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RESUMO

Em 2015, ap6és um aumento inesperado do numero de recém-nascidos microcefalicos
associados a uma histdéria materna de doenca exantematica durante a gravidez, foi descoberto
um novo membro dos agentes etiologicos responsaveis pelas infeccdes congénita por
transmissdo vertical: o Virus Zika. A infeccdo congénita pelo Zika virus (CVZ), além da
microcefalia, leva a serios compometimentos neuroldgicos e sistémicos causando um severo
atraso no desenvolvimento destas criancas. No presente estudo, foram revisados vinte e nove
casos de criancas diagnosticadas com infeccdo congénita por Zika virus e microcefalia
acompanhados em um centro de referéncia na cidade de Jodo Pessoa. O trabalho buscou
descrever os principais achados clinicos, complicacdes neuroldgicas e malformacdes
congénitas sistémicas presentes nestas criancas e compreender o impacto que a patologia
causos na qualidade de vida nas familias. A analise foi feita através de exame fisico e
neuroldgico das criangas ao completarem dois anos de vida, revisdo de dados de prontuario
médico e entrevista dos cuidadores para preenchimento de ficha com questionario
semiestruturado contemplando varidveis sociodemogréaficas e aplicacdo de escala para
avaliagdo da qualidade de vida WHOQOL-Bref. Cinquenta e um por cento das mées
relataram a presenca de sintomas sugestivos de Febre do Zika no primeiro trimestre da
gravidez. Em relacdo as complicacdes neuroldgicas detectadas, a epilepsia foi a de maior
relevancia, afetando 79% dos casos. A alteracdo comportamental encontrada com maior
frequéncia foi a irritabilidade (n=4). Cinquenta e um por cento das criangas apresentaram
linguagem no estagio inicial de sons guturais (n=15) e quarenta e um por cento ndo
apresentavam controle cervical completo (n=12) ao serem avaliadas aos 24 meses de vida,
configurando grave atraso no desenvolvimento neuroldgico esperado para a idade. Noventa e
trés por cento dos pacientes apresentaram algum tipo de comprometimento motor. Dentre 0s
acometidos, 100% apresentou padrdo motor de tetraparesia espastica. MalformacGes
cardiacas, renais e 0sseas foram as principais encontradas no estudo.(n=9). Em relacdo aos
dados sociais e de qualidade de vida familiar, os resultados mostram que a genitora exerce 0
papel de principal cuidador em noventa por cento das familias, fato que motivou 60% das
cuidadoras a sair do trabalho e 25% a trancarem os estudos. Houve mudancga na intengéo
reprodutiva em 55% das familias. Metade das familias analisadas vivenciou alguma situacdo
de preconceito. A depressdo e lombalgia foram os principais sintomas citados pelas
cuidadoras e atribuidos as necessidades especiais do cuidado a crianga com Zika virus. Em
relacdo a renda familiar, a principal fonte de recursos financeiros foi o trabalho informal. Das
familias analisadas, quarenta por cento ndo possuem a figura paterna inserida no seu ndcleo
familiar. Em relacdo a qualidade de vida, a média dos valores da escala WHOQOL-Bref
demostraram valores abaixo de 50% em todos os dominios analisados, demonstrando uma
percepcao negativa da qualidade de vida. Apesar do pequeno nimero de pacientes analisados,
os dados obtidos neste estudo, sugere que CVZ gera um forte impacto emocional, fisico,
econémico e social no nucleo dessas familias. Os dados do presente estudo visam auxiliar a
construcdo do conhecimento cientifico sobre a evolugdo natural da infecgdo congénita por
Zika virus com suas repercussdes clinicas e sociais, contribuindo na incorporacdo de novas
evidéncias para melhor descrever a histdria natural dessa doenca.

Palavras-chave: Infeccdo congénita por zika virus. Impacto Familiar. Qualidade de vida.



ABSTRACT

In 2015, after an unexpected increase in the number of microcephalic newborns associated
with a maternal history of exanthematous disease during pregnancy, a new member of the
etiological agents responsible for congenital infections was discovered. The vertical: the Zika
virus. Congenital infection by the ZZ virus (CVZ), in addition to microcephaly, leads to
serious neurological and systemic compositions causing a severe delay in the development of
these children. In the present study, we reviewed twenty-nine cases of children diagnosed
with congenital infection by Zika virus and microcephaly accompanied at a referral center in
the city of Jodo Pessoa. This study aimed to describe the main clinical findings, neurological
complications and systemic congenital malformations present in these children and to
understand the impact that the pathology causes on the quality of life in the families. The
analysis was made through physical and neurological examination of the children when they
completed two years of life, review of medical records data and interview of the caregivers to
fill out the form with a semi-structured questionnaire contemplating sociodemographic
variables and scale application for the WHOQOL-Bref quality of life assessment. Fifty-one
percent of the mothers reported the presence of symptoms suggestive of Zika's Fever in the
first trimester of pregnancy. With regard to the neurological complications detected, epilepsy
was the most relevant, affecting 79% of the cases. The most frequent behavioral alteration
was irritability (n = 4). Fifty-one percent of the children presented language at the initial stage
of guttural sounds (n = 15) and forty-one percent did not have complete cervical control (n =
12) when assessed at 24 months of life, configuring severe delay in the neurological
development expected for the age. Ninety-three percent of the patients had some type of
motor impairment. Among those affected, 100% presented motor pattern of spastic
tetraparesis. Cardiac, renal and osseous malformations were the main ones found in the study
(n =9). Regarding social data and quality of family life, the results show that the mother plays
the role of the main caregiver in ninety percent of the families, a fact that motivated 60% of
caregivers to leave work and 25% to lock up their studies. There was a change in reproductive
intentions in 55% of the families. Half of the families analyzed experienced some situation of
prejudice. Depression and low back pain were the main symptoms cited by caregivers and
attributed to the special needs of the child's care with Zika virus. In relation to family income,
the main source of financial resources was informal work. Of the families analyzed, forty
percent do not have the father figure inserted in their family nucleus. Regarding quality of
life, the WHOQOL-Bref values mean values below 50% in all domains analyzed,
demonstrating a negative perception of quality of life. Despite the small number of patients
analyzed, the data obtained in this study suggests that CVVZ generates a strong emotional,
physical, economic and social impact in the nucleus of these families. The data of the present
study aim to help the construction of the scientific knowledge about the natural evolution of
the congenital infection by Zika virus with its clinical and social repercussions, contributing
in the incorporation of new evidence to better describe the natural history of this disease.

