O pão proibido 

Doença Celíaca | mais comum do que a diabetes e menos conhecida

Um em cada cem habitantes no País possui doença celíaca. E embora esse nome possa não significar agora muita coisa para você; assim como para boa parte da população, é importante saber que se trata de uma doença que tem sido cada vez mais comum. Embora menos popular do que a diabetes, outra doença de grave restrição alimentar, é um mal que atinge entre 1 a 1,5% da população enquanto a diabetes tipo1 atinge apenas 0,5%. A grande diferença, entretanto, é que boa parte dos celíacos ainda não se deram conta de que são celíacos. E entre os que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura.
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Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.
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Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca
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E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.
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Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”.

sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site).

que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

deram conta de que são celíacos. E entre os que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

No site da Acelbra, com braços em vários estados, embora Pernambuco ainda não possua sua representação, os celíacos e familiares podem obter todo tipo de informação. Ainda podem participar de uma lista de discussão, onde as pessoas trocam desde receitas, lista de produtos - por meios dos SACs das empresas- , além de novidades no setor alimentício, pesquisas médicas e até mesmo nomes de produtos contaminados. “A divulgação da DC é importante para mostrar ao Poder Público, por exemplo, a importância de se atualizar os profissionais da área médica. É preciso que a sociedade conheça a realidade de vida dos celíacos, que passam constantemente por situações de exclusão social”, comenta Raquel Benati, presidente da Acelbra, do Rio de Janeiro. 

Entre os mandamentos do celíaco, citados lá no site da Acelbra, por exemplo, é indicado que o celíaco leia atentamente o rótulo dos produtos porque às vezes existem substâncias que têm contato com o glúten em algum momento do seu processo de produção. Entre as “cascas de banana” desse aprendizado está o amido de milho modificado, a proteína vegetal texturizada ou hidrolizada, o vinagre de malte, o extrato protéico vegetal, entre outros. Estado de alerta, portanto, é regra básica. “Não contamos com uma fiscalização e por isso vivemos uma situação de insegurança muito grande. Porque o produto em si pode não levar glúten, mas quem garante que não há contaminação por outros produtos industrializados no mesmo local. Ter a Lei acaba não sendo suficiente”, questiona Benati.

entre os que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

No site da Acelbra, com braços em vários estados, embora Pernambuco ainda não possua sua representação, os celíacos e familiares podem obter todo tipo de informação. Ainda podem participar de uma lista de discussão, onde as pessoas trocam desde receitas, lista de produtos - por meios dos SACs das empresas- , além de novidades no setor alimentício, pesquisas médicas e até mesmo nomes de produtos contaminados. “A divulgação da DC é importante para mostrar ao Poder Público, por exemplo, a importância de se atualizar os profissionais da área médica. É preciso que a sociedade conheça a realidade de vida dos celíacos, que passam constantemente por situações de exclusão social”, comenta Raquel Benati, presidente da Acelbra, do Rio de Janeiro. 

Entre os mandamentos do celíaco, citados lá no site da Acelbra, por exemplo, é indicado que o celíaco leia atentamente o rótulo dos produtos porque às vezes existem substâncias que têm contato com o glúten em algum momento do seu processo de produção. Entre as “cascas de banana” desse aprendizado está o amido de milho modificado, a proteína vegetal texturizada ou hidrolizada, o vinagre de malte, o extrato protéico vegetal, entre outros. Estado de alerta, portanto, é regra básica. “Não contamos com uma fiscalização e por isso vivemos uma situação de insegurança muito grande. Porque o produto em si pode não levar glúten, mas quem garante que não há contaminação por outros produtos industrializados no mesmo local. Ter a Lei acaba não sendo suficiente”, questiona Benati.

Pela mesma insegurança em relação a contaminação, comer fora vira uma aventura desnecessária e que pode custar muito caro à saúde. “Raramente como fora. Só em restaurantes japoneses”, conta Paula Crisóstomo. Ela também evita ir às festas de aniversário e costuma levar comidas na bolsa para todos os cantos que vai. E isso acontece porque não se pode comer aquilo que não se tem a certeza de não estar contaminado. E pode anotar: essa é outra regra importante na vida do celíaco. É preciso excluir também alguns outros destinos como padarias e fast-foods em geral. Pois é preciso estar vigilante a possíveis contaminações. Ou seja: não importa pedir no restaurante arroz se na cozinha tanto o arroz quanto o macarrão forem escorridos no mesmo recipiente, por exemplo. Ou mesmo houver a manipulação de farinha de trigo por perto ou qualquer outro produto que contenha glúten. A manipulação dos alimentos dentro de casa também requer atenção redobrada. Nada de usar um talher para passar manteiga num pão com glúten e depois num sem, ou fritar produtos sem e com glúten na mesma panela. 

