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Neste século XXI, o incremento tecnoldgico na area da saude é
cada vez mais intenso e extenso. Na cardiologia pediatrica repete-se
0 que ocorre em outras areas da biociéncia, um avancgo tecnolégico
desordenado e pouco critico. Esta velocidade de incorporagdo
tecnolodgica levanta questdes éticas — devemos fazer tudo que
podemos? E questdes politico-econémicas — como, quando, quanto
e a quem cabe a responsabilidade de alocar os recursos disponiveis?

Pela limitagdo dos recursos — problema real, mesmo nas economias
mais ricas do mundo e drama escandaloso nas regides mais carentes
— que enfrentam uma defasagem rapidamente crescente com as
demandas das pessoas na area da saude, a questdo assume um perfil
ético e politico, sem solugdo a vista, mas que clama por discussdo
urgente.

Nos paises de baixa e média renda, estima-se que, anualmente, 15
milhGes de criangas tornam-se doentes ou morrem em decorréncia
de doengas cardiacas e o tratamento é inacessivel ou de baixa
qualidade para 90% dessa populagdo.t

Pelo avango tecnoldgico, novas possibilidades de tratamento,
clinico e cirtrgico, sdo incorporadas a rotina da cardiologia pediatrica.
Algumas sindromes, antes consideradas inabordaveis do ponto
de vista cardioldgico, hoje sdo algumas vezes satisfatoriamente
conduzidas com tratamento cirurgico. A trissomia do 13 ou
sindrome de Patau — caracterizada por malformagGes cerebrais
(holoprosencefalia), dismorfismo facial, anomalias oculares,
polidactilia, atraso psicomotor grave e malformag&es viscerais —, é
associada com malformagées cardiacas em 80% dos casos. A trissomia
do 18 ou sindrome de Edwards também apresenta um indice muito
elevado de lesGes cardiacas multiplas. Apesar da gravidade e do alto
risco de morte fetal ou no periodo neonatal, hd relatos de longas
sobrevidas por décadas em criangas com essas duas sindromes: no
caso da trissomia do 13 por 27 anos e no caso da trissomia do 18
por 50 anos.*? Isso gera novos e dificeis desafios para o cardiologista
pediatrico: como lidar com um diagnéstico de malformacao dita letal,
e que nem sempre é incompativel com a vida e, as vezes, apresenta
sobrevidas de meses, anos e até décadas? Essa abordagem é cada
vez mais multiprofissional, com a familia tendo um papel central nas
decisdes.

Na perspectiva de situagcGes complexas como essas, lidar com
aspectos morais, éticos, legais, religiosos e culturais em populagées
cada vez mais diversas em valores e crengas, implica a necessidade
do profissional de saude adquirir novas habilidades comunicativas e

conhecimentos de valores e crengas diversas das suas.

Cirurgias intrautero em fetos com defeitos vasculares e cardiacos,
anteriormente sem possibilidade de tratamento, tornam-se rotineiras
em servicos de medicina fetal. Tratamentos invasivos dos defeitos
cardiacos congénitos e adquiridos, antes realizados somente devido
ao avango das técnicas cirurgicas, hoje tem alternativa de intervengdo



pelo cateterismo cardiaco. Suportes intensivos avangados a vida
mantém vivos, e com chance de recuperagdo, recém-nascidos e
criangas com cardiopatias extremamente complexas.

Novas drogas com maior potencial terapéutico como os anticorpos
monoclonais e novos farmacos anti-hipertensivos, por exemplo, mas
com custos muito mais elevados que as classicamente utilizadas
— alguns desses tratamentos chegam a alcangar o cifra de alguns
milhares de délares ou euros por més— sdo quimeras para a maioria
esmagadora dos que delas necessitam.

Neste contexto, a cardiologia pediatrica vive um desafio duplo; tal
qual Janus, o deus bifronte, ha de olhar para frente, para um futuro
tecnologicamente alvissareiro — alcangavel? — e para o passado,
que persiste a ndo desaparecer; apesar desses avangos, vendo ser
mantidas nos locais carentes e ressurgindo em regides de alta renda,
doengas com as quais muitos dos novos cardiologistas nunca havia
se defrontado como a febre reumatica e doenga de Chagas, por
exemplo.