Keywords: Congenital infection by zika virus. Family Impact. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

1.1 Zika Virus e a Febre do Zika Virus

1.1.1 Histérico e epidemiologia

O Zika Virus (ZV) é um arbovirus do género Flavivirus que foi isolado pela primeira
vez em macacos rhesus, no ano de 1947 na floresta de Zika na Uganda, recebendo a mesma
denominacdo do local de origem de sua identificacdo (I0OS et al., 2014).

A principal via de transmissdo para o homem € vetorial, através da picada de
artropodes hematofagos infectados. O Aedes aegypti € seu principal vetor urbano. Esta
espécie se reproduz em recipientes que contem agua e vivem perto ou dentro de habitacdes
humanas de regides tropicais e subtropicais. Além da Zika, este inseto pode também ser
responsavel pela transmissdo da chikungunya, dengue e febre amarela. Primatas humanos e
ndo humanos sdo os principais reservatdrios e a transmissdo antropdtica (humano-vetor-
humano) ocorre durante surtos.

Além do contégio vetorial supracitada, a infeccdo por Zika Virus pode ser propagada
através de transmissdo vertical e por contato sexual (WHO, 2016). A presenca do virus na
urina, leite materno e saliva de pessoas infectadas ndo foi relacionada com casos de
transmissdo. Além disso o contagio através de transfusdo sanguinea ndo esta confirmado na
literatura (CDC, 2016).

Os primeiros casos da infeccdo em humanos foram registrados entre os anos de 1952 a
1954 na Nigéria e Tanzania porém houve poucos relatos de casos novos até o ano de 2006
(I00S et al., 2014).

A comunidade internacional passou a reconhecer o potencial epidémico da infeccédo
apos o surto de casos em Zem Yap, na Micronésia em 2007 e na Polinésia Francesa entre
2012/2013; mas foi em 2015, no Brasil, que ocorreu a maior epidemia ja registrada (BRASIL,
2015h).
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Figura 1: Distribuicdo dos virus Zika e Chikungunya antes de 2005 e
sua expansdo no mundo e na Oceania, entre 2005 e 2015

Circulagdo do virus Zika e Chikungunya até 2005, no mundo.

C \\ (
/(/ e 3 N \l
52,
NS ) Virus Zika
Chikungunya

Emergéncias por virus Zika e Chikungunya de 2005 até 2015, no mundo.

Fonte: Musso D, Cao-Lormeau VM, Gubler DJ. Zika virus: following the path of dengue and chikungunya?
Lancet (London, England) [internet]. Elsevier. 1 2015 Jul 18 [cited 2015 Now 24]:386(9990):243—a
Available from: http://www.thelancet.com/article/S01406 73615612739/ fulltext

Figura 2: Paises onde ja houve registro de infeccdo pelo zika virus
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Fonte: OMS (Organizagdo Mundial da Saude) e autoridades sanitarias nacionais

No Brasil, 0 Ministério da Saude comecou a receber notificagdes e monitorar casos de
doenca exantematica sem causa definida na Regido Nordeste a partir do final do més de
fevereiro de 2015. Em maio do mesmo ano, foi confirmado a circulagdo do Zika Virus no pais
apos estudos da Universidade Federal da Bahia que identificaram sua presenca através de
Reacdo em cadeia da polimerase (PCR) no sangue de 8 pacientes com sintomas de rash
maculopapular, febre, mialgia, artralgia e conjuntivite (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI,
2015; CARDOQOSO et al., 2015).
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Varios fatores tornaram impossivel conhecer o nimero real de infeccbes pelo Zika
Virus na epidemia de 2015 no Brasil: cerca de 80% dos casos sdo assintomaticos, grande
parte dos doentes sdo oligossintomaticos e ndo procuraram servicos de salde e auséncia de
testes para confirmacdo laboratorial em qualidade e quantidade na rede de satde dos pais.

Estimativas feitas considerando os casos descartados para dengue e com base na
literatura internacional fazem projecGes que o nimero de casos desta infeccdo no Brasil esteja
entre 497.593 a 1.482.701 no ano de 2015 (THE WHOQOL GROUP, 1996).

