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Século XXI: uma sociedade acolhedora
ou hostil para criancas e adolescentes?

O instinto de sobrevivéncia do homo sapiens
permitiu que, desde os primordios, se adap-
tasse e vencesse os inumeros desafios. Entre-
tanto, recentemente vem chamando a aten-
cdo o numero crescente de adolescentes que
ingressaram em nossa UTI pediatrica devido a
tentativa de suicidio. Por ndo sermos um hos-
pital de referéncia para atendimento de causas
externas, este evento excepcional no passado
tornou-se mais frequente. Evidentemente, a re-
peticdo deste achado n&o pode ser atribuida a
casualidade. Ao revisar a literatura, observamos
qgue o Brasil e os Estados Unidos vivem exata-
mente o mesmo fendmeno, duplicando entre
1999 e 2021 os casos de morte por suicidios na
faixa etaria de 5 a 19 anos. No Brasil, ocorrem  presidente e Membro Titular da
hoje 7 mortes por suicidio nesta faixa etaria por
100mil habitantes. Alguém poderia dizer que se
trata ainda de um numero pequeno. Entretan-
to, deve-se considerar pelo menos dois aspectos: a) esta taxa de mortalida-
de apresenta-se ainda com tendéncia crescente sem ter atingido seu patamar,
b) trata-se da taxa de mortalidade e ndo de tentativas, que sdo a imensa maioria
e ndo sdo computados nestas estatisticas.

Prof. Dr. Jefferson P. Piva

Cadeira n. 30 da Academia
Brasileira de Pediatria

N&o restam duvidas que a sociedade neste século XXI| organizou-se com carac-
teristicas muito peculiares e que afetam o desenvolvimento infantil, tais como:
a) a ruptura precoce da tradicional “bolha familiar de protecdo e confinamento
da crianca”. Em funcdo das necessidades laborais de pais e maes, as criangas
desde tenra idade estdo sendo inseridas em outros ambientes como creches,
escolinhas etc.; b) o crescente tensionamento e ambiente belicoso de nossa so-
ciedade (vide taxa de assassinatos, mortes no transito etc.); ¢c) a excessiva ex-
posicdo de criancas e adolescentes a ambientes virtuais sem o devido controle,
nos quais seres mais fragilizados podem sucumbir (lembrar aqui da historia da
“baleia azul” ou da “brincadeira” da perda de félego onde a cabeca da crianca
era envolta por saco plastico. Ambos, veiculados pela rede mundial de computa-
dores.); d) o culto exagerado ao consumo de bens aliado a tolerancia para a falta
de limites comportamentais gerando individuos egoistas, mimados, com baixo
limiar a frustracdo e que desrespeitam as leis de convivio social; e) a inaceitavel
tolerancia e exposicdo de criancas a alcool e drogas. Desta forma, a necessaria
imagem idealizada e gravada no inconsciente de criancas e adolescentes reve-
lando pais protetores, presentes a todo momento, que constituiam a referéncia
de conduta e padrdo de comportamento, vem sendo progressivamente substi-
tuida e construida em ambientes menos acolhedores e a partir de modelos im-
pessoais. Este conjunto perverso, aliados a outros fatores pessoais e ambientais,



promove sentimentos de inseguranca, insatisfacdo e falta de
inciativa, induzindo a busca por atividades que tragam “prazer
imediato e a baixo custo” (da tela do celular ao uso precoce de
alcool e drogas).

No passado, os grandes vildes responsaveis pela mortalidade na
infAncia e adolescéncia podiam ser combatidos com vacinas, anti-
bidticos, saneamento basico, cuidados nutricionais e, inclusive, hos-
pitalizagdo. Atualmente, o desafio de garantir salde para as crian-
¢as estd no modelo e na estruturagdo de nossa sociedade. Qual o
modelo de cidadao brasileiro que desejamos e estamos proporcio-
nado para a formacdo de nossos filhos e netos? Os resultados de
diversos indicadores nos mostram que estamos produzindo em es-
cala industrial jovens com grandes lacunas educacionais (falha em
casa e na escola), pouco competitivos ou produtivos no mercado
de trabalho, centrados em si, com pouca visdo da responsabilidade
social, que ndo respeitam normas e regras, buscando o sucesso a
qualquer custo, sem se preocupar em utilizar os melhores meios
para alcanga-los. Pode parecer inacreditavel, mas pode-se concluir
gue no século XXI| o maior desafio a sobrevivéncia do homo sapiens
tenha sido proporcionado por ele mesmo, criando uma sociedade
impessoal e hostil, na qual criancas e adolescentes mais vulneraveis
e em diversas regides do planeta acabam por renunciar ao instinto
mais basico (o instinto da sobrevivéncia). A solucdo para este e de-
mais desafios estd muito além dos limites da Medicina, esta na defi-
nicado de prioridades que tornem nossa sociedade mais acolhedora
e protetora para o futuro de nossos descendentes.

“No passado, os grandes
vildes responsaveis pela
mortalidade na infancia e
adolescéncia podiam ser
combatidos com vacinas,
antibioticos, saneamento
basico, cuidados
nutricionais e, inclusive,
hospitalizacqdo. Atualmente,
o desafio de garantir saude
para as criangas esta no
modelo e na estruturacao
de nossa sociedade.”
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Comissao de Comunicag¢do

A importancia do paliativismo
pediatrico e neonatal: cuidados
essenciais para uma

Pediatria abrangente

Prezados pediatras e membros da Academia Brasileira de Pediatria,

Mario Santoro Jinior E com grande entusiasmo que abordamos um tema crucial para o
Membro Titular da Cadeira n. 28 da desenvolvimento da Medicina Pediatrica: o paliativismo pediatri-
co e neonatal. Reconhecemos a relevancia de ampliar o conheci-
mento sobre esta drea especializada que desafia e complementa a
atuacdo dos pediatras dedicados ao cuidado integral das criancas
e adolescentes.

Academia Brasileira de Pediatria

A OMS publicou sua primeira definicdo de cuidados paliativos em
1990. Depois, ela foi revisada e atualizada em 2002 para a que usa-
mos até hoje, em que estabelece os cuidados paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e suas
familias que enfrentam os desafios associados a doengas graves,
com foco na prevencédo e alivio do sofrimento. Essa abordagem
considera aspectos fisicos, psicossociais e espirituais e é aplicada
desde o diagndstico até o final da vida.

Segundo Zeni', os cuidados paliativos podem ser precoces ou

se referirem aos cuidados de fim de vida. Nos cuidados preco-

ces, o conceito atual propde oferecer cuidados paliativos com o

objetivo de aliviar o sofrimento em fases iniciais, de preferéncia,

logo apds o diagndstico de uma doenca incuravel. Nesses casos,

0 paciente possui uma doenca crbnica, mas ainda passivel de ser

controlada com tratamentos modificadores de doencas. Outros

tratamentos que prolongam a vida ainda podem oferecer bene-

ficios, e a condicdo pode-se prolongar por anos. Geralmente séo

pacientes com doeng¢as com curso arrastado crénico, por exem-

plo, alguns linfomas de baixo grau. O autor destaca que essa de-

finicdo muda radicalmente o conceito de que cuidados paliativos

se restringem a pacientes terminais, ou seja, que se aproximam

da morte. O conceito permite ainda enxergar doen¢ca como um

espectro, que vai desde um polo em que predomina o tratamento

modificador da doenca e os cuidados paliativos tém menor papel

“Essa abordagem até o polo oposto, em que os cuidados paliativos sdo exclusivos,
. pois o tratamento modificador da doenca ja ndo é mais eficaz.
considera aspectos Assim, durante grande parte do curso clinico os cuidados paliati-

fl'Sl'COS, psicossociais e vos e o tratamento modificador podem coexistir.

espirituais e é aplicada Ja os cuidados de fim de vida sdo definidos por Zeni como uma

desd di P parte importante dos cuidados paliativos e, usualmente, se refe-
esae o lagnostlco rem ao manejo dos pacientes que se aproximam do fim da vida,

até o final da vida.”’ qguando fica claro que o paciente estd em estado de franco decli-
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nio (estado terminal). Nessa fase, o tratamento modificador da
doenca ndo é mais eficaz, e os tratamentos que prolongam a vida
passam a ser futeis. Os objetivos do cuidado passam a ser cada
vez mais exclusivamente paliativos.

