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Fibrose cistica no Brasil:
o resgate (ou a hora e a vez) do pediatra

Cystic fibrosis in Brazil: the pediatrician’s turn

Paulo A. M. Camargos*

Ligc“Jes (campineiras) aprendidas: avangos inega-
veis, desafios multiplos e complexos. Multiplos também
sdo os ensinamentos do grupo de Campinas no artigo
publicado neste fasciculo do Jornal
de Pediatria; brindam-nos com um

aspectos: sobrevida e idade a época do diagndstico, ja

que ambos refletem a (des)assisténcia que os pacientes

vém recebendo e que nado é exclusiva daquele conceitu-
ado centro de referéncia.

Na sobrevida, avangos. Servigos

relato abrangente, competente e pro-
vocativo de sua casuistica de 104
pacientes com fibrose cistical - pro-
vavelmente o mais rico da literatura
especializada latino-americana.

Veja artigo relacionado
na pagina 371

*

brasileiros participaram de dois estu-
dos colaborativos?:3, que compreen-
deram os periodos 1979-1989 e 1960-
1989, nos quais foram admitidos 743
e 1.827 pacientes, de quatro e 10

Portudo isso, sdo igualmente mul-
tiplos os aspectos a serem analisa-
dos. Tarefa agradavel e, de certa forma, ingrata, pois o
espaco de um editorial é, pela sua natureza, limitado.
Limitagdo ndo conjuga com multiplicidade e, porisso, nos
obriga a pingar aspectos a serem analisados, visando ao
pediatra geral e aqueles que atuam nas subespecialida-
des afins (pneumologia, gastroenterologia, nutrigdo e
outras) - esses também pediatras, antes de tudo. Premi-
dos pelo espago, escolhemos, intencionalmente, dois
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paises latino-americanos, respectiva-

mente. A média de idade ao 6bito fora
de apenas 6-7 anos. Centros brasileiros integraram am-
bos os estudos, e neles, a média de idade dos pacientes
que ainda estavam em seguimento no primeiro periodo
(1979-1989) fora de apenas 6,4 anos2. Periodo anterior
e posterior a este Gltimo foi incorporado em outro estudo
brasileiro - cujo centro participou dos dois estudos pre-
viamente citados -, tendo sido verificado que, para o
periodo 1970-1994, a sobrevida média havia saltado para
12,6 anos®. A agradavel surpresa nos é revelada pela
coorte campineira: na década 1990-2000, a mediana de
sobrevida ganha novo patamar, atingindo, desta feita,
18,4 anos de idade apds o diagndstico!, estimativa que
equivale aquela observada nos Estados Unidos nos anos
80. Como muito bem revelam os autores, a expectativa de
vida nesta enfermidade nos paises industrializados situa-
se, atualmente, por volta de 31,6 anos!. Entdo seria
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licito indagar: por estarem mais préximos e consulta-
rem mais amiude o pediatra geral, ganhariam nossos
pacientes anos adicionais se houvesse uma agdo arti-
culada com subespecialistas?

Em relagdo a idade a época do diagndstico, estaciona-
mos. Nas duas coortes latino-americanas e na coorte
avaliada pelo grupo de Campinas, a média de idade ao
diagndstico foi superior a 3-4 anos?:3 e 4 anos e 2 meses?,
respectivamente. Ademais, cabe observar, no artigo ob-
jeto deste editorial, que 81,1% dos pacientes ja estavam
sintomaticos no primeiro ano de vida, achado que se
assemelha com a série de casos estudada por outro grupo
paulista em Ribeirdo Preto!/5. Porisso, novamente é licito
indagar: seriam os pacientes diagnosticados mais preco-
cemente se subespecialistas contassem com o concurso
do pediatra geral?

A inexisténcia da parceria com o pediatra tem outra
repercussao negativa, pois enfrentamos ainda a conjungdo
de diagndstico precoce em pacientes mais graves, uma vez
que esses pacientes acorrem com mais freqiéncia a servi-
cos terciarios, onde estdo os subespecialistas. Por evolui-
rem para ébito prematuramente, reduzem a sobrevida geral
da coorte, como é o caso daquela analisada em Minas
Gerais®7, composta por 111 criangas, onde cerca de 1/3 dos
casos diagnosticados antes de 12 meses de idade foram a
6bito antes de concluir 1 ano de vida®. Na medida em que,
até os 2 anos e, muito especialmente, no primeiro ano apoés
0 nascimento, nossas criangas buscam as unidades da rede
basica e ali sdo assistidas por pediatras e/ou outros profis-
sionais da equipe de salde, talvez uma dezena de vezes,
contar com a parceria de pediatras possibilitaria também o
diagndstico precoce de quadros de leve a moderada inten-
sidade. E oportuno salientar que ainda nao dispomos de
estimativas para o sub-registro; desconhecemos o nimero
real de doentes sem diagndstico. Certamente eles sdo bem
mais numerosos que os cerca de 2.300 casos conhecidos.

Claro que outras estratégias serdo sempre bem-vindas,
mas entendemos que o engajamento do pediatra na assis-
téncia a fibrose cistica € uma delas. No Brasil, como
destacam os autores, o numero de centros de referéncia
ainda é restrito, e eles abrangem areas geograficas exten-
sas, tendo grande clientela sob sua responsabilidade, o que
permite supor um expressivo problema de acesso dos
doentes e suas familias a esses mesmos centros!, do que

decorre, por exemplo, o diagndstico tardio.