Tabela 1: estimativa de infectados pelo zika virus no Brasil na epidemia de 2015

Estimativas de infeccoes pelo Estimativas de infeccoes
(LG EL virus zika Unidade pelo virus zika
Federada Limite Limite Federada Limite Limite
inferior superior inferior superior
Alagoas 4.023 29.066 Parana 42.008 97.118
Amazonas 3.119 34.264 Pernambuco 34.579 81.303
Bahia 19.216 132.274 Piaui 3.237 27.875
Ceara 38.485 77.469 Rio de Janeiro 15.918 143.985
Espirito Santo 6.481 34.190 Rio Grande do Norte 4.761 29.947
Maranhéo 1.481 60.067 Ronddnia 2.911 15.383
Mato Grosso 8.202 28.410 Roraima 1.450 4.399
Para 6.357 71.400 Sdo Paulo 236.494 386.249
Paraiba 6.013 34,558 Tocantins 8.767 13.182
Brasil 443.502 1.301.140

Fonte: Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Departamento de Vigilancia das
Doencas Transmissiveis. Protocolo de vigilancia e resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a
infecgdo pelo virus Zika / Ministério da Salde, Secretaria de Vigilancia em Salde, Departamento de
Vigilancia das Doencas Transmissiveis. Brasilia: Ministério da Saude, 2015.

1.1.2 Manifestacoes clinicas

A infeccdo pelo virus Zika pode ocasionar um espectro de apresentagdes clinicas que
vao desde quadros assintométicos passando por casos com manifestagdes brandas e
autolimitadas, até formas mais graves, complicacdes neuroldgicas tardias e doenca congénita
(SHUAIB et al., 2016; MUSSO; GUBLER, 2016).

Segundo a literatura, apenas 18% os casos da infeccdo vdo estar associados a
sintomatologia clinica da Febre do Zika Virus (FZV) (HAYES, 2009; DUFFY et al., 2009;
SHUAIB et al., 2016; MUSSO; GUBLER, 2016). Estes quadros sintomaticos costumam se
manifestar com exantema pruriginoso maculopapular, acompanhado de febre baixa e
hiperemia conjuntival ndo purulenta. Outros sintomas inespecificos podem estar presentes

como mialgia, cefaleia, artralgia, edema e vomitos (FALUYI et al., 2016; MO; ALFEREZ
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SALADA; TAMBYAH, 2016). A doenga costuma ter duracdo de aproximadamente 4 a 7 dias
e cursar com evolucdo benigna e regressdo espontanea.

Apesar de seu curso geralmente benigno, ha registros de casos atipicos com evolucao
para quadros graves e Obito além da ocorréncia de manifestacdes neuroldgicas agudas como a
sindrome de Guillain-Barré (SGB) e encefalomielite aguda disseminada (ADEM)
(LUCCHESE; KANDUC, 2016; SANTOS, T. dos et al., 2016).

Quando infectada, mesmo ndo apresentando sinais e sintomas aparentes da doenca,
uma gestante poderad transmitir o virus para o feto, podendo ocasionar desde o aborto
espontaneo, oObito fetal ou anomalias congénitas (FALUYI et al., 2016; MO; ALFEREZ
SALADA; TAMBYAH, 2016).

1.1.3 Diagnostico e tratamento

A grande ocorréncia de outros arbovirus no pais com clinica semelhante a infeccéo
pelo Zika Virus, o curto periodo de viremia, a elevada incidéncia de casos assintomaticos e as
limitacBes operacionais do Sistema Unico de Salde (SUS) sdo fatores que dificultam a
confirmacdo do diagnostico etiolégico desta infecgdo. Este diagndstico laboratorial pode ser
realizado através da deteccdo da particula viral por biologia molecular (reacdo em cadeia da
polimerase via transcriptase reversa — RT-qPCR) ou da deteccdo de anticorpos por sorologia
(imunoglobulinas classe M ou G).

O teste de biologia molecular é o padrdo ouro diagnostico e pode ser feita em diversos
materiais bioldgicos, como soro, liquor, liquido amniotico, saliva e urina (MUSSO et al.,
2015; GOURINAT et al., 2015). Sua positividade esta associada com a fase aguda da
infeccdo, entre trés e sete dias ap0ds o inicio dos sintomas, quando ocorre viremia geralmente
em baixos niveis (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

Os testes soroldgicos sdo os de escolha para diagnéstico apés a fase aguda. A sua
interpretacdo deve ser feita com cuidado, visto que apresentam reatividade cruzada para
outras arboviroses, especialmente em pacientes previamente infectados com outros flavivirus,
como a dengue (LANCIOTTI, 2007). ldealmente deve ser concomitantemente feita sorologia
para dengue e repetido ap6s duas semanas para comparacdo de titulos. E considerada
confirmatoria a positividade em titulos de anticorpos neutralizantes do Zika virus quatro vezes
superiores a dengue (STAPLES et al., 2006; DUFFY, 2009).
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Figura 3: Oportunidade de deteccdo do virus Zika segundo a técnica
laboratorial empregada
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Fonte: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Salde. Secretaria
de Atencdo a Salde. OrientagBes integradas de vigilancia e atencdo a salde no
ambito da Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional: procedimentos
para 0 monitoramento das alteraces no crescimento e desenvolvimento a partir da
gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a infec¢do pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas dentro da capacidade operacional do SUS [recurso
eletrdnico] / Ministério da Salide, Secretaria de Vigilancia em Salde, Secretaria de
Atencdo a Sadde. Brasilia: Ministério da Salde, 2017.