De acordo com Zoboli?, os cuidados paliativos pediatricos, assim
como os cuidados paliativos em adultos, € uma abordagem focada
na promog¢do da qualidade de vida e no alivio do sofrimento apre-
sentado por criancas e adolescentes com condi¢gdes que limitam
e/ou ameacam a vida. No entanto, também apresentam particulari-
dades em relacdo a populacdo adulta.

A nova morbidade pediatrica - que se seguiu com a mudanca da
epidemiologia ao longo dos anos, ou seja, da fase em que a pra-
tica clinica era assoberbada por doencas infectocontagiosas para
a fase atual - se observa, com o avanco da tecnologia, maior so-
brevida de pacientes com doencas ameacadoras da vida, como as
malformacdes congénitas, alguns tipos de cancer e doencas como
fibrose cistica, AIDS e outras que exigem tratamentos intensivos e
que, apos fase aguda, apresentam condi¢cdes crbonicas, os cuidados
paliativos se impdem.

Neste contexto, € fundamental que os pediatras estejam familia-
rizados com os principios e praticas do paliativismo pediatrico e
neonatal. Ao adquirirem este conhecimento, torna-se possivel iden-
tificar os pacientes que se beneficiariam desse tipo de cuidado e,
assim, oferecer um suporte adequado em momentos delicados e

£f HH
complexos. Ao compreender e aplicar os principios do paliativismo Ao adqumrem este

pediatrico e neonatal, os pediatras poderao contribuir para uma as- conhecimento, torna-
sisténcia mais abrangente, que reconhece a individualidade de cada . R L
crianca e sua familia. A importancia deste conhecimento é eviden- se possivel identificar
ciada pela necessidade de oferecer suporte emocional, orientacao oS pacientes que se
e informacgdes claras aos familiares, ajudando-os a tomar decisdes

dificeis e auxiliando na constru¢do de um ambiente de cuidados beneficiariam desse tipo

compassivos e acolhedor. . .
de cuidado e, assim,

A Sociedade Brasileira de Pediatria, por meio de seu Departamento oferecer um suporte

Cientifico de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos, tem editado

documentos técnicos sobre o assunto, além de promoc¢é&o de even- adequado em momentos
tos referentes ao tema. A Academia Brasileira de Pediatria, coe- . 4
rente com seus objetivos, discute os aspectos histdricos, éticos e delicados e complexos.

bioéticos desse novo arsenal de conhecimentos, além de fomentar
a necessidade de todos os pediatras se atualizarem nesse tema.

ca a Bioética. VATTIMO, F. Q.; BELFIORE, E. B. R;;
ZEN, J. H. J.; SANTANA V.S. Sdo Paulo: Cremesp,
1. Zeni, E. M. “Introduc&o aos Cuidados Paliativos: Histéria e Princi- 2023.

pios”. In: Cuidados Paliativos: da Clinica a Bioética. VATTIMO, F. ) o B

Q.; BELFIORE, E. B. R;; ZEN, J. H. J.; SANTANA V.S. S0 Paulo: Cre- 3+ Sociedade Brasileira de Pediatria. Departamento

Leitura Complementar

mesp, 2023. de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos. Dis-

ponivel em: https://www.sbp.com.br/departa-

2. ZOBOLI, I; MARCOLA, L.; POLASTRINI, R. T. V;; BARBOSA, S. M. M. mentos/medicina-da-dor-e-cuidados-paliativos/.
“Cuidados Paliativos Pediatircos.” In: Cuidados Paliativos: da Clini- Acessado em 08/08/2023.
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A importancia do Hospital Pequeno Principe para

os pacientes infantis de Curitiba

Nos idos de 1917, Curitiba, capital do Parand, sofria com a falta de
saneamento basico, do acesso da populacdo a informacdes sobre
cuidados com a saude e, consequentemente, com a morte pre-
coce principalmente de criancas e bebés. Mortes essas evitaveis,
como coqueluche, sarampo e infeccdes gastrointestinais.

Um grupo de mulheres, o Grémio das Violetas, se reuniu neste
mesmo ano, 1917, e conseguiu levar até a cidade uma filial da
Cruz Vermelha. Dois anos depois, surgiu o Instituto de Higiene
Infantil e Puericultura da Cruz Vermelha, sendo, assim, um en-
dereco fixo e de referéncia para consultas dedicadas a familias
de baixa renda.

Com a Cruz Vermelha liderando campanhas de arrecadacao de ver-
bas, as obras do Hospital das Criancas foram iniciadas em 1922, ten-
do a sua inauguracdo em 1930. O hospital passa a ser administrado,
além da propria Cruz Vermelha, pela Faculdade de Medicina da Uni-
versidade Federal do Parana (UFPR), tornando-se um local de esta-
gio para os cursos de Medicina e Farmacia, fazendo com que varias
especialidades fossem oferecidas ao publico pediatrico.

Ainda na década de 30, os médicos César Pernetta, Raul Carneiro
e Osiris Rego Barros ficaram responsaveis pelas enfermarias re-
cém-inauguradas. A expansao do hospital fez que com que au-
mentasse sua capacidade de atendimento, permitindo que, ape-
nas trés anos depois de sua inauguracdo, o Hospital realizasse sua
primeira cirurgia, uma laparotomia conduzida pelos Drs. Oswaldo
Faria da Costa e Reinaldo Machado.

“Dois anos depois, surgiu o
Instituto de Higiene Infantil e
Puericultura da Cruz Vermelha,
sendo, assim, um endereco fixo
e de referéncia para consultas
dedicadas a familias

de baixa renda.”

Outro marco importante protagonizado pelo Hos-
pital foi ser a sede das reunides da Sociedade de
Pediatria do Parana, criada em 25 de marco de 1934
pelos proprios médicos da instituicdo.

O controle do Hospital das Crian¢cas mudou de maos.
Saiu da Cruz Vermelha e passou para a Faculdade
de Medicina; depois o governo federal assumiu seu
controle. Enquanto isso, a capacidade da enfermaria
subiu para 60 leitos e a instituicdo continuou atin-
gindo outros marcos importantes, como a cria¢ao, ja
na década de 40, do popularmente famoso soro ca-
seiro, amplamente conhecido pelos brasileiros, pelo
Dr. César Pernetta.

Reproducdo: Site Hospital Pequeno Principe
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Enguanto a capacidade de leitos era ampliada, o Hospital inaugu-
rava o Pavilhdo das Doencas Infecciosas. Outros Pavilhdes foram
criados ao longo das décadas de 50 e 60, como o de Ortopedia,
Hemoterapia e Oncologia, enquanto a instituicdo lutava por sua
sobrevivéncia, pois as verbas governamentais ndo eram suficien-
tes para suprir todas as despesas. Voluntarios criaram a Associacao
Hospitalar de Protecdo a Infancia Dr. Raul Carneiro em 1956 para
ajudar na captagao de recursos para Hospital, que passou a se cha-
mar Hospital de Criancas César Pernetta.

Em 1971, o prédio do Hospital Pequeno Principe foi construido pela
Associacdo em um terreno anexo ao do Hospital das Criangas, sendo
considerado o primeiro voltado exclusivamente para o atendimento
pediatrico. A primeira Unidade de Terapia Intensiva também exclusi-
va a esse publica foi inaugurada com quatro leitos. Hoje em dia, sdo
68 para Geral, Cirurgica, Neonatal e da Cardiologia.

“Em 2004, foram realizados o

No final da década de 70, mais precisamente em 1979, o governo esta-

dual cedeu o controle em comodato dos hospitais para a Associacao centésimo transplante hepatico e

Hospitalar e os servicos das duas instituicdes passam a ser unificados. i ) N
o primeiro transplante cardiaco

Novas UTls sdo inauguradas, como a Neonatal, e programas para aten-

der o paciente como um todo sdo criados, como Familia Presente. no Pequeno Principe. Em 2014,

F / riram
Os anos 2000 continuam sendo de muito trabalho e conquistas. as Faculdades abriram sua

Em 2003, foi criado o Instituto de Ensino Superior Pequeno Principe primeira turma do curso
(IESPP), que passou a se chamar Faculdades Pequeno Principe; o L. .
primeiro curso de graduacao oferecido foi Enfermagem. Em 2004, de Medicina.

foram realizados o centésimo transplante hepatico e o primeiro
transplante cardiaco no Pequeno Principe. Em 2014, as Faculdades
abriram sua primeira turma do curso de Medicina.