E os cuidados vão além. É necessário se incorporar à rotina de saída de casa, por exemplo, as bagagens extras, principalmente se o celíaco for uma criança. Se conformar com o fato de que mãe de celíaco sempre vai ser uma carregadora de quentinhas e tapawares. Para quem viaja, a “bagagem” aumenta. “Recentemente estive viajando para acompanhar meu marido. As companhias aéreas não têm alimentação especial para celíacos. Trago frutas na bolsa. Passo fome nos aeroportos sem ter opção de alimentação. Tem sido terrível”, conta Maria de Lourdes. “O lanche da escola de meu filho eu levo de casa. Já quando vamos às festinhas de aniversário, carrego comigo lanchinhos ou faço-o comer antes de sair de casa”, explica Eliane, mãe de Luiz Carlos.

que são celíacos. E entre os que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

No site da Acelbra, com braços em vários estados, embora Pernambuco ainda não possua sua representação, os celíacos e familiares podem obter todo tipo de informação. Ainda podem participar de uma lista de discussão, onde as pessoas trocam desde receitas, lista de produtos - por meios dos SACs das empresas- , além de novidades no setor alimentício, pesquisas médicas e até mesmo nomes de produtos contaminados. “A divulgação da DC é importante para mostrar ao Poder Público, por exemplo, a importância de se atualizar os profissionais da área médica. É preciso que a sociedade conheça a realidade de vida dos celíacos, que passam constantemente por situações de exclusão social”, comenta Raquel Benati, presidente da Acelbra, do Rio de Janeiro. 

Entre os mandamentos do celíaco, citados lá no site da Acelbra, por exemplo, é indicado que o celíaco leia atentamente o rótulo dos produtos porque às vezes existem substâncias que têm contato com o glúten em algum momento do seu processo de produção. Entre as “cascas de banana” desse aprendizado está o amido de milho modificado, a proteína vegetal texturizada ou hidrolizada, o vinagre de malte, o extrato protéico vegetal, entre outros. Estado de alerta, portanto, é regra básica. “Não contamos com uma fiscalização e por isso vivemos uma situação de insegurança muito grande. Porque o produto em si pode não levar glúten, mas quem garante que não há contaminação por outros produtos industrializados no mesmo local. Ter a Lei acaba não sendo suficiente”, questiona Benati.

Pela mesma insegurança em relação a contaminação, comer fora vira uma aventura desnecessária e que pode custar muito caro à saúde. “Raramente como fora. Só em restaurantes japoneses”, conta Paula Crisóstomo. Ela também evita ir às festas de aniversário e costuma levar comidas na bolsa para todos os cantos que vai. E isso acontece porque não se pode comer aquilo que não se tem a certeza de não estar contaminado. E pode anotar: essa é outra regra importante na vida do celíaco. É preciso excluir também alguns outros destinos como padarias e fast-foods em geral. Pois é preciso estar vigilante a possíveis contaminações. Ou seja: não importa pedir no restaurante arroz se na cozinha tanto o arroz quanto o macarrão forem escorridos no mesmo recipiente, por exemplo. Ou mesmo houver a manipulação de farinha de trigo por perto ou qualquer outro produto que contenha glúten. A manipulação dos alimentos dentro de casa também requer atenção redobrada. Nada de usar um talher para passar manteiga num pão com glúten e depois num sem, ou fritar produtos sem e com glúten na mesma panela. 

E os cuidados vão além. É necessário se incorporar à rotina de saída de casa, por exemplo, as bagagens extras, principalmente se o celíaco for uma criança. Se conformar com o fato de que mãe de celíaco sempre vai ser uma carregadora de quentinhas e tapawares. Para quem viaja, a “bagagem” aumenta. “Recentemente estive viajando para acompanhar meu marido. As companhias aéreas não têm alimentação especial para celíacos. Trago frutas na bolsa. Passo fome nos aeroportos sem ter opção de alimentação. Tem sido terrível”, conta Maria de Lourdes. “O lanche da escola de meu filho eu levo de casa. Já quando vamos às festinhas de aniversário, carrego comigo lanchinhos ou faço-o comer antes de sair de casa”, explica Eliane, mãe de Luiz Carlos. 