Testes rapidos de imunocromatografia qualitativa (IgM/1gG) para triagem inicial de
pacientes com suspeita diagnostica  foram incorporados a orientacdo dos protocolos do
Ministério da satude (MS). Quando estes testes rapidos ddo positivos o resultado deve ser

confirmado por ensaios imunoenzimaticos (ELISA) ou outros ensaios imunoldgicos.

1.2 Microcefalia

1.2.1 Definigcbes

A microcefalia € uma malformacéo neuroldgica na qual o crescimento cerebral ndo
ocorre de maneira adequada causando uma diminui¢cdo da medida da circunferéncia craniana
quando comparada com a de outras criangas do mesmo sexo e idade. A Organizagdo Mundial
da Saude (OMS) define a microcefalia como uma anomalia em que o Perimetro craniano (PC)
€ menor que dois (2) ou mais desvios-padrdo (DP) do que a referéncia para o sexo, a idade ou
tempo de gestacdo. A medida menor que menos trés (-3) desvios-padrbes é definida como

microcefalia grave.
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A medida do perimetro craniano (PC) é um dado clinico fundamental no atendimento
pediatrico e constituir-se na base do diagndstico da microcefalia. A medi¢do do PC deve ser
feita utilizando técnica e equipamentos padronizados: fita métrica ndo extensivel, na altura
das arcadas supraorbitarias, anteriormente, e da maior proeminéncia do 0sso occipital,
posteriormente. Se houver alguma proeminéncia frontal e for assimétrica deve-se passar a fita
sobre a parte mais proeminente (PENAS; ANDUJAR, 2003). Esta medida deve ser
comparada com valores de referéncia e interpretada a partir dos desvios-padrdo para sexo e

idade gestacional de graficos especificos.

Figura 4: Medigéo do perimetro cefalico

Fonte: Adaptado da pagina do Centers for
Disease control and Preventionl.Disponivel
em: <www.cdc.gov/zika/pdfs/measuringhead
circumference.pdf>.

No Brasil, desde o inicio da Emergéncia de Salde Publica de Importancia Nacional
devido os casos de microcefalia secundarias a infec¢do congénita por zika virus, o Ministério
da Saude adotou varias defini¢cGes operacionais de microcefalia com base na medida do PC.
Inicialmente, em novembro de 2015, foi adotada a medida mais sensivel de valores abaixo de
33 cm para ambos 0s sexos em recém-nascido a termo. Entretanto estes parametros elevados
geraram um grande numero de falso positivos (BRASIL, 2015d). Posteriormente, em
dezembro de 2015, reduziu-se a medida de referéncia do perimetro cefalico para 32 cm
(BRASIL, 2015¢).

Em marco de 2016, uma definicdo padréo foi adotada alinhando as orientacbes do
MS com a da OMS: PC menor que -2 desvios-padrdo, segundo a tabela da OMS. Isto
representa para criangas a termo medidas de 31,5 cm para meninas e 31,9 cm para meninos
(BRASIL, 2016b). Uma breve retificacdo a esta ultima definigdo foi sugerida pela OMS em
agosto de 2016 colocando como referéncia o grafico do Estudo Internacional de Crescimento
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Fetal e do Recém-Nascido (Intergrowth) para as primeiras 24-48h de vida da crianca e para 0s
recém-nascidos pré-termo até atingirem 64 semanas e idade corrigida (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2016; INTERGROWTH-21ST, 2016).

Tabela 2: Critério antropomeétrico para microcefalia
RN nas primeiras 48 horas de | Menor que 2 DP tabela de InterGrowth de acordo com idade
vida e Sexo

Pré-termo apo6s 48 horas de vida = Menor que 2 DP tabela de InterGrowth de acordo com idade e
(at¢ 64 semanas de idade sexo
corrigida)

Termo ou poés-termo Menor que -2 desvios-padréo, segundo a tabela da OMS , de
acordo com a idade e sexo

Fonte: Adaptado de Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Secretaria de
Atencdo a Salde. OrientacGes integradas de vigilancia e atencdo & salde no dmbito da Emergéncia de
Salde Publica de Importancia Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das altera¢cdes no
crescimento e desenvolvimento a partir da gestagdo até a primeira infancia, relacionadas a infeccdo pelo
virus Zika e outras etiologias infecciosas dentro da capacidade operacional do SUS [recurso eletrénico] /
Ministério da Salde, Secretaria de Vigilancia em Salde, Secretaria de Atencdo a Salde. Brasilia:
Ministério da Saude, 2017.

1.2.2 Etiologias

Quaisquer fatores que possam interferir na fase proliferativa ou de migracdo do
desenvolvimento embrionario do sistema nervoso central ou que gerem morte neuronal pré ou
pos-natal podem causar a diminuicao cerebral e microcefalia.

A microcefalia pode ser classificada conforme o tempo do seu inicio em microcefalia
congénita e microcefalia pos-natal.

A Microcefalia pos-natal refere-se a falha de crescimento normal do perimetro
cefalico ap6s o nascimento, ou seja, 0 tamanho do cérebro é normal ao nascer e ocorre uma
alteracéo no seu padrdo de crescimento apds o parto.

Ja as microcefalias congénitas s@o definidas como alteracdes do crescimento cerebral
presentes ao nascimento. Suas etiologias e expressdes clinicas sdo heterogéneas e estdo
relacionadas a fatores genéticos e adquiridos. As microcefalias congénitas genéticas estdo
relacionados a mutagdes cromossdmicas ou génicas, erros inatos do metabolismo e doencas
neurodegenerativas.