Em 2006, foi criado o Instituto de Pesquisa Pelé Pequeno Principe,
0 gue possibilitou novas abordagens e inovagdes, como a parceria
das Faculdades Pequeno Principe com o Instituto na criacdo de
programas de mestrado e doutorado em Biotecnologia Aplicada a
Saude da Crianca e do Adolescente.

Outros servicos foram inaugurados ou ampliados, como Oncolo-
gia e Hematologia e a nova unidade de Transplante de Medula Os-
sea (TMO), em meio a comemorac¢ao de seu centenario, em 2019.

Até hoje, o perfil do Hospital Pequeno Principe é filantrépico, por
isso continua captando verbas e cooptando apoiadores. Em entre-
vista ao jornal Gazeta do Povo em setembro deste ano, Ety Cristi-
na Forte Carneiro, filha de Ety da Conceicdo Goncalves Forte, pre-
sidente voluntaria da Associacdo Hospitalar de Protecéo a Infancia
Dr. Raul Carneiro desde a sua fundacdo em 1966, afirmou que para
manter o Unico hospital do Parand que realiza procedimentos
complexos pelo SUS usa a mente de uma gestora empresarial para
a instituicdo sem fins lucrativos, pois mesmo com o reembolso do
SUS ha um déficit para cobrir as despesas do Hospital e manter o
Instituto de Pesquisa. Por isso, a Associacdo tem parcerias com o
setor privado e recursos via leis de incentivo.

Reproducdo: Site Hospital Pequeno Principe



Entrevista

de Pediatria conversou com

“A Pediatria entrou tarde na minha
vida, mas em definitivo.”

Em entrevista para esta edicdo do Boletim da Academia Brasileira
de Pediatria (ABP), a Dra. Themis Reverbel, membro da cadeira
n. 18 da ABP, falou n&o sé sobre a Pediatria, mas também sobre a
criacdo do Programa de Transplante de Figado para Criancas no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre e como sua paixao por teatro
ajuda no trato com seus pacientes.

Doutora, como a senhora escolheu a Medicina?

Eu estive pensando e existem diferentes razdes para as pessoas
fazerem Medicina: ou porque tem algum modelo que a gente quei-
ra se espelhar, algum modelo na familia de um profissional exitoso
ou porque quer estabilidade profissional, a quest&o financeira.

Bom, no meu caso, apesar de eu me chamar Themis, que é o
nome da deusa da justica, aquela que é representada com os
olhos vendados para dizer que a justica é cega, de meu pai ser
um advogado apaixonado pela profissdo e de ndo ter ninguém
médico mais proximo na familia, reza o folclore familiar que eu,
desde pequena, disse que ia fazer Medicina. Inclusive, contam
gue, quando eu ganhava bonecas, eu abria para ver o que tinha
dentro. Entdo, eu acho que curiosidade ¢ uma coisa que certa-
mente influenciou a minha escolha. Por outro lado, eu gosto mui-
to de gente, de conversar, de estar proxima.

Entdo, de uma certa forma, é ainda a curiosidade de olhar mais,
olhar mais para dentro, como eu fazia com as bonecas. Entdo, eu
acho que curiosidade, um certo desafio intelectual e, sobretudo,
gostar de gente.

E a Pediatria, como ela entrou na sua vida?

A Pediatria entrou tarde na minha vida. Tenho 85 anos e continuo tra-
balhando porgue o tempo ndo conta muito para mim. Nunca deixei de
fazer alguma coisa em funcao de tempo. A Pediatria ndo foi a minha
primeira escolha. Ela entrou tarde e eu fui sendo conquistada gradati-
vamente pelas criancas e pelos adolescentes.

Me formei em Medicina, fui fazer residéncia de Gastroentero-
logia muito estimulada por um professor excepcional, que se

O Boletim da Academia Brasileira
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Acesse e assista a entrevista.

Dra. Themis Reverbel

chamava Jorge Pereira Lima. Fiz, na realida-
de, Gastroenterologia de adulto no fim da
década de 60 e comecei a me dar conta que
ndo havia, a época, medidas e explicacdes
do aparelho digestivo em relacdo a criancga.

Comecei a estudar e gostei. Foi muito interes-
sante. Meu chefe, na ocasido, me permitiu ter
um setor na Enfermaria de crianca, e isto aqui na
época foi absolutamente inovador. Quando eu
penso, vejo com satisfacdo que foi uma sensacdo
boa, de dever cumprido, porgue isso ocorreu na
década de 60.

Comecei a me aprofundar, gostei muito e fui
sendo conquistada pelas criancas. Mas nao foi
a minha primeira escolha. A primeira foi o apa-
relho digestivo.

E, falando sobre essa sua escolha pela Gas-
troenterologia, a senhora foi influenciada
pelo seu professor?

Acho que isto é interessante porque fica mui-
to saliente a figura do mentor, a figura do pro-
fessor. Isso é fundamental. Tive como modelo
um professor que era brilhante, o professor
Pereira Lima, exigente ao maximo, critico, se-
vero e permanentemente controlando a gen-
te. Uma cultura médica realmente invulgar.
Ainda n&o havia me formado e como aluna
do sexto ano o procurei para fazer um estu-
do. Foi o primeiro estudo cientifico que fiz e
foi ictericia em recém-nascido prematuro.

Olhando agora, 60 anos depois, eu me dei
conta que, antes de eu me formar, ja estavam
mais ou menos definidos os dois temas que
me encantariam e que conduziram meu inte-
resse pela minha vida afora: as doencas do


https://youtu.be/NCZXpOUvirg

figado, o funcionamento do figado, as suas doencas e a repercus-
sdo disso nas criangas.

Iniciei a Gastroenterologia Pediatrica aqui no sul do pais, ndo ha-
via nada. Na década de 70, chegou dos Estados Unidos um cole-
ga pediatra no Rio de Janeiro, chamado Aderbal Sabra. Ele tinha
feito fellow em formacdo em Gastroenterologia, e em Petrdpolis,
no Rio de Janeiro, ele fez uma primeira reunido.

E, para essa primeira reunido, ele chamou seis colegas, que fo-
ram, além dele, obviamente, o Ulisses Fagundes Neto e o Jamal
Wehba, de Sdo Paulo, Francisco Pena, o Chico Pena, de Belo Ho-
rizonte, o Mairon Lima, de Brasilia, e eu aqui do Sul. Eramos seis.
E nods originamos e estipulamos, vamos dizer assim, o inicio da
Gastroenterologia Pediatrica. E originamos também o primeiro
Departamento da Sociedade Brasileira de Pediatria com interes-
se em aparelho digestivo.

A senhora também foi a fundadora do Programa de Transplante
de Figado do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Como foi a
criacdao desse programa? Quais foram os desafios que a senhora
enfrentou e os seus colegas?

Sempre me dirigi mais para figado e vias biliares e me dei con-
ta que eu ndo podia ajudar integralmente os pacientes se eu ndo
tivesse um programa de transplante. Isso porque, na ocasiao, os
pacientes mais complexos nés encaminhavamos para Sdo Paulo
para fazer o transplante porgue ndo havia no sul do pais nenhum
programa dirigido a criancas.

No Hospital de Clinicas nés conseguiamos fazer diagndsticos mui-
to importantes e detalhados, mas o tratamento falhava porque sé
tinhamos até um certo ponto. Entdo, me dando conta disso, come-
cei a tentar sensibilizar colegas para, numa equipe multidisciplinar,
criar transplante, porque ndo havia nem o de adulto no Hospital.
Isso é algo original porque, usualmente, os programas pediatricos
em hospitais gerais ocorrem depois de adulto. O presidente do
Hospital ficou sensibilizado, concordou com as minhas pondera-
coes e, assim, comecamos. Quase trés anos depois, em marco de
1985, nds transplantamos a primeira crianca pelo SUS no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre. Como médica, acho que a experiéncia
maior, mais significativa que eu tive na vida foi acompanhar os
pacientes com transplante.