Nessa luta, a família representa o melhor apoio do celíaco. Para vencer essa batalha, muitas vezes toda a casa acaba adotando as mesmas restrições do celíaco, o que ajuda na recuperação. Os familiares, assim como os próprios celíacos, também podem e até devem se integrar às associações brasileiras de celíacos, que é uma maneira de juntar forças em prol das melhorias para os portadores da doença assim como o de ter um local de referência para buscar e trocar informações a respeito. Há menos de 10 dias, celíacos do Brasil inteiro, estiveram reunidos em manifestações pelo Dia Internacional do Celíaco, em 20 de maio. Essas ações ajudam a combater a desinformação.

Estudos - Em Pernambuco, alguns estudos têm sido conduzidos nos últimos anos, no IMIP, UFPE e LIKA. O grupo que trabalha com a Linha de Pesquisa “Afecções Gastro-intestinais na Infância e Adolescência”, da Pós-graduação em Saúde da Criança e do Adolescente da UFPE, realizou estudos que estimam a freqüência da doença celíaca na população atendida nos hospitais do Recife, nos diabéticos tipo I, em crianças com baixa estatura e familiares de primeiro grau de celíacos. E atualmente está conduzindo estudos em familiares de primeiro grau, identificando marcadores genéticos para a doença em nossa região e alterações da ossificação em crianças e adolescentes portadores da doença celíaca. “Os participantes das pesquisas são os pacientes acompanhados nos serviços de gastroenterologia e pediatria do Recife e seus familiares que concordarem em ser voluntários”, explica Dra. Margarida Antunes, também uma das pesquisadoras. Alguns desses estudos recebem apoio financeiro de órgãos como CNPq , assim como da Universidade de Trieste, na Itália.

que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

No site da Acelbra, com braços em vários estados, embora Pernambuco ainda não possua sua representação, os celíacos e familiares podem obter todo tipo de informação. Ainda podem participar de uma lista de discussão, onde as pessoas trocam desde receitas, lista de produtos - por meios dos SACs das empresas- , além de novidades no setor alimentício, pesquisas médicas e até mesmo nomes de produtos contaminados. “A divulgação da DC é importante para mostrar ao Poder Público, por exemplo, a importância de se atualizar os profissionais da área médica. É preciso que a sociedade conheça a realidade de vida dos celíacos, que passam constantemente por situações de exclusão social”, comenta Raquel Benati, presidente da Acelbra, do Rio de Janeiro. 

Entre os mandamentos do celíaco, citados lá no site da Acelbra, por exemplo, é indicado que o celíaco leia atentamente o rótulo dos produtos porque às vezes existem substâncias que têm contato com o glúten em algum momento do seu processo de produção. Entre as “cascas de banana” desse aprendizado está o amido de milho modificado, a proteína vegetal texturizada ou hidrolizada, o vinagre de malte, o extrato protéico vegetal, entre outros. Estado de alerta, portanto, é regra básica. “Não contamos com uma fiscalização e por isso vivemos uma situação de insegurança muito grande. Porque o produto em si pode não levar glúten, mas quem garante que não há contaminação por outros produtos industrializados no mesmo local. Ter a Lei acaba não sendo suficiente”, questiona Benati.

Pela mesma insegurança em relação a contaminação, comer fora vira uma aventura desnecessária e que pode custar muito caro à saúde. “Raramente como fora. Só em restaurantes japoneses”, conta Paula Crisóstomo. Ela também evita ir às festas de aniversário e costuma levar comidas na bolsa para todos os cantos que vai. E isso acontece porque não se pode comer aquilo que não se tem a certeza de não estar contaminado. E pode anotar: essa é outra regra importante na vida do celíaco. É preciso excluir também alguns outros destinos como padarias e fast-foods em geral. Pois é preciso estar vigilante a possíveis contaminações. Ou seja: não importa pedir no restaurante arroz se na cozinha tanto o arroz quanto o macarrão forem escorridos no mesmo recipiente, por exemplo. Ou mesmo houver a manipulação de farinha de trigo por perto ou qualquer outro produto que contenha glúten. A manipulação dos alimentos dentro de casa também requer atenção redobrada. Nada de usar um talher para passar manteiga num pão com glúten e depois num sem, ou fritar produtos sem e com glúten na mesma panela. 

E os cuidados vão além. É necessário se incorporar à rotina de saída de casa, por exemplo, as bagagens extras, principalmente se o celíaco for uma criança. Se conformar com o fato de que mãe de celíaco sempre vai ser uma carregadora de quentinhas e tapawares. Para quem viaja, a “bagagem” aumenta. “Recentemente estive viajando para acompanhar meu marido. As companhias aéreas não têm alimentação especial para celíacos. Trago frutas na bolsa. Passo fome nos aeroportos sem ter opção de alimentação. Tem sido terrível”, conta Maria de Lourdes. “O lanche da escola de meu filho eu levo de casa. Já quando vamos às festinhas de aniversário, carrego comigo lanchinhos ou faço-o comer antes de sair de casa”, explica Eliane, mãe de Luiz Carlos. 

