0873-9781/06/37-6/XCIII
Acta Pediitrica Portuguesa
Sociedade Portuguesa de Pediatria

de Pediatria (SRP-SPP)*

Manuel Salgado

Secretdrio-Geral da SRP-SPP

I — Introducao

As doengas reumdticas pediatricas (DRP) sdo indevidamente
consideradas patologias raras '2. A mais comum das DRP,
actualmente designada no plural como “artrites idiopaticas juve-
nis” (Alls) (anteriormente conhecida por artrite reumatéide
juvenil e por artrite crénica juvenil), tem, no global, uma preva-
l€ncia de cerca de 1 em cada 1.000 criangas **, semelhante 2 pre-
valéncia da diabetes mellitus * e bastante superior 2 do sindrome
nefrético pedidtrico (1 por cada 6.000 criangas) *. Ndo obstante,
enquanto estas duas tltimas doencas sdo temas obrigatérios do
ensino pré-graduado, tanto as Alls como qualquer outra DRP
nao fazem parte dos programas académicos habituais.

Das numerosas DRP 2, as Alls representam apenas 25% dos
doentes duma consulta de Reumatologia Pedistrica ', das
quais 1/3 tém os primeiros sintomas antes dos 4 anos de idade.

A incompleta preparag@o pré e pés-graduada em Reumatolo-
gia Pedidtrica (RP) justificam, em parte, que nos iltimos 15
anos, o atraso médio na referéncia a um Centro Diferenciado
em patologia reumdtica pediatrica se vd4 mantendo superior a
6 meses .

Este atraso ird comprometer o prognéstico, que é reconheci-
damente melhor nos doentes referenciados precocemente a
Centros Diférenciados 2.

Estes mesmos motivos, aliados 2 dispersido dos doentes, justi-
ficarao que os resultados dum célculo recente (2004) da pre-
valéncia das AlJs em Portugal sejam de apenas de 1 em 3.225
criangas .

Ja em 1897, George Frederic Still, escrevia que “as doencgas
reumdticas das criangas diferem, em muitos aspectos, das
doengas reumdticas dos adultos™ %, facto que os pediatras bem
compreendem.

SECCOES DA SPP

A Seccio de Reumatologia Pedidtrica da Sociedade Portuguesa

A semelhanga das especialidades médicas dos adultos, as
actuais subespecialidades pediétricas nasceram da impossibi-
lidade do pediatra geral abranger todos os dominios das doen-
¢as pedidtricas.

A RP € uma das mais recentes subespecialidades pedistricas,
que se iniciou na década de 1970 nos Estados Unidos da Amé-
rica (EUA) e no Reino Unido . Nos EUA, na América Latina
e em varios paises europeus existem numerosos centros de RP,
orientados maioritariamente por pediatras reumatologistas 35,

Nos locais sem apoio de reumatologistas pediétricos, as DRP
sdo observadas por reumatologistas e/ou ortopedistas. Estes, por
auséncia duma formagao prévia estruturada, sentem-se frequen-
temente desconfortdveis em orientar criangas, especialmente as
mais jovens, “com poucas notdveis excepgdes” 7. Também
em Portugal se reconhecem estas “notdveis excepgoes’.

A ndo inclusdo da RP no ensino pré-graduado nem como est4-
gio opcional no Curriculum de Pediatria (Didrio da Repiiblica
n° 252, 30-10-1996), tem contribuido seguramente para uma
perda de oportunidades na prestagdo de cuidados adequados
as criancas com doengas reuméticas.

Na priética, a maioria das criangas portuguesas com doengas
reumdticas ndo encontram pediatras com formagio em reuma-
tologia, nem reumatologistas com formagdo em pediatria. Por
estes mesmos motivos, os ortopedistas ndo estardo preparados
para observar as DRP.

II - Ambito da Reumatologia Pediatrica:

As DRP poderao afectar qualquer 6rgio ou sistema, condicio-
nando a necessdria e implicita complementaridade de outras
subespecialidades e de outros profissionais 257%,
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1. As patologias do Ambito da Reumatologia Pediatrica:

As doengas reumdticas cldssicas (AlJs, lipus eritematoso sis-
témico, dermatomiosite, esclerodermias, febre reumdtica,
artrites reactivas) representam 35-40% do total de doentes
duma Consulta de Reumatologia Pedidtrica (CRP) em qual-
quer pais ocidental ".