O pediatra teria um papel estratégico a desempenhar
neste contexto. Evidentemente que propomos a criagdo de
uma via de mdo dupla, de um sistema de referéncia e
contra-referéncia entre o pediatra geral e pneumologistas,
gastroenterologistas e nutrdlogos pediatricos. Apds treina-
mento adequado e continuado, tanto presencial quanto com
recursos de ensino a distdncia, quais seriam entdo as
atividades dos pediatras numa possivel reorganizacdao da
assisténcia a esta afecgao? Entre outras, elevar seu proprio
nivel de suspeita diagndstica, pensar “fibrocisticamente”
nas criangas com histdria familiar sugestiva (cloretos alte-
rados, ébitos por doencas respiratdrias cronicas), ileo me-
conial, pneumopatias cronicas e/ou de repeticdo (cientes de
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gue neste grupo de doencas ha outras muito mais freqlien-
tes, caso tipico da asma) e/ou diarréia cronica e/ou desnu-
trigdo e/ou déficits de crescimento e/ou disturbios hidroele-
troliticos aparentemente inexplicaveis e solicitar dosagem
de cloretos no suor em todos os casos que assim se lhe
apresentam; promover educagao em saude, alertando pais
e responsaveis para a sintomatologia suspeita e reforgando
nogoes basicas de aconselhamento genético; participar do
acompanhamento clinico do paciente, desde que se sinta a
vontade para tal, quando entdo trabalhara articuladamente
com seus pares do centro de referéncia mais préximo.
Entendemos que, mesmo constituindo realidade distante
neste pais, algumas dessas proposicées vdo ao encontro
daquelas propostas pelo grupo de Campinas neste e em
outro artigo publicado no Jornal de Pediatria8. Para tanto,
torna-se indispensavel a ampliagdo, responsavel, paulatina
e com rigoroso controle de qualidade, do nimero de labo-
ratérios capacitados para a realizagdo da iontoforese. Con-
vocar o pediatra implica fornecer-lhe condigGes de atuacao
adequadas a esta (nova) funcao.

Mas sera que uma estrutura assim delineada estaria
mesmo muito distante da realidade brasileira? Talvez ndo.
Em Belo Horizonte, na década passada, havia uma Unica
instituicdo que realizava o “teste do suor”, e a ela agrega-
ram-se, recentemente, outras quatro, vinculadas tanto ao
setor publico (municipal, estadual e federal) como ao
privado. Desta forma, a oferta de exames elevou-se de
cerca de 1.000 determinagGes para um minimo de 2.000 por
ano, apenas nos Ultimos 5 anos. Como conseqliéncia direta
desta iniciativa, a Prefeitura Municipal passou a distribuir
orientacles para os pediatras dos centros de saude sobre os
quadros clinicos em que a solicitacdo da iontoforese esta
formalmente indicada. Ademais, a pauta interinstitucional
mineira para fibrose cistica incluiu, em 2002, a criacdo de
um centro para atendimento de adultos no Hospital das
Clinicas da UFMG, uma das instituicdes brasileiras creden-
ciadas para transplante pulmonar e, em 2003, a instalagao
de um segundo centro de referéncia pediatrico naquela
cidade. Esta prevista, igualmente, a institucionalizagdo e
continuidade deste processo de descentralizagdo assisten-
cial. Serdo criados cerca de cinco centros (ou unidades
menos complexas) de acompanhamento pediatrico, dota-
dos de recursos para a realizagao do teste do suor em igual
numero de cidades-pdlo do interior do Estado, necessaria-
mente vinculadas entre si e com as duas instituicdes
instaladas na Capital. Claro esta que é possivel vislumbrar
a implantagao de um sistema estadualizado, ainda acanha-
do, é verdade, mas com efeitos multiplicadores potenciais
e que ndo se privara da colaboracdo do pediatra geral, ja que
dele se aproximara.

Outros movimentos recentes no cenario brasileiro
atestam que uma evolugdo indiscutivel encontra-se em
andamento. Entre eles destacamos a criagdo, em 2003,
do Grupo Brasileiro de Estudos em Fibrose Cistica, que
coordenou a ja concluida redacdao de normas técnicas
para a enfermidade, documento de referéncia para a
comunidade pediatrica e para o Ministério da Saulde.
Papel inaliendvel deste grupo promissor aponta para a
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necessidade imperiosa de continuarmos produzindo co-
nhecimentos originais sobre a doenga em nosso pais,
quicd a reprodugdo, em cada centro brasileiro e no
conjunto desses centros, de pesquisas como esta agora
publicada pelo grupo de Campinas. Neste ambiente mo-
bilizador, é imprescindivel a participacdo da Sociedade
Brasileira de Pediatria e suas filiadas, buscando articula-
cBes com os niveis federal, estadual e municipal, e até
mesmo convocando as diferentes modalidades de midia
(impressa, falada, televisada) para campanhas educati-
vas sobre a fibrose cistica.

Finalmente, mas ndao menos importante, sigamos
produzindo um corpo de conhecimentos sobre a enfermi-
dade genuinamente brasileiro, como muito bem subli-
nham os autores do artigo!, aqui incluidas as analises de
casuistica de pacientes adultos, duas delas publicadas
recentemente9:10,

De volta ao comego. Resgate (incluido no titulo)
origina-se da fusdao de dois termos latinos, recaptare e
reexcaptare. Colegas pediatras: permitam-nos sua cap-
tura. O barco é o mesmo, e nés, remadores, carecemos
de outros. Viagem compartilhada, dguas nem sempre
mansas, mas certamente gratificantes. Como bem de-
monstram os avangos aqui comentados.

10.
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