Nessa luta, a família representa o melhor apoio do celíaco. Para vencer essa batalha, muitas vezes toda a casa acaba adotando as mesmas restrições do celíaco, o que ajuda na recuperação. Os familiares, assim como os próprios celíacos, também podem e até devem se integrar às associações brasileiras de celíacos, que é uma maneira de juntar forças em prol das melhorias para os portadores da doença assim como o de ter um local de referência para buscar e trocar informações a respeito. Há menos de 10 dias, celíacos do Brasil inteiro, estiveram reunidos em manifestações pelo Dia Internacional do Celíaco, em 20 de maio. Essas ações ajudam a combater a desinformação.

Estudos - Em Pernambuco, alguns estudos têm sido conduzidos nos últimos anos, no IMIP, UFPE e LIKA. O grupo que trabalha com a Linha de Pesquisa “Afecções Gastro-intestinais na Infância e Adolescência”, da Pós-graduação em Saúde da Criança e do Adolescente da UFPE, realizou estudos que estimam a freqüência da doença celíaca na população atendida nos hospitais do Recife, nos diabéticos tipo I, em crianças com baixa estatura e familiares de primeiro grau de celíacos. E atualmente está conduzindo estudos em familiares de primeiro grau, identificando marcadores genéticos para a doença em nossa região e alterações da ossificação em crianças e adolescentes portadores da doença celíaca. “Os participantes das pesquisas são os pacientes acompanhados nos serviços de gastroenterologia e pediatria do Recife e seus familiares que concordarem em ser voluntários”, explica Dra. Margarida Antunes, também uma das pesquisadoras. Alguns desses estudos recebem apoio financeiro de órgãos como CNPq , assim como da Universidade de Trieste, na Itália. 

Mandamentos do celíaco:

Retire o glúten de sua alimentação para o resto da vida; 

E não importa a quantidade: o pouquinho que seja faz mal ao organismo;

Na dúvida sobre a procedência do produto, não coma;

Nada de ir à padarias, nem fastfoods;

Muito cuidado nos restaurantes: é preciso estar atenta a contaminação;

Não utilize a mesma panela para cozinhar alimentos com e sem glúten. Há contaminação. E essa regra serve para os demais “recipientes” tanto de cozinhar quanto de guardar alimentos dentro de casa;

O mais indicado é comer em casa ou em restaurantes de comida japonesa;

Iniciada a dieta, a recuperação é rápida;

O intestino se recupera rápido. Mas o médico é que pode dizer se o paciente vai precisar repor alguma vitamina. Na maioria das vezes, a reposição de ferro é necessária no início do tratamento por conta da anemia;

Muitas vezes, a lactose é retirada da alimentação no início do tratamento;

Se você é católica, peça um parecer ao seu médico para ser poupado de comungar, afinal a hóstia é feita de trigo e trigo contém glúten;

Lave bem os recipientes antes de usar para descontaminar;

Cuidado com os aparentemente inofensivos confeitos: muitas vezes são envoltos por farinha de trigo para não grudarem;

Em pessoas com alta sensibilidade ao glúten, é importante não manipular farinha de trigo próximo;

Assim como ter cuidado com massinhas de modelar e tintas caseiras que são feitas com farinha de trigo; 

Ande sempre bem prevenido: carregue na bolsa alguma comida sem glúten;

Quando for a uma festa, coma antes de sair de casa;

No caso de festinhas infantis, avise que você vai levar sua “marmita”; 

Leia sempre os rótulos; 

Para ajudar na alimentação, peça uma dieta a uma nutricionista.

e são celíacos. E entre os que já sabem a quase totalidade nunca tinha ouvido falar sobre o problema até o momento do diagnóstico. Desinformação que gera a falsa sensação de doença rara.

Foi assim na vida de Paula, Eliane, Maria de Lourdes, Theo...

