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CARTAS AO EDITOR

Triagem neonatal de fibrose cistica

A publicacdo do artigo “Controvérsias na fibrose cistica
— do pediatra ao especialista” subscrito por Ribeiro e col.
agucou-me o interesse em discutir algumas “controvérsias”
relativas 2 triagem neonatal da enfermidade’.

Na realidade, controvérsias ndo sdo raras na pratica
médica. Caso contrdrio, hd muito o antigo provérbio “em
Medicina, a verdade de hoje serd a mentira do amanha” ja
teria sido sepultado.

Saliento que a histéria da fibrose cistica remonta ao ano
de 1650, com a descri¢do das primeiras observagdes clini-
cas da enfermidade. Inclusive, na Europa, o anedotério
folclérico consagrara a referéncia de que ‘““as parteiras
bateriam na fronte dos recém-nascidos e, se o suor fosse
anormalmente salgado, esses recém-nascidos estariam fa-
dados a morte por congestdo pulmonar cronica e suas

conseqiiéncias”?,

Abordar as controvérsias da triagem neonatal para a
fibrose cistica relembra-me o inicio do screening da fenil-
cetondria nos primodrdios da década de 60, gracas ao traba-
lho pioneiro do Dr. Robert Guthrie, com o Inhibition Assay
Test. Seus esforcos, entretanto, tiveram na época a oposi-
¢do da American Academy of Pediatrics e de outras tantas
sociedades médicas, como de muitos pesquisadores no
campo do metabolismo humano. Por multiplas razdes,
acreditavam prematuro obrigar a cada recém-nascido ser
avaliado para a PKU, e objecdes intensificaram-se durante
os primordios dos programas de screening.

Existiram vozes céticas — algumas ruidosas, outras
menos candentes. Um conjunto mais estrito de questdes
ampliou o foco da discussdo. Questdes como as da sensibi-
lidade e especificidade do teste de Guthrie.

No artigo em epigrafe, Ribeiro e col. sdo categdricos ao
afirmar que “arealizago da triagem neonatal na populagio
em geral é controversa, envolve complexas questdes soci-
ais, culturais, politica de satide, éticas e emocionais” L

Alids, essa controvérsia respalda-se na posicao da Task
Force on Neonatal Screeening da AAP, que se posicionou,
em 1983, contra a introduc¢do de novos programas oficiais
de screening até a confirmagdo da validade da triagem
neonatal para a fibrose cistica e a avaliagdo dos beneficios

e eventuais riscos?.

Narealidade, € pertinente a preocupacgdo em relacio as
conseqiiéncias dos resultados falso-positivos como causa
de ansiedade dos pais, capaz de confundi-los a respeito do
risco dos filhos em desenvolverem a fibrose cistica, apds
uma triagem falso-positiva e, inclusive, desencoraja-los
sobre futuras gestacoes.

Controvérsias a parte, € 16gico o raciocinio em nao se
restringir a triagem neonatal, pois significard excluir tantas
outras criancas do diagndstico precoce da enfermidade e
inclui-las no grande grupo daquelas que ultrapassam os dois
ou trés anos de idade a margem do diagndstico clinico.
Alids, outra ndo € a expectativa de Rozov e col. quanto as
criancas brasileiras, diagnosticadas em média com a idade
de 3,8 anos, e que defendem o screening como medida
capaz de antecipar a época do diagnéstico e melhorar o
prognéstico da fibrose cisticad.

Assim, as “controvérsias” mantém-se abertas aos deba-
tes, embora varios estados americanos, a Australia € o
Reino Unido tenham implantado o screening em programas
oficiais.

Observacdes clinicas na dltima década sdo sugestivas
quanto aos resultados favordveis da triagem neonatal para
a fibrose cistica. Especialmente em relacdo aos déficits
nutricionais, identificagdo e tratamento precoces da enfer-
midade pancredtica, diminui¢do da morbimortalidade e do
ntimero de internag¢des hospitalares nos dois primeiros anos
de vida.

Com a implantagdo no Brasil, do feste do pezinho
ampliado, incluindo a fibrose cistica, tenho a convicgdo de
que as “controvérsias entre pediatras e especialistas” serdo
esclarecidas, a ndo ser que pretendamos retroagir ao ano de
1650, quando, segundo o anedotario folcldrico europeu,
reservava-se o diagndstico da fibrose cistica as “partei-
ras”2. Na realidade, a disponibilidade do feste do pezinho
ampliado transcende as “controvérsias entre pediatras e
especialistas”. Respalda-se, indiscutivelmente, com todas
as implicagdes legais, no Estatuto da Crianga e do Adoles-
cente (Lei Federal 8.069, art. 10°).

