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Editorial

A transicao é possivel?

Is the transition possible?

TCBC-RJ Lisieux EYer DE JEsus

A sobrevida em longo prazo e com maior qualidade
para as criancas portadoras de malformacoes congé-
nitas graves é uma novidade dos ultimos 30 anos. Algu-
mas técnicas de reconstrucdo sao bastante recentes (as
cistoplastias de aumento passaram a ser usadas em crian-
¢as nos anos 70, as técnicas modernas de reconstrucao de
malformacoes ano-retais foram propostas nos anos 80, a
expectativa de vida de pacientes portadores de mielopatia
aumentou da segunda para a quarta década desde os anos
70, apenas como exemplos iniciais). O tratamento de su-
porte de doencas graves se aperfeicoou grandemente. Cri-
ancas portadoras de valvulas de uretra posterior sobrevi-
vem hoje sem desvios urinarios, criancas portadoras de
encefalopatia hipdxico-isquémica atingem a idade adulta
gracas aos melhores recursos fisioterapicos e de apoio
nutricional e respiratério.

O estatuto da crianca e do adolescente legou os
cuidados de pacientes até os 18 anos de idade aos especi-
alistas em pediatria, mas ha problemas. A logistica de cui-
dados com adolescentes ndo é (ou ndo devia ser) a mes-
ma utilizada no tratamento de bebés e criancas antes da
puberdade. Problemas ligados a privacidade e autonomia
se impoem imediatamente. Em uma enfermaria de crian-
cas a separacao por sexos é desnecessdria e banheiros
comuns para todos os pacientes sao aceitaveis. Numa en-
fermaria de adolescentes estes cuidados sao essenciais,
por respeito ao individuo e para prevencao de problemas
causados pela atracdo entre pacientes de sexos diferentes
gue sao emocional e legalmente imaturos ou pelos cons-
trangimentos impostos pela exposicdo fisica durante pro-
cedimentos, inclusive o simples exame fisico e troca didria
de curativos. Temas ligados a autonomia e direito decisério
sobre condutas tém uma abordagem diferente em crian-
cas (nas quais tém um carater mais informativo, cabendo
aos responsaveis o 6nus da decisao) e adolescentes mais
velhos, capazes — e legalmente amparados — de participar
muito mais efetivamente no processo decisorio.

Apesar da letra da lei ser diretiva e, do ponto de
vista gerencial, um mecanismo indiscutivel de controle, é
dificil a aceitacdo de uma paciente de 16 anos em pleno
puerpério, amamentando seu bebé, ser admitida em uma
enfermaria tipica de pediatria para uma colecistectomia,
muito mais identificada com as maes acompanhantes do
gue com os demais pacientes. Ou um rapaz de 17 anos,
portador de DST por atividade sexual promiscua, ser trata-
do em um ambulatério de urologia pediatrica em meio a
criancas pré-puberes que se divertem desenhando e pin-

tando retratos de princesas e super-herdis. Ja vivi as duas
situacdes e ¢ dificil ndo admitir os conflitos éticos, logisticos
e técnicos que envolvem estas situacdes. Sem que haja
uma estrutura correta de apoio, em torno de 1/5 dos aten-
dimentos em ambulatério especializado quaternario de
urologia pediatrica séo para adolescentes > 14 anos e adultos
(dados pessoais, ndo publicados), divididos entre pacientes
em seguimento tardio (2/3) e atendimentos iniciais, muitas
vezes de doencas tipicas de adultos (DSTs, varicoceles).

Outro problema, este ligado a sobrevida longa
dos pacientes portadores de malformacoes, diz respeito a
transicao de seus cuidados para profissionais da medicina
do adulto, que vem sendo chamado na literatura recente
(farta) a respeito de clinica de transicao (transition clinic).
O adestramento técnico dos profissionais especializados em
medicina da crianca é fragil na abordagem especifica de
aspectos da saude na maturidade. Problemas obstétricos,
questodes diretamente ligadas ao trabalho, contracepcao e
profilaxia de DST, doencas prostéticas, rotinas de profilaxia
e deteccdo precoce de tumores tipicos da idade adulta
estao entre os temas corriqueiros na vida dos médicos “de
adultos” nos quais habitualmente os profissionais de pedi-
atria ndo estao envolvidos. Por outro lado os profissionais
treinados para atendimento de adultos muito raramente
tém vivéncia plena, experiéncia e seguranca suficientes
para a abordagem em longo prazo das seqlelas ou conse-
gléncias de doencas congénitas. Para o proctologista que
recebe o adulto portador de malformacéo ano-retal ou para
o urologista que recebe o homem sobrevivente a uma val-
vula de uretra posterior com insuficiéncia renal estagio 3 e
disfuncao vesical grave estes pacientes sdo um grande pro-
blema e fonte de estresse e inseguranca.

Para complicar ainda mais as coisas a aceitacao
da transicdo para a medicina do adulto é mal aceita pelo
proprio paciente, cronico e acostumado a metodologia de
tratamento e ao convivio com o pessoal que o trata a 18
anos, nao deixando de considerar as relacoes socio-famili-
ares complexas das criancas portadoras de doencas croni-
cas graves. Estas “ex-criancas” oscilam entre aqueles pre-
cocemente maduros e capazes de um enorme grau de
autoconhecimento e cooperacdo e aqueles tardiamente
imaturos e acorrentados a uma grande dose de
superprotecao familiar, que podem ser de abordagem psico-
social muito dificil, por vezes assumindo comportamentos
de alto risco, uso de drogas e promiscuidade sexual.

A literatura tem sugerido modelos para as clini-
cas de transicdo em que o0 paciente convive por um perio-
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do, geralmente focado entre os 16 e 18 anos, com profis-
sionais de ambas as areas de referéncia (medicina da cri-
anca e do adulto) ao mesmo tempo. Dessa forma pode-se
oferecer ao paciente uma transicdo suave no relaciona-
mento médico-paciente, com o desenvolvimento gradual
de confianca e intimidade com o médico que ira segui-lo
clinicamente durante a vida adulta. O pessoal especializa-
do em medicina de doencas congénitas tem a chance de
construir um relacionamento e uma cooperacao 6timos
com os colegas especializados em adultos, com projetos
comuns e reconhecimento de dados da evolucdo clinica
tardia destes doentes. Os médicos responsaveis pelo tra-
tamento de doentes adultos tém a chance de adquirir
conhecimentos ideais a respeito de doencas congénitas
especificas e das consequéncias e nuances técnicas das
cirurgias reconstrutoras pediatricas e o partilhar um plano
de acdo para o acompanhamento do paciente, em mui-
tos casos por toda a vida e com expectativa de complica-

¢bes futuras (até 1/5 dos pacientes portadores de valvulas
de uretra posterior evoluem para rim terminal enquanto
adultos jovens, problemas de fertilidade e inadequacao
sexual sdo comuns nos homens portadores de extrofia de
bexiga, pacientes femininas ap6s reconstrucdo de
malformacdes anoretais graves apresentam problemas
ginecoldgicos e obstétricos com freqUéncia, por exem-
plo).

Muito boa idéia. Mas, no sistema de satde do
Brasil, temos como construir esta estrutura, reconhecida-
mente complexa? Num momento em que as autoridades
se focam cada vez mais em aspectos de salde basica e
apdiam cada vez menos iniciativas ligadas ao atendimen-
to de alta complexidade parece bastante dificil. Uma pena,
jd que em torno de 3% das criancas apresentam
malformacoes congénitas e, como um sinal de sucesso da
cirurgia pediatrica moderna no Brasil, uma grande propor-
cao delas sobrevive até a idade adulta.
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