Mas o que é, afinal, doença celíaca? Complexa, de modelo auto-imune, a doença se desenvolve no intestino delgado, em indivíduos geneticamente predispostos, gerada pela intolerância para toda a vida ao glúten, proteína encontrada em grãos como trigo, aveia, cevada e malte, e, consequentemente, em alimentos produzidos com os seus derivados. Trocando em miúdos, está presente, dentro da listinha de proibidos, os pães, massas, macarrão, pizzas, biscoitos e bolachas, além de cerveja, uísque entre outras infinidades de produtos tão rotineiramente à nossa mesa. Claro que alguns desses alimentos – para o alívio dos celíacos – já possuem uma versão sem glúten ou mesmo um substituto à altura. 

 Acontece que, em contato com o organismo, como explica a gastropediatra, Dra. Margarida Antunes, o glúten provoca uma inflamação no duodeno. “Como conseqüência, gera atrofia nas vilosidades do intestino, responsável pela absorção de nutrientes, vitaminas, sais minerais e até mesmo de água, reduzindo o espaço para que o órgão cumpra seu papel no organismo”, explica. Embora normalmente diagnosticada até os dois primeiros anos de vida, quando acontece naturalmente a introdução das farinhas à alimentação da criança, a DC, como é conhecida, pode se manifestar em qualquer fase. Acredita-se, no entanto, que possa contribuir para esse “start” uma junção de fatores, como a predisposição genética (relacionada ao HLA), um desencadeante externo (o glúten) e um auto-antígeno (a enzima transglutaminase tecidual), como descrevem as médicas Kátia Galeão Brandt e Gisélia Alves Pontes da Silva, em artigo sobre a doença.

É no diagnóstico, inclusive, onde se encontra o primeiro grande entrave da DC

É que a doença possui sintomas que variam bastante de pessoa para pessoa confundindo em muito o seu diagnóstico final. As manifestações podem ir desde apresentação mais clássica até a assintomática. E no meio do caminho algumas pistas. Entre as conseqüências mais comuns, a diarréia crônica, dores e distenção abdominal, emagrecimento repentino e sem causa aparente, além de anemia profunda e sem resposta a tratamentos ou ainda alteração no crescimento, como baixa estatura, e ainda podendo aparecer depressão, fadiga, osteoporose e infertilidade. Não necessariamente todos os sintomas juntos e nem nessa ordem de surgimento.

Mas é também essa profusão de “características” possíveis, que torna a DC uma doença comumente confundida com outras enfermidades. E essa é mais uma pedra encontrada no percurso seguido entre médicos e pacientes na busca pela confirmação do diagnóstico. Mostra também, por este mesmo motivo, que a divulgação da doença, com todas as suas nuances, precisa ser feita com responsabilidade e urgência para a melhoria da qualidade de vida de milhares de pessoas. Afinal, essa desinformação transforma a vida de pacientes da DC numa verdadeira “via crucis”. 

 Imagine, por exemplo, uma mulher passar a vida inteira sentindo mal-estar, dores abdominais e diarréias e nenhum médico detectar a possibilidade de ser DC. Pois saiba que isso é a situação mais comum entre os pacientes da doença. É o caso da dona de casa Maria de Lourdes, 51 anos, que descobriu a DC há um ano. Embora tenha sofrido as conseqüências da doença desde pequena. A fase pior dessa odisséia se desenrolou durante os últimos seis anos, quando o mal-estar gerado pela ingestão de comida com glúten passou a aparecer de maneira mais agressiva. “Achei durante minha vida inteira que tinha problema de estômago. Sentia-me muito frágil. Tudo me fazia mal. Sofri com a falta de um diagnóstico preciso”.

Assim como ela, Paula Crisóstomo, 31 anos, penou bastante com o desconhecimento médico. Seu sofrimento chegou ao final há pouco mais de dois anos quando finalmente saiu o diagnóstico positivo. “Com a certeza da DC passei a ter uma dieta restrita de glúten. E desde então minha vida mudou completamente. Hoje sou outra mulher”, conta aliviada. Paula sentia dores abdominais e nas articulações, principalmente mãos e pés; diarréia e náuseas. Mesmo assim as pistas não foram suficientes para que os médicos desconfiassem da presença de doença celíaca.