Dentre as causas ja conhecidas de microcefalia congénita adquirida temos as

exposicdes ambientais da mée no periodo pré-natal ou perinatal a fatores biologicos, quimicos
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e fisicos. Entre estes fatores destacam-se o consumo de &lcool (sindrome alcoodlica fetal),
drogas ilicitas ou medicamentos teratogénicos, contato com substancias quimicas ou radiagdo
ionizante e alguns processos infecciosos. Até 2015, os patdgenos mais frequentemente
relacionados as infec¢bes intrauterinas que cursavam com microcefalia eram a bactéria
Treponema pallidum que causa a sifilis (S), o protozoario Toxoplasma gondii que causa a
toxoplasmose (TO) e os virus da rubéola (R), citomegalovirus (C), virus herpes simplex (H),
compondo o acronimo TORCHS (FORD-JONES, 1999).

Tabela 3: Principais etiologias das microcefalias

Genética Genética
Adquirida Adquirida
Traumas disruptivos Traumas disruptivos [como AVC);
Acidente Vascular Cerebral hemorrigico Lesdo traumatica no cérebro
Infecgdes Infeccdes
Sifilis Meningites
Toxoplasmose Encefalites
Rubéola Encefalopatia congénita pelo HIV

Citomegalovirus
Herpes simples

HIV
Qutros virus
Teratdgeno Toxinas
Alcool Intoxicacdo por cobre
Radiacdo Fal&éncia renal cronica

Diabetes materna mal controlada

Fonte: Adaptado de Practice parameter: Evaluation of the child with microcephaly (an evidence-
based review): report of the Quality Standards Subcommittee of the American Academy of
Neurology and the Practice Committee of the Child Neurology Society. Neurology [Internet].
2009 Sep 15 [cited 2015 Dec 6];73(11):887-97. Disponivel em:
<http://www.pubmedcentral.nih.gov/articlerender.fcgi?artid=2744281&tool=pmcentrez&rendert
ype=abstract>.

1.2.3 Complicacdes e tratamento

A microcefalia pode ser uma condi¢éo isolada ou ocorrer em combinacdo com outros
defeitos congénitos. Entre os principais diagndsticos neuroldgicos associados ao quadro
temos epilepsia, paralisia cerebral, retardo no desenvolvimento cognitivo, motor e fala, além
de problemas de visdo, audicédo e degluticéo, alteracdes comportamentais e disturbios do sono.

N&o ha tratamento especifico para as microcefalias. O que existem sdo a¢des que Vvisdo
auxiliar no desenvolvimento da crianca através de um processo de estimulagdo
multidisciplinar e tratamento sintomético especifico de algumas etiologias e complicagdes
associadas ao quadro.



21

1.3 Microcefalia e Zika Virus: A Infeccdo Congénita por Zika Virus

1.3.1 Histdrico e epidemiologia no Brasil

No Brasil, no periodo de 2010 a 2014, uma média de 156 casos de microcefalia eram
registrados anualmente, no Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos (Sinasc). No ano de
2015, observou-se um acentuado acréscimo destas notificacbes chegando a um total de 1.247
casos, com grande parte destes registros sendo obsevados na regido nordeste.

Em outubro de 2015, a Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco (SES/PE)
detectou este aumento inesperado no numero de nascidos vivos com microcefalia e solicitou
apoio do Ministério da Salde para complementar as investigacdes iniciais destes casos
(OLIVEIRA; COELHO; FRANCA, 2015). Apos esta constatacdo foi observacdo que as
genitoras de algumas destas bebes tinham antecedente de doenca exantematica febril durante
a gravidez e que as criangas, além da microcefalia, apresentavam exames de imagem cujo
padrdo era compativel com infec¢do congénita. A partir dai foi proposto a possibilidade de
infeccdo congénita com repercussdes neuroldgicas causada pelo Zika virus.

Em 28 de novembro de 2015, o Ministério da Salde reconheceu a relagcdo entre o
aumento na prevaléncia de casos de microcefalias com a infecgdo pelo virus Zika durante a
gestacdo com base nos resultados preliminares de investigacfes clinicas, epidemioldgicas e
laboratoriais: houve a identificacdo do virus em liquido amnidtico de duas gestantes da
Paraiba com histérico de doenca exantematica durante a gestacdo e fetos com microcefalia e
foi identificado a presenca de virus Zika em tecido de recém-nascido com microcefalia que
evoluiu para 6bito no estado do Ceara (LOPEZ-CAMELO; ORIOLI; CASTILLA, 2015;
ECDC, 2015; BRASIL, 2015h; BRASIL, 2016a).

Estas descobertas levaram o ministério da saude a classificar o evento no Regulamento
Sanitario Internacional (RSI) para potencial Emergéncia de Salde Publica de Importancia
Internacional (ESPII) ainda em novembro de 2015. No inicio de 2016 a Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) também classificou a situacdo como emergéncia de satde publica internacional.

No primeiro ano da emergéncia o pais teve 2.205 casos confirmados de bebés
afetados, de um total de mais de 10 mil notificacdes de suspeitas. Além disso, 259 mortes de
fetos e recém-nascidos tiveram a confirmacéo de relagdo com o virus nesse periodo.