Na época, nés ndo faziamos o transplante na modalidade de intervi-
vo, em que o doador pode ser uma pessoa viva e que doa um frag-
mento do figado. Os doadores eram sempre cadavéricos. Entéo, a
experiéncia vivida de compartilhar de um lado a esperanca de vida
de um paciente que vai receber transplante e, de outro, a dor das
familias que perdem alguém, muda a gente para o resto da vida.
Acompanhar isso foi uma coisa fantastica. Tu podes avaliar nas pes-
soas as qualidades que sdo fundamentais para que um transplante
ocorra: confian¢a, generosidade, entrega, coragem.
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“Olhando agora, 60 anos depois,
eu me dei conta que, antes de
eu me formar, ja estavam mais

ou menos definidos os dois
temas que me encantariam e que
conduziram meu interesse pela

minha vida afora”

Hoje, perto de 300 criancas ja foram bene-
ficiadas e uma colaboradora minha desde
essa época chamada Sandra Vieira, que é
da Bahia, e veio fazer um estdgio conosco,
continua o programa. E um aprendizado
permanente, € um exercicio de humildade.
Realmente algo muito especial. Foi uma coi-
sa maravilhosa que eu acompanho até hoje
com grande satisfacao.

Gosto de salientar que o transplante atinge
toda a instituicdo. Todo mundo trabalha junto,
desde a pessoa que recebe o érgdao no meio
da noite, agquela que facilita a entrada no hos-
pital, passando também por quem da a ulti-
ma sutura e cuida do paciente. Noés, no Brasil,
somos privilegiados porque temos um servico
de organizacdo de transplante modelar, um
dos paises no mundo em que mais transplante
se faz. E gosto de salientar que fazemos pelo
SUS com grande sucesso.

A senhora fala com tanta paixdao sobre o
transplante, sobre o programa de transplan-
te. Como a senhora vé a continuidade dele?

Ninguém passa impunemente por um trans-
plante, nem quem recebe, nem quem faz o
transplante. As pessoas que hoje continuam
com o programa sdo minhas quase filhas: se
formaram comigo, continuam 13, eu me sinto
participando até hoje. Com grande frequén-
cia, estou junto, ndo na realizacdo do trans-
plante, mas acompanhando o programa.

Eu n&o sei bem como te responder isso, mas
eu me sinto ainda participe do programa.
Todos os anos, em mar¢o, a gente lembra de



inUmeros casos, inumeras pessoas que ajudamos. Atualmente, os
programas de transplante de figado para crianca existem em vérias
regides do Brasil, do Sul ao Norte. Mas ha 30 anos, ndo, e muita coisa
mudou em relacdo ao transplante.

Hoje, com grande frequéncia, o doador que pode ser utilizado
em crianca, € um familiar, portanto, vivo, em que se retira frag-
mento do érgédo. E isso facilitou muito a questdo da doacéo,
que é sempre inferior a necessidade. Nos estamos sempre atras.
Queremos e temos sempre a necessidade de um nimero maior
de doacdes. Mas é isso. Eu acho que ninguém passa impune-
mente por um transplante. A gente se modifica de uma certa
forma, se humaniza mais ainda.

Alguns professores dizem que sao professores porque precisa-
vam ser, naquele momento, professor. Ndo é nem a questdo fi-
nanceira, precisava ser para que aquela disciplina pudesse evo-
luir. E a senhora? Por que a senhora foi professora? Um pouco de
cada? Ou tem algum outro motivo?

Um pouco de cada porque eu acho que, primeiro, aquilo que eu
disse desde o inicio, gosto de gente, gosto de jovem e acho que
é um privilégio a gente se manter viva na comunidade, entdo a
chance de trabalhar com os jovens é extremamente enriquecedor.
Por outro lado, como eu ja disse também, sou curiosa e, entdo, a
necessidade que se tem da atualizacdo permanente, do estudo
continuo me encanta. E adoro ser professora. Além disso, acho
que ha um espirito maternal em querermos formar jovens e parti-
cipar da vida deles. Nao tem relacdo com a questdo de financeira.
Todos nds sabemos que ndo se ganha bem sendo professor, quan-
do muito, é razoavel.

Creio que essa mistura de curiosidade e vontade de ajudar e, ao
mesmo tempo, se sentir desafiada permanentemente pelos alunos
me encanta. Aos 85 anos ainda dou aula e adoro. Vou ser professora
até o fim da vida. Outra questdo também é a necessidade de a pes-
soa estar sempre atualizada. Agora, por exemplo, eu estou com trés
livros sobre inteligéncia artificial, e € um tema que ha 40 anos nao
se falava, que os alunos me perguntam, e é interessante. Na minha
area, por exemplo, hepatologia, recentemente, recebi da Associa-
cdo Norte-Americana - que eu sou sdécia - um material maravilhoso
sobre inteligéncia artificial e figado. Entdo, eu passo para os alunos
e gosto dessa dinamica.

Gosto de saber que eu participo do futuro deles.

Para senhora, o que significa a Academia Brasileira de Pediatria?

Penso que o conceito mais significativo para o médico, ndo me
entenda mal, ndo é o que a sociedade tem dele e até mesmo
nem o que os pacientes fazem dele. Acho que a coisa mais im-
portante é o conceito os seus colegas fazem dele. Entdo, € isto:
ter sido eleita pelos colegas para integrar a Academia Brasileira
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“Creio que essa mistura de
curiosidade e vontade de ajudar

e, ao mesmo tempo, se sentir
desafiada permanentemente pelos
alunos me encanta. Aos 85 anos
ainda dou aula e adoro. Vou ser
professora até o fim da vida.”

de Pediatria é, portanto, para mim, um orgu-
lho muito grande. A cadeira 18, a que eu ocu-
po e que antes tinha sido do Braga e depois
do Izrail Cat. Bom, entdo, pertencer a essa
organizacgao, que é sabidamente de elite, de
profissionais que tém interesses comuns, e
saber que eu posso colaborar na solugéo, le-
vantar questdes, problemas que afetam as
criangas brasileiras e as suas familias, real-
mente é um privilégio.

Ent&o, respondendo a sua pergunta, perten-
cer a um grupo é fundamental. E este grupo
me deixa envaidecida. E isso.

E o que a Academia Brasileira de Pediatria re-
presenta também para os outros pediatras e
para os novos pediatras? Qual é a representa-
tividade da Academia?

Bom, em termos pessoais, para mim foi eu me
assegurar que eu tenho um bom conceito e
gue os pares me deram esta alegria.

Recordo perfeitamente quando eu ingressei
na Academia, em 2014, porque eu respondi a
um edital de abertura de vagas. Me candida-
tei, submeti meu nome, que foi aceito, e me
lembro que quem me conduziu no dia, na ses-
sdo que foi tdo bonita na Bahia, foi o atual pre-
sidente, meu querido amigo Jefferson Piva, e
minha amiga de vida inteira, professora Lu-
ciana Silva. Entao foi, para mim, um momento
guase magico.

E extremamente significativo pertencer a
este grupo e é um grupo que também fala
com a comunidade. Nao s&o sé uns 30 parti-
cipantes falando entre si. Noés temos a preo-
cupacao de levar o conhecimento, duvidas
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e esclarecimentos para a comunidade. Os Féruns de Pediatria,
por exemplo, durante os Congressos Brasileiros de Pediatria.
Os féruns, que sao responsabilidade da Academia, sdo muito
interessantes. Discutem-se os assuntos mais diversos, desde a
importancia das telas para as criancas até cuidados da adocéao
de crianc¢as e assim por diante.

Entdo, o que significa é estar junto num grupo de elite refletin-
do e tentando levar para a comunidade néo cientifica também
0 nosso pensamento. Creio que devemos participar de coisas
cada vez mais em contato com a comunidade. Na minha época
de jovem médica nds ndo viamos com simpatia os colegas que
faziam propaganda, nds diziamos “fulano estd fazendo propa-
ganda, esta falando no radio, esta aqui, ali”. Hoje, eu considero
da mais absoluta importancia que se esforce em conversar com
a comunidade.

A senhora tem um lado artistico e quase seguiu a carreira no
teatro e ndo na Medicina, é verdade? E como foi esse envolvi-
mento com o teatro? E como se decidiu pela Medicina e nao
quis o teatro?