E olhe que, em ambos os casos aqui relatados, estão enquadrados entre os celíacos que manifestaram quadros clássicos da doença. Mas óbvio que nem sempre é assim. “Sabemos que a maioria dos casos não se manifesta de forma clara e que é necessário identificar a doença em indivíduos com outros sintomas que não apenas os digestivos”, alerta Dra. Margarida. Essa é, inclusive, uma preocupação comum entre os profissionais de saúde: o de buscar os casos novos entre os grupos considerados de risco, além de entre os pacientes com sintomas atípicos. Quando se fala em “grupo de risco” está se referindo aos familiares em primeiro grau de celíacos – entre os já diagnosticados -, e ainda os diabéticos tipo I, portadores de síndromes genéticas, como a Síndrome de Down e doenças auto-imunes. Pessoas que precisam incluir em suas vidas a rotina do exame. Em crianças, especialmente, por exemplo, a DC também é bastante confundida com outras alergias alimentares como à lactose. “A alergia alimentar, especialmente às proteínas do leite animal é a doença que mais frequentemente se confunde com doença celíaca. Além disso, elas podem estar presentes simultaneamente e especula-se que a alergia a alimentos aumente os riscos para doença celíaca. A tendência da alergia alimentar é curar com o crescimento enquanto que a doença celíaca não”, explica a especialista. Já nos adultos a intolerância à lactose primária - deficiência na enzima que digere o leite – que, diga-se de passagem, atinge grande parcela da população no nosso país, é sem dúvida a mais freqüente. Luiz Carlos, com cinco anos, é um exemplo. Eliane Silva, só ficou sabendo há seis meses sobre a doença do filho. A descoberta começou a partir da intolerância à lactose, que para os médicos já foi um comprometimento da própria DC. Luiz Carlos vivia pálido, apático, com problemas até de desenvolvimento na escola, como conseqüência do comprometimento com a baixa de ferro. Sentia muitas dores abdominais e vivia com a barriga inchada. Até chegar ao diagnóstico, ele passou por quatro pediatras somando anos de angústia para os pais. “Quando descobrimos ficamos aliviados. Já vínhamos nos preparando para coisa pior”, confessa Eliane.

Com ou sem sintomas clássicos, o certo é que essa “doença invisível” só pode ser efetivamente comprovada por meio de uma biópsia do intestino delgado. O exame verifica as atrofias (achatamentos) nas vilosidades do órgão. E isso mesmo que o aspecto físico do paciente seja bastante sugestivo, e mesmo que o exame de sangue dê positivo. É que antes da biópsia, o médico normalmente pede uma indicação sorológica do paciente. Na verdade, o exame funciona como uma espécie de pente fino indicando para a biópsia. Os testes séricos para o anticorpo antigliadina, antiendomíseo e antitransglutaminase verificam o nível de reação do organismo, como defesa, em relação à gliadina, fração alergênica do glúten. Infelizmente, esse exame só é feito pela rede privada. E ainda assim, fora do Estado. Consequentemente, o paciente ainda precisa esperar cerca de 20 dias até receber o diagnóstico. Mesmo com tantas dificuldades é importante saber que a rede pública possui espaços que dispõem de serviços de gastroenterologia aptos a receber pacientes da DC aqui no Estado. É o caso do Hospital das Clínicas, IMIP, Hospital da Restauração e Hospital Universitário Osvaldo Cruz. É importante saber que em longo prazo, esse portador da DC, que não foi corretamente diagnosticado, pode ter sua saúde gravemente prejudicada quando não o risco de morte. “O paciente pode sofrer principalmente alterações no crescimento e ossificação e um risco aumentado para alguns tipos de tumores”, diz Dra. Margarida Antunes. Além disso, têm sido relatadas alterações do comportamento, do humor e até quadros depressivos, assim como infertilidade. “Nos celíacos que estão tratando a doença o risco das complicações se reduz igual ao da população geral”. 

A dificuldade para a rotina alimentar - passada a batalha do diagnóstico, se chega ao segundo “round”: o da rotina alimentar. É que o tratamento para a DC não está focado em remédios, mas na restrição dos alimentos que contenham glúten. Com exceção para alguns pacientes que podem precisar repor as vitaminas, como o próprio ferro. E isso significa, para toda a vida, separar o joio do trigo, numa tarefa de vigilância e atenção constantes. Além de se habituar a uma vida de “exclusão alimentar e, porque não dizer, social”. Afinal, a alimentação está na cultura brasileira intrinsecamente ligada às celebrações: aniversários, casamentos, reuniões em bares, almoços de trabalho... Além desse limitador social, o aquisitivo é outro fator relevante. Num primeiro impacto com a DC, os consumidores de produtos industrializados portadores da doença precisam se acostumar com uma verdade que pesa bastante no bolso: os produtos sem glúten além de escassos são bem mais caros que os normais. Um pacote de macarrão, por exemplo, pode virar artigo de luxo encontrado em alguns poucos supermercados ou casas especializadas entre R$ 12,00 e R$ 18,00. Já um pacote de biscoito sai por R$ 8,00 e um pacote de pão de caixa a R$ 13,00 – ambos os produtos são especiais, geralmente de fábricas do Sul do País, e só encontrados mesmo em casa especializada (ou você pode preferir fazer a comprar diretamente no site). 