Inquestionavelmente, salvo as dividas relativas as rea-
¢oes dos pais, os custos oficiais e, sobretudo, o bem-estar
das criancas, os resultados mais significativos da evolucio
do tratamento da fibrose cistica referem-se a maior expec-
tativa de sobrevida dos pacientes. Em meu entender, coro-
lario da conjugacdo de fatores como os avangos no conhe-
cimento da enfermidade, as maiores possibilidades do
diagndstico precoce e a rotina do tratamento em centros
especializados®.
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Resposta dos autores

Nos agradecemos o interesse e os comentarios do Dr.
Luiz Carlos Esperon sobre as controvérsias da triagem
neonatal na fibrose cistica (FC).

Quando se pesquisa no Medline sobre Neonatal scree-
ning for Cystic Fibrosis, encontram-se 240 artigos, sendo
120 até 1996, e 120 apds. Portanto, apés 1996 foram
publicados em média 20 artigos por ano sobre esse assunto,
em periddicos indexados. Infelizmente, apesar de animado-
ra, essa quantidade de artigos ndo trouxe um consenso sobre
a real eficicia do teste de triagem neonatal para a fibrose
cistica. A recente e mais completa revisio sobre o assunto!
foi realizada para verificar se o uso de screening neonatal
poderia prevenir ou reduzir o dano irreversivel, ou modifi-
car o curso da fibrose cistica, e concluiu que nio existem
evidéncias de beneficios na triagem neonatal para a fibrose
cistica. Ou seja, entre pacientes fibrocisticos que foram
submetidos a screening neonatal e aqueles que tiveram
diagnéstico precoce, a evolugdo foi a mesma. Eles reco-
mendam, entdo, que sejam realizados mais estudos para
pesquisar a eficdcia do screening neonatal para a fibrose
cistica. Embora o objetivo dos screenings, para a maioria
das doengas, sejareduzir amortalidade na populacio inves-
tigada pelo tratamento precoce dos casos descobertos?3,
ou chamar a atenc@o para sinais da doencga antes dos
sintomas aparecerem, esse fato ndo tem modificado signi-
ficativamente a evolucdo da fibrose cistical.

Agora, em janeiro de 2003, o New England Journal of
Medicine*, em seu editorial, recomenda a triagem neonatal
parafibrose cistica, mas apoiado em resultados de trabalhos
cientificos. Foi apenas um comentario.

Também em janeiro de 2003, Boyle! relata que esforgos
devem ser realizados para diferenciar os resultados econo-
micos, éticos e funcionais dos screenings e dos diagnosti-
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cos clinicos precoces. Sabe-se que os procedimentos de
screenings tém sido mais utilizados para avaliar a prevalén-
ciade determinadas doencas do que para avaliar aevolugao
da doenca.

O diagnéstico precoce, pelo entendimento dos sinais e
sintomas, poderd ser to efetivo e eficaz quanto os testes de
screening, dispensando gastos econdmicos, conflitos éti-
cos, sociais e culturais e, portanto, até que a ciéncia prove
essas relacdes, somente o tempo nos mostrard, com evidén-
cias cientificas, a diferenca entre os dois, screening neona-
tal e diagnéstico precoce, na evolugdo de pacientes com
fibrose cistica.

Com o nosso artigo®, pretendemos informar ao pediatra
aimportancia de valorizar os sinais e sintomas precoces da
fibrose cistica para a realizagdo do diagndstico precoce,
atualmente com mediana de 2,4 anos em nosso meio’,
semelhante a de paises do primeiro mundo. Entdo teremos
um bom acompanhamento, tratamento e melhor progndsti-
co para os pacientes. Acreditamos que com uma adequada
formagdo médica, voltada para a valorizacdo de sinais e
sintomas, e ndo predominantemente para a interpretacao de
resultados de exames, somado a criagdo de centros especia-
lizados no tratamento da fibrose cistica, o que tem aconte-
cido no Brasil, € pouco provavel que voltemos a deixar o
diagndstico dessa doencga para as parteiras.

Continuamos achando, em sintonia com a literatura
médica atual, que o tema triagem neonatal em fibrose
cistica, por ndo dispor ainda de métodos com maior sensi-
bilidade e especificidade do que os atualmente existentes,
é controverso e deve ser colocado para o pediatra geral com
todas as suas caracteristicas.
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