Bom, é verdade. Quando jovem, bem jovem, eu tive duvidas.
Tive duvidas do que eu queria ser do ponto de vista profissio-
nal. E ndo, a coisa ndo comecou com o teatro. Muito antes disso,
eu fiz muitos anos de piano, de danca e mais tarde é que eu fiz
teatro amador. Houve um espetaculo aqui em Porto Alegre, o
Hamlet, e eu fui a Ofélia e adorei. E tempos depois eu era uma
guria, tinha 15, 16 anos, e tinha gque me preparar para o vesti-
bular. Na época, sé tinhamos aqui a Universidade Federal do
Rio Grande do Sul, e eu estava numa duvida enorme, n&o sabia
o que fazer. Nos podiamos fazer, na ocasido, dois vestibulares
completamente diferentes e eu fiz os dois. Fiz para arte drama-
tica e Medicina, ambas na UFRGS.

Bom, passei nos dois e cursei os dois. Entdo, era uma situacao
muito especial. De manh& eu era uma, de tarde eu era outra.
E claro que isso ndo podia durar muito. Isso aconteceu porque eu
tinha duvida e gostava das duas coisas, mas também porque eu
vou confessar, Medicina, naguela ocasido, era muito chata. Era pu-
ramente teoria, nés ndo tinhamos, como existe agora, e isso é uma
mudanc¢a fantastica, nenhum envolvimento com o paciente, nem
com as familias. Até o terceiro ano, entéo, era pura teoria.

Estava achando muito mondtono nesses anos iniciais e, apesar de
vir de uma familia do interior de Sdo Gabriel, meus pais entenderam
a minha duvida. Ndés tinhamos uma amiga muito préxima nossa, que
morava em Paris, uma francesa chamada Nadine. Eles consentiram
gue eu passasse um ano em Paris. Brinco que foi meu ano sabatico.
Um ano pensando.

Me matriculei na Sorbonne e fiz tudo aquilo que todo mundo
faz na civilizacdo francesa: fiz francés, fiz literatura e fiz musica,
inclusive musica da ldade Média. Em Paris, eu era bem proxi-

“Era o que me faltava para eu
saber o que fazer na vida.
Era gente, eu gosto de gente,
entdo eu precisava era

desse contato.”

ma da Embaixada Brasileira e do pessoal da
Embaixada. E, nela, frequentava um médico
muito chamado Nathaniel Adlet que viu que
tinha uma guriazinha que estudava Medicina
no Brasil.

Um dia, nés estdvamos num jantar, e ele me
perguntou “Tu gostarias de visitar algum hos-
pital? Tu conheceste algum hospital daqui?”.
Eu disse “Nao”. Eu ndo conhecia nada, eu so
ia a cinema e teatro em Sorbonne. “Tu n&o
gostarias de ir em um hospital?”, “Gostaria”.
E ele me levou para o Hospital Saint-Louis,
que é um hospital de Dermatologia. Os pri-
meiros pacientes em que eu toquei foram pa-
cientes franceses e, para mim, foi um momen-
to magico. Era o que me faltava para eu saber
o que fazer na vida. Era gente, eu gosto de
gente, entdo eu precisava era desse contato.
E, ao fim desse meu ano, que eu chamo ano
sabatico, eu voltei para Porto Alegre e nunca
mais deixei de ver paciente, eu faco até hoje,
O meu maior prazer.

Essa paixdo pelo teatro, pela literatura, pela
musica, a senhora acha que isso também aju-
da no dia a dia da Pediatria, a lidar com as
dificuldades da profissao, a lidar com os pa-
cientes ou entdo até a distrair quando tem
algum dia dificil?

Gostaria de fazer algum comentario especifi-
camente em relacdo ao teatro porqgue inicial-
mente parece gque ndao ha nenhuma relacdo
entre esses campos que sdo assim tao distin-
tos: Medicina, paciente, doenca, dor e teatro.



Mas na realidade existe uma relagdo, e ela é, na minha opinido,
plenamente perceptivel em dois momentos. O primeiro deles é na
comunicacdo com os pacientes. E o outro momento, sem duvida
alguma, é quando a gente vai expor algum material porque apren-
demos a falar com o publico.

Entdo, a comunicacdo dos pacientes em primeiro lugar e depois
como palestrante em semindrio, mesa-redonda, enfim, como pro-
fessor, inclusive. Quando a gente colhe a histéria dos doentes,
qguando a gente faz a anamnese, é importante valorizar os dife-
rentes cenadrios e suas complexidades. Enfim, o cenario onde esta
inserido aquele paciente, as histérias dele, o comportamento, a
capacidade de se colocar no lugar do outro com empatia, viver
outra vida. A gente aproveita, entdo, a habilidade que desen-
volveu no teatro, sobretudo quando a gente faz, por exemplo, o
treino de improvisacdo no teatro; a gente muitas vezes tem que
improvisar numa consulta.

Acho que isso pode ajudar o dia a dia do médico clinico no
consultério. Por outro lado, existem estudos robustos, sérios,
bem conduzidos, internacionais, de varios tipos, que mostram
para os alunos nos anos iniciais de Medicina - até para refinar
a sensibilidade deles - o que significa ter uma deficiéncia gra-
ve. Existem estudos em que colocam tampdes nos ouvidos dos
alunos para que eles sintam o que sente um paciente surdo.
Existem estudos extremamente interessantes que colocam,
por exemplo, pedras nos sapatos para que os alunos se sintam
como um paciente com claudicag¢do intermitente, com dificul-
dade de deambulacdo e, enfim, varios tipos. Além do classico:
colocar venda nos olhos, apagar todas as luzes para ver como
as pessoas se sentem privadas de visdo.

No fundo, isso é teatro, é viver outra vida. E teatro colaborando,
no dia a dia do cuidado médico. Eu acho que isto é bom, ndo é
que a gente vai representar para os pacientes, mas a possibilidade
de viver outras vidas e de aprofundar e ver através, que é o que a
gente faz com o teatro. E um dia a dia médico que pode ser aju-
dado pelo teatro. SO falando no teatro. Nem vou falar em outras
artes, musica, pintura etc.

A senhora tem algum conselho para os jovens pediatras, ou
algo que gostaria de ter ouvido quando comegou a sua carreira
e ndo ouviu?

Esta pergunta vale um milh&o de ddlares, eu acho. Gostaria de
ter tido um melhor conhecimento de varias coisas, mas uma
delas, sem duvida alguma, de alguns aspectos da histéria da
Medicina. Por exemplo, todos nés conhecemos o juramento de
Hipodcrates, 400 anos antes de Cristo, mas poucos conhecem
os aforismos de Hipdcrates. E o primeiro deles, gostaria que
me tivesse sido apresentado. “A vida é curta. A arte é longa.
A ocasido, fugidia. A experiéncia, enganadora. O julgamento é
dificil.” Para mim, este aforismo mostra, de uma maneira exem-
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“A vida é curta. A arte é longa.

A ocasido, fugidia. A experiéncia,
enganadora. O julgamento

é dificil.”

plar, o perigo que é do conhecimento adquirido
apenas pela experiéncia. Ndo é que n&o se valo-
rize experiéncia, é claro que valoriza, mas ela é
menor. O que realmente interessa é a qualidade.
A qualidade que a gente sé adquire na acade-
mia, na universidade, na biblioteca, no estudo,
sendo aluno e professor.

E eu tive um professor maravilhoso chamado
Mario Rigatto que dizia: “Isso tudo a gente ad-
quire na pesquisa, porque a pesquisa € o real, ela
é a real semente do progresso”. Entdao, o que eu
gostaria que me tivessem dito? Que experiéncia
ndo é tudo, que a gente tem que estudar e estu-
dar porgue o progresso vem do estudo.

Adoro mitologia e gosto imensamente da imagem
do deus romano chamado Janus, que, alias, origina
o més de janeiro, o inicio do ano. E ele tem duas fa-
ces. E, para mim, essas duas faces representam os
dois caminhos, um representa o presente, o outro
representa o futuro. Em relacdo a Pediatria, a que
representa o presente nos mostra a importancia do
cuidado permanente, vacinar as crianc¢as, orientar
0s pais, falar com a familia, isto é o presente, o que
tem que fazer. Mas o futuro, que é a outra face, essa
é a expectativa, essa é o progresso. Essa é o que
vird com a pesquisa, a inovacdo, a inteligéncia ar-
tificial, novos tratamentos para cancer, e por ai vai.
Entdo Janus, para mim, é a nossa vida. A gente tem
gue ter duas faces.