As restantes doengas observados em RP, cujo diagnéstico final
permite depois agrupd-las em doengas mecénicas, degene-
rativas, infecciosas, imunodeficiéncias, periddicas, idiopdticas
e malignas ', apresentam-se também com manifestacoes mus-
culo-esqueléticas e/ou sistémicas que colocam dificuldades no
diagnéstico diferencial com as DRP cldssicas '*°. Sao exem-
plos as manifestagdes osteoarticulares das artrites / osteomie-
lites sépticas, das doencas malignas, das doencas degenerati-
vas, das reacgdes alérgicas a farmacos, das vasculites sisté-
micas, das osteocondroses, mas também os sindromes febris
periédicos, as aftoses recorrentes, as dores neuropdticas das
algoneurodistrofias, os rash crénicos, etc. '***,

2. Necessidade duma equipa multidisciplinar experiente:

Um dos aspectos mais relevantes da RP € o facto de estas
doencas poderem afectar qualquer 6rgao de forma e intensi-
dade varidveis '*°. Como exemplo, cita-se a dermatomiosite
juvenil (DMJ), uma vasculite multissistémica, cuja morbili-
dade se centra sobretudo na pele e no miisculo estriado, mas
cuja mortalidade resulta essencialmente das complicagdes
digestivas e pulmonares *. Dai que a DMJ seja diagnosticada
frequentemente por dermatologistas e/ou neurologistas, mas
possa necessitar também da observacdo do gastroenterolo-
gista, do pneumologista, do cirurgido, mas necessite sobre-
tudo dum subespecialista experiente que agregue e coordene
todos os conhecimentos proporcionados por uma equipa mul-
tidisciplinar, e sirva de elo de ligagao com o médico assis-
tente, com a familia, com a escola e com a sociedade **.

Para se exercer RP de qualidade serdo necessdrios uma apren-
dizagem da semiologia osteoarticular, ter amplos conhecimen-
tos de medicina interna, mas também a colaboragdo das dife-
rentes subespecialidades pedidtricas - ortopedia, oftalmologia,
fisiatria, nefrologia, pediatria geral, cardiologia, imunologia /
imunoalergologia, imunodeficiéncias, pneumologia, dermato-
logia, hematologia, infecciologia, neurologia, gastroenterolo-
gia, endocrinologia, estomatologia, maxilo-facial, pedopsi-
quiatria, psicologia, medicina intensiva - e ndo pedidtricas, em
especial a “Reumatologia dos adultos”, mas também por uma
equipa de outros profissionais com prepara¢do nesta érea, de
enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e
assistentes sociais >,

Uma equipa experiente e abrangente para o diagndstico e tra-
tamento das doengas graves so serd possivel de ser constituida
em alguns centros **.

III — Centros de Reumatologia Pediatrica:

Por cada 500.000 criangas, o Royal College of Paediatrics
and Child Health (RCPCH) do Reino Unido recomenda a
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existéncia de um reumatologista pedidtrico em dedicagdo
exclusiva, inserido numa equipa multidisciplinar *>. Com base
nos Censos de 2001 °, existirdo em Portugal pouco mais de
2.000.000 cidaddos com menos de 18 anos de idade. Tendo
como norma a recomendac@o do RCPCH ?, calcula-se que em
Portugal sejam necessdrios 4 a 5 médicos dedicados em
exclusivo as DRP.

Mas esta dedicac@o exclusiva as DRP serd dificil de concre-
tizar em Portugal, pela necessidade destes médicos em exer-
cerem outras actividades, a semelhanga do verificado noutros

2357

paises *

Tal como nos EUA e no Reino Unido ***¢, e provavelmente
em todos os paises, os reumatologistas e os pediatras portu-
gueses com experiéncia em DRP localizam-se maioritaria-
mente em centros académicos.

A necessidade de implantagao nacional duma cobertura para
as DRP e da consequente prioridade de formagao de mais pro-
fissionais na abordagem destas doengas, conduz a necessi-
dade da criagdo duma alternativa, tanto a excessiva centrali-
zac@o como a indesejdvel multiplicacdo de consultas isoladas

de Reumatologia Pediétrica.