O fim desta emergéncia nacional em saude publica foi declarado em maio de 2017
devido a queda de aproximadamente 95,4% em relagdo ao ano anterior no nimero de casos de

zika e microcefalia no pais.
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1.3.2 Caracteristicas clinicas

Além da microcefalia congénita, uma série de manifestacfes neuroldgicas e sistémicas
de carater estrutural e funcional foram relatadas entre as criancas expostas ao Zika Virus no
periodo pré-natal. Estes achados levaram a classificacdo da infeccdo pelo ZV durante a
gestacdo como uma sindrome congénita: a Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ)
(ABBASI, 2016; MIRANDA-FILHO, 2016; PAN AMERICAN HEALTH
ORGANIZATION, 2016).

Os quadros neurolégicos mais comumente apresentados pelas criangas com SZC, além
da prépria microcefalia, sdo: espasticidade, déficit intelectual, epilepsia, alteracdo do padréo
de sono e irritabilidade. Os exames de imagem de sistema nervoso central (SNC) apresentam
diversos padrdes de alteracBes estruturais incluindo: calcificacBes corticais e subcorticais,
agenesia do corpo caloso, distdrbios de migragdo, hipoplasia do tronco cerebral, hipoplasia do
cerebelo e ventriculomegalia.

Algumas dessas alteracdes neuroldgicas foram identificadas em criangas que nasceram
sem microcefalia, e em muitos destes casos, foi evidenciado o decréscimo da velocidade do
crescimento do PC apenas apds o nascimento (FALUYI et al., 2016; MO; ALFEREZ
SALADA; TAMBYAH, 2016).

H& ainda, algumas descricdes de comprometimento de outros sistemas tais como:
problemas de degluticdo, constipacdo, anormalidades auditivas, oftalmoldgicas, Osseas e

cardiacas.

1.3.3 DefinicOes diagnosticas

O Ministério da Saude define como caso suspeito de sindrome congénita as criancas

com microcefalia e/ou outras anomalias congénitas (tabela 4).
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Tabela 4: Critérios clinicos para definicdo de caso suspeito de sindrome congénita

Critério Critério de imagem Critério
antropometrico ou clinico laboratorial

* Circunferéncia * Desproporgao craniofacial
craniama menor gue (macro ou microcrania em
-2 deswvios-padrao, relagao a face).

Recém-
nascido com
até 48 horas

ZZ%’;S%?;;;CLE' * Malformacdo articular dos _
{anexos E e F), de membros (artrogripose).

de vida 1
acordo com a idade = USG com padr3o alterada
gestacional ao durante a gestagso, confor-
Nascer & Sexo. me tabela do Anexo Do

e r— critdrio de imagerm ou L _
Erupa critério antropometrico el cr itErio kabaratorial
climicn

*PR&-TERRD
cimcunmferdéncia craniana

menor gue -2 dessias- - Desproparcio craniofacial
P r SO, sepundo i

curva de crescimento da = Artragr pose.

I:t:r%'\::; o ® Observacio da persisténcia
de duas ou mais

. pﬁ}TEFM_D: ) manifestacdes neurolsgicas,
circunferéncia craniana wikusais au auditivas guando
menor gue -2 desvios- - MAo houver outrs causa

paad rfo, segunda a o Fescid &,
tabela de OMSE de independentemente do
acardo coam a idade histdrico matermo.

e frm- gestacional & sexa.

N ® Duwas ow mais manifestaces
-nascidia aw . R .
medrclogicas, visuais ou

ErEAnca apbs RRHAk S s N -
as prirmeiras persistemte, de mis oom
48 haras de histrico de
(=t Y s peitafconfirmasg o de
STORCH+TZika duwrants &
BEsiag o,

= Alreracio do conescimemboy
desenvolimeanta
nuurnp:i:nmuturl-}escal-a de
Drervier d s panived naa
caderneta da crianca), sem
causs defindds,
imdependent ermente
do higtdrico clinico de imfeccho
ma gestacR

Fonte: Adaptado de Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Secretaria
de Atencdo a Saude. OrientacOes integradas de vigilancia e atencdo a salde no ambito da
Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional: procedimentos para o monitoramento
das alteracBes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia,
relacionadas & infec¢do pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas dentro da capacidade
operacional do SUS / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Salde, Secretaria de
Atencdo a Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2017.

A partir da investigacdo destes casos notificados é possivel fechar o diagnostico dos
casos de infeccdo congénita por Zika Virus através de critérios laboratoriais ou
clinico/epidemioldgico.

Para o diagnostico clinico/epidemiol6gico é necessario a presenca de dois ou mais
sinais e sintomas clinicos ou de imagem de SNC sugestivos de SCZ (anexos 3 e 4) além de
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antecedente de exantema ou febre sem causa definida durante a gestacdo e auséncia ou
resultado inconclusivo nas sorologias para TORCHS+Zika (BRASIL, 2017).

O Diagnostico laboratorial é baseado em resultado positivo ou reagente para o virus
Zika no teste com melhor desempenho, em amostra do RN, se cumprida as exigéncias de
qualidade para realizacdo do teste.

Os casos de provavel infecgdo congénita por Zika virus sdo todos os que foram
notificados e possuem dois ou mais sinais e sintomas clinicos ou em exame de imagem
sugestivos de SCZ, sem relato de exantema ou febre sem causa definida durante a gestacdo e
sem resultado laboratorial para TORCHS+Zika (BRASIL, 2017).