A gente ndo pode ficar s no presente. A gente tem
que olhar o futuro independentemente da idade.
O pessoal brinca comigo: “Que isso, Themis, tu tens
85 anos, estas ai estudando coisa nova”. E eu res-
pondo: “Estou estudando inteligéncia artificial e es-
tou maravilhada”.

1
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Melhores Artigos

Premiacao dos melhores artigos de 2022

A Academia Brasileira de Pediatria (ABP) tem o prazer de in-
dicar os melhores artigos publicados pelo Jornal de Pediatria
todos os anos. A escolha é realizada pelo Comité Cientifico da
ABP, que conta com a participacdo de académicos com reco-
nhecida trajetdéria no campo do ensino, da assisténcia e da pes-
quisa em Pediatria. A escolha é dificil, uma vez que os artigos
publicados pelo Jornal de Pediatria tém alta qualidade cienti-
fica, pois passaram por uma criteriosa analise por pares para
serem aceitos para publicacao.

Entre os artigos originais publicados em 2022, 11 chamaram a
atencdo pela sua tematica relevante, sua metodologia cuida-
dosa e contribuicdo ao conhecimento na sua area especifica.
A selecdo dos trés melhores foi uma dificil tarefa. O Comité
Cientifico da ABP chegou as indicagdées comemorando a exce-
|éncia da revista da nossa Sociedade e sua grande contribui¢cdo
ao ensino, a pesquisa e a assisténcia em Pediatria. Os 3 artigos
premiados foram:

1. Rhinoviruses as critical agents in severe bronchiolitis in infants
- Juliana Cristina Santiago Bastos a, Paulo Vitor Marques Simas,
Leonardo Cardia Caserta, Alfonso Eduardo Alvarez Bragunde,
Fernando Augusto de Lima Marson, Matheus Cavalheiro Mar-
tini, Marina Aiello Padilla, José Dirceu Ribeiro, Marcia Mercés
Aparecida Bianchi dos Santos, Clarice Weis Arns - publicado
no nimero 98(4).

2. Physical and mental health impacts during COVID-19 quarantine
in adolescents with preexisting chronic immunocompromised
conditions - Livia Lindoso, Camilla Astley, Ligia Bruni Queiroz,
Bruno Gualano, Rosa Maria Rodrigues Pereira, Uenis Tannuri, Lu-
cia Maria Mattei de Arruda Campos, Benito Lourenc¢o, Ricardo

Katsuya Toma, Karina Medeiros, Andreia
Watanabe, Patricia Moreno Grangeiro, Vera
da Penha Martellini Ferrari Rego Barros,
Caio Borba Casella, Sylvia Farhat, Guilher-
me Vanoni Polanczyk, Clovis Artur Silva -
publicado no numero 98(4).

3. Low performance of a SARS-CoV-2 poin-
t-of-care lateral flow immunoassay in
symptomatic children during the pande-
mic - Marcelo Comerlato Scotta, Caroline
Nespolo de David, Fernanda Hammes Va-
rela, lvaine Tais Sauthier Sartor, Marcia Po-
lese-Bonatto, Ingrid Rodrigues Fernandes,
Gabriela Oliveira Zavaglia, Charles Francis-
co Ferreira, Luciane Beatriz Kern, Amanda
Paz Santos, Joao Ronaldo Mafalda Krauzer,
Paulo Marcio Pitrez , Walquiria Aparecida
Ferreira de Almeida, Victor Bertollo Gomes
Porto, Renato T. Stein, COVID study group
2 - publicado no numero 98(2).

A ABP vem cumprimentar todos os autores
dos trabalhos publicados em 2022 e, em es-
pecial, os indicados a premiacao, sem deixar
de celebrar a relevancia do Jornal de Pediatria
no cenario cientifico nacional e internacional,
gue se deve a exceléncia dos pesquisadores
qgue se utilizaram da revista para comunicar
seus artigos e ao trabalho incansavel do corpo
editorial do JPed.
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Cultura e Arte

A arteterapia como instrumento de sociabilidade

nos hospitais infantis

Criangas internadas e responsaveis apreensivos. Para amenizar
essa realidade do dia a dia de hospitais infantis, as instituicdes de
salde tém investido na arteterapia e em outras alternativas que
levam calma e leveza para esses ambientes.

O Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universida-
de de Sdo Paulo (HC/FMUSP) conta com o Setor de Humaniza-
cdo, que tem o objetivo de valorizar pessoas, estimular a sensibi-
lidade e promover uma melhor comunicacdo. Nesse contexto, o
Instituto da Crianca e do Adolescente do HC/FMUSP mantém a
arteterapia como um de seus pilares para ampliar a sociabilidade
dos pacientes pediatricos.

O Boletim da Academia Brasileira de Pediatria (ABP) entrevistou a
arteterapeuta e membro do Setor de Humanizacdo do Instituto da
Crianca e do Adolescente do HC/FMUSP, Anna Dulce Sales, que
fala mais sobre seu trabalho.

Como iniciou a sua carreira na Arteterapia?

Eu sou formada pela Escola de Comunicacao e Artes (ECA-USP)
e, durante a graduacao, me dediquei a educacdo e a musica. Com-
pondo para o teatro infantil, eu reuni um repertdrio de cancdes para
criancas, que adaptei para a realidade terapéutica. Inicialmente, em
2014, atuei com pessoas com Sindrome de Down, na Rede Lucy
Montoro de Reabilitacdo. Com o tempo, passei por diferentes uni-
dades da Rede e realizei oficinas terapéuticas de musica com crian-
cas, adultos e idosos, com diversos tipos de deficiéncia. Em 2017, eu
fui transferida para a equipe de Humanizacdo da Pediatria do HC/
FMUSP, onde tive contato com a saude institucional e as praticas de
cuidados paliativos. Hoje, meus estudos estdo direcionados a saude
espiritual e ao uso da musica como suporte artistico para promover
sentido e propdsito para pacientes pediatricos e familias em situacdo
de adoecimento e/ou morte, independente de crenca ou ndo crenca
dos individuos.

Por que comeg¢ou a trabalhar especificamente em hospitais
pediatricos?

Desde o inicio da minha carreira como musicista e terapeuta, o pu-
blico infantojuvenil sempre foi o meu alvo. Uma angustia pessoal e
profissional minha € como os adultos n&o permitem que os pequenos
expressem sua dor e sofrimento, mesmo sabendo que nem todas as
crianc¢as tém uma vida facil. Hd muitas pessoas que passam violéncia,
adoecimento e abandono na infancia, uma fase da vida que é forma-

dora e vulneravel. Aos adultos é permitido falar
e tratar suas dores, mas as criangas sdo afasta-
das do sofrimento e impedidas de processa-lo.
Eu me lembro bem quando atendi uma meni-
na 6rfa na enfermaria do HC/FMUSP e compus
para ela uma musica sobre o Batman, que é um
personagem que também nao tem familia biolo-
gica, e enquanto conversdvamos sobre o tema,
passou uma funciondria e eu pude ouvi-la fa-
lando: “Ai, que horror!”. A menina ndo se sentia
feliz com o abandono parental e toda vez que
tentava falar do assunto os profissionais desvia-
vam o foco, forneciam desenhos, brinquedos e
alimentos para alegrar a menina, até que um dia
a garota gritou: “Minha mae me deixou aqui e
eu estou morrendo!”. Fazia falta o acolhimento
da dor, sem desvios. A cultura musical contem-
pla muito bem o sofrimento dos adultos, mas o
cancioneiro infantil ndo aborda a dor de manei-
ra que as criancas em situacdes dificeis possam
identificar-se e externar sentimentos negativos.
Da mesma forma, a cultura contempla muito
bem os pensamentos e sentimentos das pessoas

13
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tipicas e sadias, mas ha pouco que se refira a pessoas divergentes que
experimentam a hospitalizacdo. Minha composicao musical é direcio-
nada a produzir identificac&o para crian¢as e adolescentes cuja vida é
rara e se dd em grande parte em uma instituicdo de saude.