À medida que essa busca caminha para as massas a dificuldade fica maior. É que as massas, principalmente os pães, para a maioria dos celíacos, é um dos alimento que mais faz falta na dieta. E nesse caso é preciso ser feito com o substituto à farinha de trigo. Sim, já existe no mercado “farinhas” sem glúten (embora mas caras também). Só que essas massas também são mais perecíveis. O que torna sua produção e venda complicada. A grande questão aqui é que o “danado” do glúten, mesmo com pouco valor protéico, é o responsável por dar “liga”, consistência à massa. Em decorrência também desta função, o consumidor precisa empenhar cuidados redobrados quando comprar pizzas, coxinhas ou pães. Alimentos que devem ficar congelados, só retirados do freezer para consumo imediato. Fora, ficam ressecados, perdem o sabor e estragam. A saída, neste caso, pode ser o de fazer uma produção caseira. Nos sites é possível encontrar várias opções de receitas de pães e de “misturas” para substituir o trigo.

Como os produtos são salgados no preço, nem sempre cabem no orçamento das classes de renda mais baixas. E ainda não existe no Estado uma Lei que inclua alguns produtos numa espécie de cesta básica distribuída gratuitamente pelo Governo. Por outro lado, no campo das políticas públicas, os celíacos são cobertos por uma Lei Federal, nº 10. 674 (2003), que determina que todas as empresas exponham nos seus rótulos se o produto Contem ou Não Contém Glúten. O que ajuda os celíacos na hora de ir às compras. Essa vitória está em muito na força da união dos celíacos, representados pela Associação dos Celíacos do Brasil (Acelbra), que existe enquanto associação há 10 anos, mais que é fruto de um grupo que já vem lutando em prol dos celíacos há mais de 20 anos.

No site da Acelbra, com braços em vários estados, embora Pernambuco ainda não possua sua representação, os celíacos e familiares podem obter todo tipo de informação. Ainda podem participar de uma lista de discussão, onde as pessoas trocam desde receitas, lista de produtos - por meios dos SACs das empresas- , além de novidades no setor alimentício, pesquisas médicas e até mesmo nomes de produtos contaminados. “A divulgação da DC é importante para mostrar ao Poder Público, por exemplo, a importância de se atualizar os profissionais da área médica. É preciso que a sociedade conheça a realidade de vida dos celíacos, que passam constantemente por situações de exclusão social”, comenta Raquel Benati, presidente da Acelbra, do Rio de Janeiro. 

Entre os mandamentos do celíaco, citados lá no site da Acelbra, por exemplo, é indicado que o celíaco leia atentamente o rótulo dos produtos porque às vezes existem substâncias que têm contato com o glúten em algum momento do seu processo de produção. Entre as “cascas de banana” desse aprendizado está o amido de milho modificado, a proteína vegetal texturizada ou hidrolizada, o vinagre de malte, o extrato protéico vegetal, entre outros. Estado de alerta, portanto, é regra básica. “Não contamos com uma fiscalização e por isso vivemos uma situação de insegurança muito grande. Porque o produto em si pode não levar glúten, mas quem garante que não há contaminação por outros produtos industrializados no mesmo local. Ter a Lei acaba não sendo suficiente”, questiona Benati.

Pela mesma insegurança em relação a contaminação, comer fora vira uma aventura desnecessária e que pode custar muito caro à saúde. “Raramente como fora. Só em restaurantes japoneses”, conta Paula Crisóstomo. Ela também evita ir às festas de aniversário e costuma levar comidas na bolsa para todos os cantos que vai. E isso acontece porque não se pode comer aquilo que não se tem a certeza de não estar contaminado. E pode anotar: essa é outra regra importante na vida do celíaco. É preciso excluir também alguns outros destinos como padarias e fast-foods em geral. Pois é preciso estar vigilante a possíveis contaminações. Ou seja: não importa pedir no restaurante arroz se na cozinha tanto o arroz quanto o macarrão forem escorridos no mesmo recipiente, por exemplo. Ou mesmo houver a manipulação de farinha de trigo por perto ou qualquer outro produto que contenha glúten. A manipulação dos alimentos dentro de casa também requer atenção redobrada. Nada de usar um talher para passar manteiga num pão com glúten e depois num sem, ou fritar produtos sem e com glúten na mesma panela. 