Tabela 5: Caso confirmado e caso provavel de infeccdo congénita por Zika
virus sem identificacdo etioldgica
critério de imagem ou

. critério laboravorial
clinico

infeccSo congénita sem identificacSo eticlbgica

caso confirmade de ® possuir dois ou mais
infecgdo congenita sem sinais & sintomas ®* Sam resultado lsboratorial para
identificagdo eticldgica {imagem ou clinica) STORCH+Zika, por falta ow erro na

coleta da amostra da m3s ou RN

® pelato de exantema ou au

febre sem causa definida

o ® pesultado laboratorial negative ou
durante = gestagac.

inconclusivo para STORCH+Zika
realizade em amastra da mie ou
RM, de acordo com os protocolos
especificos para cada doenca &
disponibilidade dos testes.

caso provivel de ® possuir dois ou mais sinais
infecgSo congenita sem e sintomas (imagsm ou # sem resultado lsboratorial para
identificacio eticldgica clinica) STORCH+Zika, por falta ou erro na
J s coleta da amostra da mae ou RM.
Maes SEM relato de
exantema ou febre sem ou

causa definida durante a

gestagio. * pesultado laboratorial negative ou
inconclusivo para STORCH+Zika
realizade em amastra da mde ou
RM, de acordo com os protocolos
especificos para cada doenca &
disponibilidade dos testes.

Fonte: Adaptado de Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em
Salde. Secretaria de Atencdo a Saude. OrientacBes integradas de vigilancia e
atencdo a saude no ambito da Emergéncia de Saude Publica de Importancia
Nacional: procedimentos para o monitoramento das alteragBes no crescimento e
desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a
infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas dentro da capacidade
operacional do SUS / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Salde,
Secretaria de Atencédo a Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2017.
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Tabela 6: Caso confirmado de infeccdo congénita por Zika Virus com
identificacdo etiologica
critério de imagem ou

i critério laboratorial
clinico

infecgSo congénita com identificagdo eticlogica

® Dois ouw mais dos singis e * Resultado positivo ou reagente
sintomas sugestivos de para o virus Zika no teste com
infeccio congénita pelo melhor desempenho, em amostra
zika wirus do RM, 58 cumpridas a5 exigéncias
de gualidade para realizacio do
teste (colsta até o 82 dia de vida,
RN tipo de material, processamento
atc.) E resultadoe negative ou
inconclusivo em pelo menos um
STORCH (sifilis, toxoplasmoss,
rubéola, CraW ou HSV) @m amaostra
do RM ou da mie (durante =
gestacao).
Fonte: Adaptado de Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Secretaria de Atengdo a Saude. OrientacOes integradas de vigilancia e
atengdo a salude no ambito da Emergéncia de Salde Publica de Importancia
Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das alteraces no crescimento e
desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a
infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas dentro da capacidade
operacional do SUS / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Saude,

Secretaria de Aten¢do a Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2017.

1.3.4 Atencao a crianca com microcefalia por zika virus e sua familia

Os Cuidados ao recém-nascido com microcefalia por Zika Virus no momento do parto
devem seguir os protocolos e diretrizes gerais do Ministério da Salde.

O MS a FIOCRUZ e o Centro de Controle e Prevencdo de Doencas (CDC), dos
Estados Unidos da América estdo de acordo com o posicionamento de manutencdo da
amamentacao nesta situacdo pois estudos realizados nao identificaram a replicacdo do virus
em amostras do leite, sendo descrito apenas a presenca de fragmentos virais que ndo sdo
capazes de produzir a doenca.

Todos os casos suspeitos de microcefalia relacionada com a infecgdo pelo Zika Virus
devem seguir o Protocolo de vigilancia em salde do MS que orienta: Seguimento na
puericultura com medida de PC e exame neuroldgico evolutivo; Triagem infecciosa
/sorologias para confirmagéo etioldgica; Exames laboratoriais gerais (hemograma, dosagem
sérica de AST/TGO e ALT/TGP, dosagem serica de bilirrubinas direta/indireta, dosagem de
ureia e creatinina, dosagem sérica de lactato desidrogenase e outros marcadores de atividade,
inflamatdria), exames de imagem de sistema nervoso central, triagem auditiva e

oftalmoldgica.
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Os estudos de neuroimagem séo Uteis na identificacdo de lesdes estruturais associadas
ao quadro de microcefalia além de auxiliar na investigacdo de etioldgica

A microcefalia € um indicador de risco para perda auditiva, portanto, nestes casos,
deve-se realizar o Potencial Evocado Auditivo de Tronco Encefalico (PEATE) como primeira
escolha devido a maior prevaléncia de perdas auditivas retrococleares ndo identificaveis por
meio do exame de Emissdes Otoacusticas Evocadas (EOAE).

Nos casos de alteracfes no teste auditivo, 0 mesmo deve ser repetido no periodo de até
30 dias apo6s. Caso a falha persista neste reteste, a crianca deve ser encaminhada para
avaliacdo diagndstica otorrinolaringoldgica.

A avaliacdo oftalmoldgica deve incluir a fundoscopia aléem do teste do reflexo
vermelho.

As diretrizes sugerem que as criancas notificadas como caso suspeito sejam
submetidas a uma reavaliacdo otorrinolaringolégica e audiolégica entre 7 e 12 meses,
considerando-se que a perda auditiva associada a infecgdes virais congénitas pode se
manifestar de forma tardia.