Como é o seu trabalho no HC/FMUSP e no Instituto de Trata-
mento do Cancer Infantil? Ele envolve as familias e os funcio-
narios também?

Eu sou uma profissional focada em saude espiritual e trabalho espe-
cialmente com musica religiosa - de qualquer religido - nas areas de
cuidados paliativos, cuidados de fim de vida e acolhimento a ébito na
pediatria do HC/FMUSP. A oferta de cuidados com a saude espiritual
para pacientes e familias de orientac&o crista é de facil acesso e am-
plamente oferecida por organizacdes da sociedade. No entanto, ndo
se pode dizer o mesmo sobre as religides ndo cristds e de minorias,
especialmente os credos de origem africana e indigena, que sofrem
muito preconceito dentro e fora dos hospitais. Com o meu trabalho, eu
procuro fomentar a saude espiritual emm momentos de dor e garantir o
direito das pessoas de cultivarem suas fés sem discriminacdo. Um dos
focos do meu trabalho sdo os adolescentes em final de vida, porque
eles costumam procurar outras fés que ndo sdo as da familia. Para os
abradmicos (cristdos, judeus, muculmanos, bahd’is e rastafari), a morte
leva a um longo descanso que é interrompido pelo juizo final, essa
perspectiva parece acolhedora para uma pessoa idosa que viveu ple-
namente a sua vida, mas, para um adolescente que teve a vida limitada
e abreviada por uma doenca grave, as religides que propde a reencar-
nacao e outras formas de existéncia em outros mundos, como o budis-
Mo, a umbanda, o espiritismo e outras oferecem uma perspectiva mais
atraente, porque essas pessoas tém vontade de viver e ter uma outra
chance. Muito do meu esforco profissional € combater a discriminacao
dentro das familias e fornecer aos adolescentes, a partir dos 13 anos,
o direito de escolher a sua espiritualidade diante da possibilidade da
morte. Uma das definicdes de saude espiritual € a habilidade de dar
sentido a acontecimentos da vida e enxergar propdsito em estar vivo.
Essa modalidade de saude, reconhecida pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), desde 1998, ndo pode ser um privilégio das pessoas que
creem em Deus ou tém alguma fé, uma vez que, uns dos grupos que
mais cresce no Brasil e no mundo € o grupo das pessoas sem religido.
Nesses casos, a arte pode substituir a fé na producao de sentidos para
situacdes dificeis.

Vocé consegue perceber a melhora de humor e até da autocon-
fianca dos pacientes internados que participam dos programas
de arteterapia?

Eu consigo perceber que as experiéncias artisticas, sejam elas
terapéuticas ou ndo, sdo capazes de despertar a parte sadia
das criancas em tratamento e gerar lembrancas da instituicdo
de saude que vao além da doenca, do tratamento e do medo
da morte. A musica pode ser usada por muitos profissionais, de
diversas areas, para desenvolvimento da fala (através do canto),
das capacidades motoras (através do manejo de instrumentos

musicais) e do desenvolvimento da memdaria
e cognicdo (através da interpretacdo e me-
morizacdo de cancodes). Além disso, um pro-
fissional aberto a estudar diferentes reperto-
rios pode atuar no acolhimento de criangas
qgue vém de uma cultura diferente. A musica
pode transportar um paciente e sua familia
para a sua realidade de origem, podendo ser
uma forma de amenizar a dura rotina hospi-
talar. Hoje em dia, um suporte artistico muito
comum entre as criancas e adolescentes é o
video, essa forma de producao artisticas tem
se tornado muito acessivel ao publico infan-
tojuvenil, tanto no &mbito do consumo, quan-
to da producao. Muitos adolescentes usam a
producédo videografica para dividir com a so-
ciedade as experiéncias raras que tém dentro
das instituicoes de saude e produzir informa-
cdo sobre suas condicdes, gerando empatia e
representatividade.

Para vocé, qual a importancia da musica em
ambientes hospitalares?

A musica e outros suportes artisticos podem
contribuir em diversas areas da pediatria, en-
tre elas: pedagogia hospitalar, terapia ocu-
pacional, humanizacédo, fisioterapia, saude
mental e espiritual. Muitas vezes, uma crianca
coloca em acao, no ato de desenhar ou tocar
uma musica, habilidades que desenvolveu se-
paradamente em diversas terapias de forma
prazerosa e ludica. A arte, em suas variadas
modalidades, pode auxiliar na construcdo da
identidade de um paciente pediatrico, pro-
duzindo identificacdo desse paciente com
a cultura produzida em sua comunidade e
fazendo-o expressar elementos da sua per-
sonalidade e suas preferéncias. No caso de
criancas e adolescentes com doencas graves
gue tém a vida abreviada, a arte pode con-
tribuir para que a curta experiéncia de vida
dessas pessoas seja ampliada e enriquecida.
No caso de morte, a arte pode ser fundamen-
tal na memoadria dos enlutados. Uma méae que
perde uma crian¢ca pode guardar consigo a
lembranca de uma crianca que sofreu muito,
foi submetida a muitos tratamentos doloro-
sos e faleceu ou pode recordar que seu fi-
lho gostava muito de trap e hip-hop e usava
muito a cor azul em suas pinturas, desenhos
e roupas. A diferenca entre essas duas lem-
brancas é a arte.
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Académicos em Destaque

Membro titular da Academia
Brasileira de Pediatria recebe
homenagens da Universidade
de Brasilia

Professor emérito da Universidade de Brasilia (UnB), desde 2012, por mui-
tos anos responsavel pela residéncia médica do Hospital Universitario da

Dr. Dioclécio Campos instituicao e chefe do Centro de Clinicas Pediatricas, dr. Dioclécio Campos
Junior recebeu no dia 18 de julho uma placa em retribuicdo aos seus anos

Membro Emérito da cadeira dedicados a pediatria e seu apoio na idealizacdo da Unidade da Crianca e

n. 12 da Academia Brasileira do Adolescente (UCA).

de Pediatria

Durante a condecoracdo, a reitora da UnB, Marcia Abrahao, agradeceu e ressal-
tou o compromisso do médico, que ocupa a cadeira n. 12 da Academia Brasilei-
ra de Pediatria (ABP), a saude da crianca e do adolescente.

Académica recebe medalha de mérito

A ocupante da cadeira n. 10 da Academia Brasileira de Pediatria, Profa. Dra. Magda Maria Sales Carneiro
Sampaio, recebeu, no dia 21 de julho de 2023, a Medalha Mérito Santos Dumont da Forca Aérea Brasileira.

A pediatra, que é titular do Departamento de Pediatria da FMUSP e presidente do Conselho Diretor do
Instituto da Crianca e do Adolescente (ICr) do Hospital das Clinicas (HC) da FMUSP, recebeu a honra-
ria em Sdo Paulo em uma cerimobnia marcada pela apresentacdo da Esquadrilha da Fumaca.

Na cerimdnia, a Dra. revelou estar emocionada por receber a homenagem e agradeceu a participacéo
da Forca Aérea Brasileira no ICr durante a pandemia de Covid-19 ao enviar oficiais médicos para ajudar
a instituicdo.

Reproducao: Assessoria de Comunica¢cdo da FMUSP Reproducao: Assessoria de Comunicacdo da FMUSP
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A Academia Brasileira de Pediatria organiza o 232 Férum Prof. Dr. Nelson Grisard, durante o 262 Congresso Brasileiro de
Perinatologia. Nesta edicdo, serao discutidos os limites e as perspectivas na assisténcia neonatal, abordando os dilemas
éticos na assisténcia perinatal e as evidéncias cientificas que embasam esse tipo de atendimento e humanizacao - a
relacdo interpessoal e organizacdo neurobioldgica.

