitar arealizacdo de
multiplasbidpsiasdointestino delgado comominimorisco
de complicacBes, asamostras obtidas podem ser pequenas,
com artefatos de esmagamentos e limitadas ao duodeno
proximal32, Em geral as vilosidades duodenais sd mais
largas e curtas do que as do jejuno, com tendéncia a
ramificacéo e ocasional mente a fus3o das extremi dades32.
Dois estudos, realizados na UNIFESP-EPM, observaram
gue as bidpsias endoscdpi cas proporcionaram fragmentos
adequados e confiaveis para a interpretaco histolégica,
tanto quanto os obtidos por cépsula de sucgao®* 45,

Naamostraestudada verificou-se que os pediatras soli-
citaram menos bidpsias de intestino delgado no momento
do diagndstico em comparagdo com as especialidades de
gastroenterologia pediatrica, gastroenterologia clinica e
clinica médica. Como o pediatra, muito provavelmente,
constitui o primeiro contato médico com o paciente com os
sintomas daDC, deve-se promover condi¢des paraque, na
impossibilidadederealizacdo dabidpsiadeintestino del ga-
do, o paciente sgja encaminhado para 0 especialista que
devera solicitar a bidpsia, e somente apos a confirmagéo
anatomo-patol égica o gluten devera ser retirado da dieta.
Ultimamente, os responsédveis da ACELBRA tém se preo-
cupado e chamado nossa atenc&o parao fato de que muitos
paci entes estdo sendo tratados como portadoresde DC sem
teremrealizado bidpsiadeintestino delgado. Infelizmente,
constatamos esta realidade na amostra estudada, onde ob-
servamos gue nos Ultimos 5 anos foi maior o nimero de
pacientes que ndo realizaram a bidpsia. A realizaggo da
bi épsiadeintestino delgado no momento do diagndstico é,
também, extremamente importante para convencer o paci-
ente e afamilia de que a atrofia vilositéria intestinal esta
presente e que serd necessaria a realizacdo da dieta sem
gluten. Acreditamos que este procedimento tenha um im-
pacto favorével na aderéncia a dieta sem gluten.

Antes de finalizar, € importante enfatizar que os resul-
tados deste estudo devem ser analisados e interpretados
com prudéncia, emfuncéo do possivel efeito dedoisfatores
de limitagdo: 1) a amostra estudada foi constituida por
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49,5% do total de questionérios enviados paraos cadastra-
dos na ACELBRA; 2) os resultados tiveram como base a
resposta a um questionario. Quanto ao primeiro aspecto,
existe a possibilidade de que a amostra estudada ndo seja
plenamente representativa do universo que se pretendia
estudar, ou seja, é impossivel prever se osindividuos que
deixaram de responder ao questiondrio apresentavam
alguma(s) caracterisitca(s) especifica(s). Infelizmente, as
Unicas informagdes disponiveis a respeito dos que ndo
responderam ao inquérito sdo o nome e 0 endereco, impos-
sibilitando a comparagdo com a parcela que respondeu o
questionério, no sentido de identificar algum fator que
pudesse indicar a presenca de algum viés entre 0s que ndo
responderam o questionario. Vae mencionar que 0s ques-
tionarios 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 questionédrio. O
segundo aspecto refere-se a utilizag8o de questionérios
como instrumento de pesquisa para a obtencdo dos dados
avaliados neste estudo. Apesar de o questionario constituir
umametodol ogiaconhecida, aceitaevalida, pode oferecer
resultadosquendo correspondem aexatarealidade, quando
osindividuos questionados ndo respondem as perguntas de
formacorreta. Como exemplo, estalimitagdo podeassumir
maiores proporgdes quando o questionario destina-se a
pesquisa de assuntos polémicos, de foro intimo e darenda
familiar. Os assuntos abordados no presente estudo néo
parecem ser geradores de constrangimento para osindivi-
duos questionados, por corresponderem principa mente as
manifestacBes clinicas e métodos diagnosticos aos quais
foram submetidos, que, acreditamos, ndo induzem precon-
ceitos, como se observa com certas condic¢Bes hosol 6gicas
emeétodos diagndsticos. De qual quer forma, mesmo que os
guestionérios 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 cléssica
continua sendo a manifestagdo clinica mais fregiente da
doenca celiaca, & semelhanca do que foi relatado nos
estudos brasileiros da década de 1980. Atual mente, obser-
va-se ainda predominio da forma cléssica tardia, isto é
diagnosti cada apds os 2 anos deidade, muito emboratenha
ocorrido aumento da proporc¢do daformanéo cléssica. Por
outro lado, € importante enfatizar que 19% dos pacientes
diagnosticados como portadores de DC n&o realizaram
biépsia de intestino delgado no momento do diagndstico,
especialmentenos dltimos 5 anos. Este dado € preocupante
e d& clara sinalizagdo para a necessidade de esclarecer a
popul ag8o médica, que acaracterizacdo de atrofiavilosité
ria subtotal ou total da mucosa do intestino delgado é um
critérioimprescindivel parao diagndstico dedoencacelia-
ca
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