Criagio de Um Registro Nacional de
Tumorves Advenais

editorial

INHA PRIMEIRA INTENCAO ao esbogar um editorial para essa Edigao

Especial era totalmente outra. Tanto que o titulo da matéria seria:
“Porque a Adrenal ¢ a Mais Atraente, Sedutora ¢ Assustadora Glandula da
Endocrinologia para os Especialistas (Imaginem para os Outros!)”. Ainda
escrevo sobre isto algum dia, mas neste momento optei por um assunto
mais sério. As doengas que acometem as glindulas adrenais sio muitas ¢
praticamente todas raras. Entre as mais comuns, a hiperplasia adrenal con-
génita por deficiéncia de 21-hidroxilase, a doen¢a de Addison, ¢ a sin-
drome de Cushing, nem sequer se aproximam em freqiiéncia do diabetes
mellitus, da tiroidite de Hashimoto, da doenga de Graves, ou da sindrome
dos ovarios policisticos, para ficarmos em algumas poucas.

Nio se trata aqui de comparag¢des inconseqiientes entre freqiiéncia
ou prevaléncia de doengas ou sub-especialidades enddcrinas. Muito mais
promissor ¢ apropriado, volto-me para um tema que merece grande con-
sidera¢do, mas que tem sido apenas superficialmente discutido nos basti-
dores da nossa Sociedade. A observacio que faco neste editorial tem
enfoque na patologia adrenal e, mais especificamente, no carcinoma adre-
nal, mas na verdade vale para toda e qualquer doeng¢a que tenha baixa
prevaléncia e que seja, assim, considerada rara ou incomum.

Embora um dnico caso seja suficiente para se contar toda uma
histéria sobre determinada doenga, é necessario, neste caso, que o investi-
gador seja um 6timo observador, tenha vasto conhecimento na drea, seja
arguto e, mais que tudo, tenha a sua disposi¢io um laboratério bem apa-
relhado para dosagens hormonais especificas (esterdides, em particular) e
para avaliagdo em genética molecular. Mesmo assim, estudos detalhados
com um ou poucos pacientes portadores de moléstias raras e pouco explo-
radas, sdo limitados.

Dai a proposi¢do deste editorial, um desafio para todos aqueles que
trabalham e tém um gosto especial por doengas incomuns na drea de
adrenal, em particular pelos tumores adrenais: produzir ¢ manter um re-
gistro nacional de pacientes e formar um consorcio para estudo do mate-
rial deles obtido (plasma, soro, tecido e DNA).

A idéia e o desafio ficam aqui lan¢ados, na expectativa de que esti-
mulo e apoio possam ser oferecidos pela Comissiao Cientifica da SBEM e
pelos associados que tenham interesse no assunto. A geréncia deste con-
sorcio poderia, com maior propriedade, ser assumida pelo Departamento
Cientifico da sub-especialidade (no caso, o Departamento de Adrenal e
Hipertensao da SBEM). Os possiveis laboratérios interessados em deter-
minada doenga adrenal ou em aspectos da doenga - € ndo sio muitos no
pais os que se interessam objetivamente pela patologia adrenal -, poderiam
desenvolver melhor suas habilidades especificas com os recursos de que dis-
poem e disponibiliza-las para os demais consorciados. Quem sabe nio
haveria maior possibilidade em se obter melhores recursos de institui¢oes
nacionais de apoio a pesquisa, se um grande projeto temdtico colaborativo
com abrangéncia nacional nio fosse apresentado com a chancela da SBEM?
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Para ficarmos em exemplos praticos, embora
incipientes, nosso grupo na UNIFESP pretendeu estu-
dar, hd alguns anos atris, uma doenga adrenal pouco
comum, a deficiéncia de 17a-hidroxilase. Telefona-
mos, conversamos, fizemos anincios e pusemo-nos a
disposi¢io de colegas para estudar seus eventuais
pacientes suspeitos. No periodo de pouco mais de um
ano, conseguimos reunir um total de 34 casos, pos-
sivelmente a maior experiéncia mundial isolada com
esta doenga. Nossos resultados, para quem se interes-
sar, foram publicados no inicio de 2004 (1), mas o
ponto foi que manifestamos de ptblico nosso interesse
¢ obtivemos a aquiescéncia ¢ colaboragio de colegas.
Denotando o carater colaborativo desse estudo, o tra-
balho foi publicado com uma lista grande de colabo-
radores nacionais, englobados sob a denominag¢io
“Grupo Multidisciplinar Brasileiro de Estudo da Hi-
perplasia Adrenal Congénita”

Mais recentemente, Ana Claudia Latronico e
Berenice Mendong¢a convidaram colegas de varios
servicos para uma reunido onde foram apresentadas ¢
discutidas as experiéncias individuais acumuladas com
o diagnostico, tratamento ¢ prognodstico de pacientes
com carcinoma adrenal, doen¢a também rara, mas, a
semelhanca da deficiéncia de 17 a-hidroxilase, possivel-
mente mais comum no Brasil do que em outros paises,
por razoes ainda a serem decifradas. Os dados preli-
minares daquela reuniio sio apresentados neste
namero da revista (2). Ainda esta mesma edig¢do traz
outros estudos de projetos colaborativos menos ambi-
ciosos que acredito possam ser ampliados no futuro.

Para mim, o grande exemplo neste sentido ¢ a
experiéncia marcante que vem sendo publicada pelo
grupo italiano. Varios consoércios na Itilia e alguns
englobando outros paises europeus, tém arregimentado
um namero extraordindrio de pacientes portadores de
condi¢des que de outra forma seriam reportados como
relatos de casos ou de pequena e inexpressiva casuistica.

Por ter um elevado impacto social e pelas pers-
pectivas de desenvolvimento de técnicas que permitam
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diagnéstico precoce, identificagio de casos familiares,
defini¢ao mais apropriada do prognéstico, etc, o estu-
do do carcinoma adrenal mostra-se interessante para a
tentativa de um primeiro registro nacional de dados.
Quero, portanto, langar um desafio, ja acompanhado
de meu compromisso de adesdo: provocar a atual
Presidente do Departamento de Adrenal e Hiperten-
sio da SBEM, nossa querida Margaret de Castro, a
assumir nos proximos dois anos de sua gestio a
responsabilidade de iniciar este registro e convocar
colegas para compor este pretenso consorcio.

Vale relembrar, até como estimulo adicional,
que este projeto poderia ser a continuag¢io do que ela
mesma (com a ajuda de José Antunes Rodrigues,
Ayrton Moreira e outros) iniciou ha 5 anos, o 1s
International Meeting on Adrenal Diseases - Basic and
Clinical Aspects, excelente reunido realizada no cam-
pus da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto, em
meados de 1999.

Gostaria, antes de terminar, de agradecer a
todos os brilhantes colaboradores nacionais e estran-
geiros que colaboraram nesta Edi¢do Especial sobre
Doengas Adrenais, pelo seu interesse, participagdo ¢
entusiamo. Destaco, também, meu reconhecimento
especial para a co-editora convidada e amiga, Berenice
Mendonga, que em meio a atribulagdes académicas,
encontrou tempo ¢ disposi¢io para nos auxiliar no
preparo esta Edigdo.
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