As inscricdes sdo gratuitas, mas as vagas séo limitadas. O Férum acontece no dia 13 de outubro, das 8h as 12h, no Centro
de Convencdes de Floriandpolis CentroSul Inscreva-se em: https://forumabp.com.br/home.asp

Flortantpolis/sc
13 e eurtubro de 2023

Cantro de Comeenpdes da Florlandpals CantroSul

Oslimites e as
perspectivas na

assistencia neonatal

Dia 13 de outubro, das 8h as 1Zh, durante o
26° Congresso Brasileiro de Perinatologia

Centro de Convencgdes de Floriandpolis CentroSul
Av. Gov. Gustavo Ricard, 850 - Centro, Florianopolis - SC

Inscreva-se em: www.forumabp.com.br/home.asp

Inscrigcoes gratuitas e com vagas limitadas!




Durante o 262 Congresso Brasileiro de Perinatologia, serd lancado o livro Histdria da Neonatologia no Brasil (1960-1990), editado
por Navantino Alves Filho e Junia de Castro Magalhaes Alves.

O langamento serd no dia 13 de outubro, as 17h30, no stand da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), no Centro de Conven-
cOes de Floriandpolis CentroSul. Todos que estiverem presentes receberdo um exemplar.

Historia da Neonatologia
no Brasil (1960-1990)

Editores:

Navantino Alves Filho
e Junia de Castro
Magalhdes Alves o | viaxkern s FiLmo

ALHAES ALVES

Participe do

langamento! Historia da
Neonatologia

(1960- 1990)
13 de outubro |

(sexta-feira), é@s 17h30, no stand

da Sociedade Brasileira de Pediatria
(sBP), durante o 26° Congresso
Brasileiro de Perinatologia

Centro de Convengdes de
Florianépolis CentroSul

0 Av. Gov. Gustavo Ricard, 850
Centro, Florianépolis - SC

Todos os presentes ao
langamento receberdo
um exemplar!
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Ciéncia e Ensino

Consideracoes breves sobre
fibrose cistica

No dia 5 de setembro é comemorado o Dia Mundial da Fibrose
Cistica. No Brasil, a data foi instituida pela Lei n®12.136/2.009, com
0 objetivo de conscientizar a populacao a respeito da doenca.

A Fibrose Cistica (FC) - também conhecida como a Doenca do
Beijo Salgado e Mucoviscidose - € uma doenca genética rara e
progressiva, onde a crianca herda duas coépias defeituosas do
gene, uma da mae e outra do pai. A FC ocorre devido as alte-
racdes ou a auséncia de uma proteina envolvida na permeabi-
lidade celular, no transporte de ions e na regulagcdao do fluxo de
cloro, sdédio e agua. As variantes (mutacdes) do gene regulador
de condutancia transmembranar de fibrose cistica (CFTR - cystic
fibrosis transmembrane regulator) sdo numerosas e de diversos
tipos. Até o momento, sdo conhecidas mais de 2 mil variantes
agrupadas em seis classes. De uma maneira geral, ocasionam a
producdo de um muco muito mais espesso e viscoso do que o
normal. A variante mais comum ¢é a F508del (classe Il) que, remo-
vendo um aminodacido da proteina, altera a sua forma estrutural e
bloqueia o seu processamento.

A doenca ocorre mundialmente, e a sua frequéncia é varidvel de
acordo com a etnia e as regides analisadas. Ha cerca de 70.000 -
80.000 pessoas no mundo com FC. No Brasil, estima-se que ocor-
ra em 1a cada 8.000 - 9.000 criancas nascidas vivas, sendo mais
comum em caucasoides e no Sul do pais.

As manifestagdes clinicas variam de acordo com a idade dos pa-
cientes, intensidade e gravidade das alteracbes do gene CFTR.
Embora reconhecida como uma afeccdo multissistémica, com ex-
pressdes genotipica e fenotipica heterogéneas, a doenca pulmo-
nar continua sendo a principal causa de morbidade e mortalidade
dos pacientes. Mas a FC afeta também, e de maneira muito signifi-
cativa, os sistemas digestivo, endocrinolégico e reprodutivo.

Na infancia, as principais manifestacdes respiratdrias sdo tosse
persistente, bronquite cronica e frequentes infeccdes pulmona-
res de repeticdo. Em criangcas maiores e nos adolescentes, as
rinossinusites e os pdlipos nasais sd&o comuns. Em relacdo ao
aparelho digestivo, os sintomas e sinais costumam ser precoces.
Obstrucédo intestinal ao nascimento, por ileo meconial e ictericia
neonatal persistente, pode ser a manifestacao inicial da doenca.
O muco viscoso, com reduzida fluidez, ocasiona comprometi-
mento em varios 6rgaos: figado, vias biliares, pancreas e intesti-
nos. Com a progressdao da doenca, uma proporc¢ao significativa
ird desenvolver diabete melito e a maioria dos pacientes do sexo
masculino serd infértil. Ha perturbacdo do estado nutricional com
crescimento reduzido e dificuldade em ganhar peso, apesar do
apetite ser, muitas vezes, voraz.

Dra. Themis Reverbel da Silveira
Membro titular da cadeira

n. 18 da Academia

Brasileira de Pediatria

Por ocasido do Teste do Pezinho, é feita a
triagem inicial da FC pelo SUS em todos
os estados do Brasil. Quando o teste é po-
sitivo, deve ser repetido e/ou confirmado
com Teste Genético ou pelo Teste do Suor.
Nos dias atuais, o diagndstico, na maioria
dos casos, é feito no 12 semestre de vida.
Estudo realizado pelo Grupo Brasileiro de
Estudos de Fibrose Cistica (GBEFC), em
2018, revelou que o diagnodstico ocorreu em
torno de 3,7 meses e a sobrevida média dos
pacientes foi de 43.8 anos. A titulo de com-
parag¢do, nos EUA em 2019, a sobrevida mé-
dia era de 46,2 anos. No nosso pais, ha mais
de 50 centros de referéncia para orientacéo
e acompanhamento de pessoas com FC.
Em 2018, estudo brasileiro do GBEFC iden-
tificou 5,517 pacientes, de diferentes idades,
em controle regular nestes centros.

O tratamento da FC evoluiu bastante nas ul-
timas décadas, garantindo aos afetados uma
vida mais longa e de boa qualidade. O gene
responsavel pela doenca ja foi identificado,
clonado e sequenciado, possibilitando enor-
me progresso no diagndstico, controle e tra-
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tamento dos pacientes. Quando a doenca é diagnosticada pre- “Ngo ha como prevenir
cocemente e hd o acompanhamento dos pacientes por grupos "
multidisciplinares de profissionais, o progndstico ¢ bom, com a a doen¢a que e herdada,
possibilidade de uma vida praticamente normal. Um aspecto de mas o tratamento
grande importancia é a necessidade de manter nutricdo adequa-

da considerando a dificuldade existente na absorcdo e digestdo precoce retarda a
dos alifentps. progress3o das les6es
O tratamento é continuo, necessariamente multidisciplinar, vigo- pulmonares, propicia
roso e por toda a vida, e inclui: drogas mucoliticas; medidas para Lo~

controle das infec¢cbes respiratorias; fisioterapia permanente; nUt”‘:ao adequada e
exercicios fisicos; reposicdo enzimatica para ajudar a absor¢do aumenta a sobrevida.”

dos nutrientes e suplementacao dietética e de vitaminas. Ndo ha
como prevenir a doenc¢a que é herdada, mas o tratamento preco-
ce retarda a progressdo das lesdes pulmonares, propicia nutricdo
adequada e aumenta a sobrevida.

Ha& novos medicamentos recentemente lancados pela industria
que trazem esperanca. Quatro moduladores de CFTR sdo os
mais estudados: trés sdo corretores e um é potencializador.
Sao capazes de alterar a proteina defeituosa, que passa a fun-
cionar normalmente. No Brasil, em 2022, a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa) aprovou a terapia tripla - Trikafta
(ivacaftor+tezacaftor+elecaftor) para aqueles pacientes com
pelo menos uma mutacdo F508del. Isso significa que cerca de
80% dos cerca de 5.500 a 6.000 pacientes brasileiros poderéo
se beneficiar.

Quando foi descrita, em 1938, a doenca era
quase sempre fatal na infancia. H& cerca de
30 anos, a expectativa de vida do paciente foi
estimada em de 7 a 8 anos. Quem nasce hoje
com FC supera, sem maiores dificuldades, os
40 anos, e deverd melhorar ainda mais com o
acompanhamento multidisciplinar permanen-
te e a introducdo dos novos farmacos.
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