O caso da febre reumatica — e sua seqtiela, a cardiopatia reumatica
crénica —, é emblematico por se situar com um duplo desafio. Nossas
perspectivas de futuro abrangem cirurgias mais refinadas para
tratamento das sequelas, possibilidade de prevengdo priméria e
secundaria, expansdo de servigos, presenciais e a distancia, progresso
terapéutico e educagdo permanente dos profissionais de saude, além
das perspectivas reais de vacinas. Por outro lado, a permanéncia da
doenga nas comunidades marginalizadas — estimativa de prevaléncia
no mundo de 34,2 milhdes de individuos, resultando, anualmente,
em 345 110 mil mortes e indice DALYS - disability-adjusted life years
(anos potenciais de vida perdidos ajustados para incapacidade)
de 10,1 milhdes — impde a necessidade de voltar o olhar para o
passado, pelo escandalo da falta de insumo tdo basico, barato e de
facil administragdo, como a penicilina benzatina, motivada apenas,
e obscenamente por questdes de mercado e de politica publica de
saude — ou falta de — voltada para os interesses da populagdo, que
mais necessita de cuidados.*®

Apesar do conhecimento adquirido nas Ultimas décadas em
diversas areas, a cardiopatia reumatica crénica permanece como
a doenga cardiaca adquirida de maior prevaléncia nos individuos
abaixo de 25 anos.” Além dos elevados custos sociais e indices de
morbimortalidade nas regides mais carentes, a doenga ainda mantém
o risco de ressurgir nas areas onde ja foi controlada. As repercussées
envolvem todas as faixas etarias, considerando que a seqliela valvar é
uma condigdo presente ao longo da vida, porém determinando morte
prematura. Recentemente, em estudo de larga escala, foram relatados
percentuais de 6bito de 16,9% na populagdo investigada com média
de idade de 28,7 anos.® Em 2017, foi gasto no setor publico brasileiro
pelo Sistema Unico de Satde (SUS) o valor de RS 157.578.000,00
(cerca de 40 milhdes de ddlares) em internagdes decorrentes de
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febre reumatica e de cardiopatia reumatica. Das cirurgias cardiacas
entdo realizadas, 31% abordaram pacientes com sequelas de febre
reumdtica.’ A andlise comparativa do custo marginal de $46 US para
assisténcia diagndstica e terapéutica com uma injecdo de penicilina
benzatina a um paciente com faringoamigdalite estreptocécica e o
custo total anual de $319 US por paciente para tratamento da febre
reumatica e suas sequelas demonstra a necessidade da eliminagdo
de barreiras para controle da doenga — elevada incidéncia da febre
reumatica e da prevaléncia da cardiopatia reumatica cronica, além
dos avancos na gravidade das sequelas cardiacas.?**

Quanto as perspectivas de modificagdo do cenario atual, nos
ultimos anos a doenga tem recebido atengdo crescente com
iniciativas regionais de programas de prevengao, além do suporte de
organizagOes nacionais diversas e internacionais como OMS, WHF e
AHA. Para o desenvolvimento de estratégias de controle da doenga
é fundamental a aquisicdo de dados abrangentes e alta qualidade.
Entre as prioridades de expansdo da pesquisa, grandes esforgos tém
sido direcionados para investigagdes em areas sentinelas na dtica da
elevada prevaléncia da doenga e das diferengas geograficas de sua
distribuicdo.? A elabora¢do de diretrizes para abordagem diagndstica
e terapéutica, a contribuicdo de Grupos de Trabalho, sobressaindo
a criagdo da “WHF Taskforce on Rheumatic Heart Disease” sdo
também agdes alinhadas com o propdsito de modificagdo do perfil
epidemioldgico e com a sustentabilidade dos projetos, ambos em
concordancia com a “Global Resolution on Rheumatic Fever and
Rheumatic Heart Disease” da OMS aprovada em 2017, quando a
doenca foi reconhecida como prioridade de saude global.

Apesar das muitas perguntas sem respostas e da magnitude do
desafio, esforgos concentrados para a busca de dados na investigagdo
cientifica e para a implementagdo de politicas de saude efetivas,
alocagdo de recursos e acesso ao diagndstico e tratamento, além
de programas abrangentes de profilaxia, sdo determinantes para
minimizar o 6nus a ser pago pelas sequelas da febre reumdtica.

Esse exemplo da febre reumatica se reproduz em varias outras
areas da cardiologia pediatrica, onde a distribuicdo desigual e injusta
de recursos financeiros e tecnoldgicos gera ilhas de exceléncia
na prestagdo de servicos de saude cardioldgica, rodeadas por um
oceano de desprovidos sem assisténcia de qualidade.

Enfrentar e superar esse dilema com agdes técnicas e politicas é
o desafio mais urgente para nds, cardiologistas pediatricos nesse
século XXI.
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