1 — Rede de Cuidados de Reumatologia Pediatrica

Uma das maiores vantagens da centralizacdo serd propor-
cionar experiéncia nas patologias raras, em especial nas
graves >*’. Por outro lado, serd proficuo para os doentes a
existéncia dum apoio local concertado com um Centro Dife-
renciado >**, assegurando o diagndstico diferencial e os cuida-
dos das patologias mais leves e vdrias das consultas de con-
trolo das doencas mais graves.

Tendo como um modelo de éxito em Portugal a Rede de Cui-
dados Perinatais, essa alternativa serd a criacdo duma “Rede
de Cuidados de Reumatologia Pediatrica”, coordenada
pelos Centros Diferenciados e com o apoio a periferia por
médicos ditos “Médicos Sentinela” em DRP, pediatras ou
reumatologistas, com uma ligagdo estreita, directa e persona-
lizada que as novas tecnologias proporcionam.

Desde 2004 que se iniciou, na Zona Centro, este modelo de
cuidados diferenciados em RP, com os “Médicos Sentinela”
(com uma formagao prévia com a duragio de 3 meses dedi-
cados em exclusivo 2 RP ou uma vez por semana durante pelo
menos 6 meses) a exercerem uma dupla funcéo: elo de ligagao
e meio da formagdo continua, assente em problemas concre-
tos, aos restantes colegas da periferia.

2 —Criacdo de Centros Nacionais com Idoneidade
Formativa.

Para além da criacdo desta “Rede de Cuidados de Reuma-
tologia Pedidtrica” com a sua vertente assistencial, serd uma
prioridade que os Centros com Equipas Multidisciplinares
proporcionem a formagdo em DRP tanto aos internos das
especialidades de Pediatria e Reumatologia (como valéncias
opcionais) como aos “Médicos Sentinela”.

Mas este modelo ser4 insuficiente para formar subespecialistas
em Reumatologia Pedidtrica ”. Caberd aos Centros Diferencia-
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dos, ja existentes em Portugal, criar um modelo concertado de
formacdo, que retire dividendos da experiéncia dos Reumato-
logistas na vasta casuistica de patologia inflamatdria do adulto,
do adolescente e da crianga e, dos Pediatras com competéncia
em Reumatologia Pedidtrica, nas doencas inflamatdrias dos
dois iltimos grupos etdrios e respectivos diagnésticos
diferenciais ’. Caberd também a da Seccdo de Reumatologia
Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria (SRP-SPP)
um papel decisivo para a obtencdo deste projecto.

IV — Objectivos da Sec¢ao da Reumatologia Pediatrica
da Sociedade Portuguesa de Pediatria (SRP-SPP):

A criagdo da SRP-SPP nasce imbuida destes sentimentos e
pretensdes. Uma Seccdo que se baseard na participac@o de
todos os profissionais com experiéncia regular em DRP: dos
Reumatologistas com experiéncia em Pediatria e dos Pedia-
tras com experiéncia em Reumatologia, e de todos os que
queiram participar, numa estreita colaboragao.

O Artigo 2° dos Estatutos da SRP-SPP define como seus
objectivos:

1. Aprofundar os conhecimentos em temas de Reumatologia
Pedidtrica, estimulando a investigacdo neste campo e promo-
vendo reunides cientificas para exposi¢@o e debate de proble-
mas deste ambito.

2. Organizar accoes de divulgacdo e cooperar com outras
instituicdes nacionais ou estrangeiras que se dediquem a este
ramo da Pediatria.

3. Articular com a especialidade de Reumatologia e respectiva
Sociedadq Portuguesa de Reumatologia (SPR), de preferéncia
através do Grupo de Trabalho de Reumatologia Pediatrica da
Sociedade Portuguesa de Reumatologia (GTRP-SPR), mas
também com outras especialidades afins, pediatricas ou nao,
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de forma a assegurar uma abordagem integral da crian¢a com
patologias reumdticas.

4. Levar ao conhecimento da Sociedade Portuguesa de Pedia-
tria (SPP) propostas para a simultdnea melhoria das condigoes
de trabalho e de atendimento as criancas com este tipo de
doengas.

5. Cooperar com a Associagdo Nacional de Doentes com Artri-
tes Infantis e Juvenis (ANDAI), com interveng@o junto dos
poderes politicos e da Sociedade Civil na melhoria ou resolu-
¢ao de todo o tipo de problemas inerentes a estas doengas.
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