E os cuidados vão além. É necessário se incorporar à rotina de saída de casa, por exemplo, as bagagens extras, principalmente se o celíaco for uma criança. Se conformar com o fato de que mãe de celíaco sempre vai ser uma carregadora de quentinhas e tapawares. Para quem viaja, a “bagagem” aumenta. “Recentemente estive viajando para acompanhar meu marido. As companhias aéreas não têm alimentação especial para celíacos. Trago frutas na bolsa. Passo fome nos aeroportos sem ter opção de alimentação. Tem sido terrível”, conta Maria de Lourdes. “O lanche da escola de meu filho eu levo de casa. Já quando vamos às festinhas de aniversário, carrego comigo lanchinhos ou faço-o comer antes de sair de casa”, explica Eliane, mãe de Luiz Carlos. 

Nessa luta, a família representa o melhor apoio do celíaco. Para vencer essa batalha, muitas vezes toda a casa acaba adotando as mesmas restrições do celíaco, o que ajuda na recuperação. Os familiares, assim como os próprios celíacos, também podem e até devem se integrar às associações brasileiras de celíacos, que é uma maneira de juntar forças em prol das melhorias para os portadores da doença assim como o de ter um local de referência para buscar e trocar informações a respeito. Há menos de 10 dias, celíacos do Brasil inteiro, estiveram reunidos em manifestações pelo Dia Internacional do Celíaco, em 20 de maio. Essas ações ajudam a combater a desinformação.

Estudos - Em Pernambuco, alguns estudos têm sido conduzidos nos últimos anos, no IMIP, UFPE e LIKA. O grupo que trabalha com a Linha de Pesquisa “Afecções Gastro-intestinais na Infância e Adolescência”, da Pós-graduação em Saúde da Criança e do Adolescente da UFPE, realizou estudos que estimam a freqüência da doença celíaca na população atendida nos hospitais do Recife, nos diabéticos tipo I, em crianças com baixa estatura e familiares de primeiro grau de celíacos. E atualmente está conduzindo estudos em familiares de primeiro grau, identificando marcadores genéticos para a doença em nossa região e alterações da ossificação em crianças e adolescentes portadores da doença celíaca. “Os participantes das pesquisas são os pacientes acompanhados nos serviços de gastroenterologia e pediatria do Recife e seus familiares que concordarem em ser voluntários”, explica Dra. Margarida Antunes, também uma das pesquisadoras. Alguns desses estudos recebem apoio financeiro de órgãos como CNPq , assim como da Universidade de Trieste, na Itália. 

Mandamentos do celíaco:

Retire o glúten de sua alimentação para o resto da vida; 

E não importa a quantidade: o pouquinho que seja faz mal ao organismo;

Na dúvida sobre a procedência do produto, não coma;

Nada de ir à padarias, nem fastfoods;

Muito cuidado nos restaurantes: é preciso estar atenta a contaminação;

Não utilize a mesma panela para cozinhar alimentos com e sem glúten. Há contaminação. E essa regra serve para os demais “recipientes” tanto de cozinhar quanto de guardar alimentos dentro de casa;

O mais indicado é comer em casa ou em restaurantes de comida japonesa;

Iniciada a dieta, a recuperação é rápida;

O intestino se recupera rápido. Mas o médico é que pode dizer se o paciente vai precisar repor alguma vitamina. Na maioria das vezes, a reposição de ferro é necessária no início do tratamento por conta da anemia;

Muitas vezes, a lactose é retirada da alimentação no início do tratamento;

Se você é católica, peça um parecer ao seu médico para ser poupado de comungar, afinal a hóstia é feita de trigo e trigo contém glúten;

Lave bem os recipientes antes de usar para descontaminar;

Cuidado com os aparentemente inofensivos confeitos: muitas vezes são envoltos por farinha de trigo para não grudarem;

Em pessoas com alta sensibilidade ao glúten, é importante não manipular farinha de trigo próximo;

Assim como ter cuidado com massinhas de modelar e tintas caseiras que são feitas com farinha de trigo; 

Ande sempre bem prevenido: carregue na bolsa alguma comida sem glúten;

Quando for a uma festa, coma antes de sair de casa;

No caso de festinhas infantis, avise que você vai levar sua “marmita”; 

Leia sempre os rótulos; 

Para ajudar na alimentação, peça uma dieta a uma nutricionista.

Informações: 

Associação dos Celíacos do Brasil: www.acelbra.org.br

Loja Mundo Verde Shopping Tacaruna: www.mundoverde.com.br

F: 3223.8371

Diet Food – 3327.0763 | 3465.2150

http://www.revistaalgomais.com.br/bancas/ed15/imprensa.php