Além do seguimento na puericultura, estas criancas devem ser encaminhadas para
estimulacdo precoce em servico de reabilitagio multidisciplinar com fisioterapeuta,
fonoaudidlogo e/ou terapeuta ocupacional.

O acompanhamento por diferentes profissionais médicos em ambulatérios de
especialidades deve ser individualizado as necessidades de cada crianca de acordo com suas
alteracdes ou complicacdes especificas

A atengdo aos pais e familiares também tem um papel importante no atendimento
destas criangas. O diagndéstico de uma infec¢do congénita gera na familia sentimentos de
frustracdo, culpa e comportamentos excessivos de zelo que podem causar alteracdes sociais,

psicoldgicas e até mesmo financeiras neste nucleo familiar.

Tabela 7: Protocolo de acompanhamento das criangas com sindrome congénita por Zika virus
Medir PC e realizar exame neuroldgico geral e evolutivo
Seguimento de puericultura (conforme orientacBes da caderneta de salde da crianca do
MS).
TGO, TGP, bilirrubinas totais e fragdes, ureia, creatinina e
marcadores de atividade inflamatoria.
1. USG transfontanela, RNM e Tc de encéfalo;
Exame de imagem de SNC 2. Repeti exame apo6s 1 ano ou dependendo da
evolucao e presenca de complicagdes neurolégicas
3. Caso ocorra alteracdo no exame inicial: repetido em
30dias e encaminhar para avaliagho com
Triagem auditiva (PAETA) otorrinolaringologista caso o quadro persista.
4. Repetir triagem entre 7 a 12 meses mesmo nos
€as0s sem queixas visuais.

Exames laboratoriais
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5. Avaliagdo oftalmolégica com Teste do
. . reflexo vermelho e fundoscopia.
Triagem visual . .
6. Repetir triagem entre 7 a 12 meses
mMesmo Nos €asos Sem queixas visuais.
Estimulacdo multidisciplinar precoce Fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional.

1.4 Relevancia do Estudo

Pelo fato da correlacdo entre microcefalia e infeccdo congénita por Zika Virus ter sido
descoberta ha cerca de 3 anos, a literatura médica ainda € muito restrita a respeito do padrédo
de evolugéo destas criangas.

Tendo em vista as vérias lacunas ainda existentes acerca das caracteristicas dos
portadores desta infeccdo, este estudo visa auxiliar na constru¢do do conhecimento sobre a
evolucdo natural da doenca e contribuir na incorporacdo de novas evidéncias para descrever
melhor a histéria natural dessa doenca com foco ndo s6 nas suas repercussdes clinicas como

sociais e psiquicas.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Descrever os casos de infec¢do congénita por Zika Virus acompanhados em um centro

de referéncia na cidade de Jodo Pessoa no periodo de 12-24 meses de vida.

2.2 Objetivos Especificos

1. Caracterizar o padrdo de neurodesenvolvimento e evolucdo clinica dos pacientes
portadores de microcefalia por Zika Virus;
2. Avaliar as consequéncias e 0 impacto causado no ambiente familiar e social das

criancas estudadas.



29

3 MATERIAIS E METODOS

3.1 Metodo de Pesquisa

Estudo tipo coorte observacional com analise quantitativas sobre o padrdo de
desenvolvimento, comorbidades apresentadas e repercussdes familiares nas esferas sociais e
psiquicas das criancas com diagnostico clinico ou laboratoriais de microcefalia secundaria a
infeccdo congénita por Zika virus atendidas no centro de Referéncia e Inclusédo para Criancas
com Deficiéncia de Jodo Pessoa-PB (CRICDPB) de junho de 2016 a janeiro de 2018.

3.2 Técnicas de Coleta

Realizou-se um estudo dividido em dois eixos de coleta de dados:

1. Avaliacdo da evolucdo clinica e do padrdo de comorbidades das criancas
estudadas, através de analise documental dos prontuarios médicos e coleta de
dados em campo mediante exame fisico e neuroldgico das criancas estudadas;

2. Anadlise das repercussdes sociais e psiquica nas familias das criancas estudadas

através de entrevista com os cuidadores utilizando questionéarios padronizados.

3.3 Analise Documental

Revisdo de prontuério multidisciplinar das criangas com infeccdo congénita por zika
virus acompanhadas no centro de Referéncia e Inclusdo para criangas com Deficiéncia de
Jo&o Pessoa-PB.

Os dados foram coletados, de acordo com ficha padronizada (anexo 8):

1. Avaliacdo da evolugdo dos principais marcos do neurodesenvolvimento de
acordo com caderneta da saude da crianca do ministério da satde (11 edig&o -
2011);

2. Curva de crescimento de perimetro craniano com grafico da organizacao

mundial de satde (anexo 1 e 2);
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3. Investigacdo de comorbidades neurologicas (epilepsia, alteracdes
comportamentais, alteracdo padrdo de sono) e sistémicas (alteragOes
oftalmoldgicas, auditivas e, ortopédicas e gastrointestinais);

4. Exames de imagem e laboratoriais (sorologias, ressonancia de encéfalo,
tomografia de cranio, eletroencefalograma, BERA, ecocardiograma,
ultrassonografia  abdominal, radiografias de quadril e membro,

videodeglutograma).

3.4 Coleta de Dados em Campo

Exame fisico das criancas para avaliagdo dos seus marcos atuais de
neurodesenvolvimento. Esta analise foi realizada durante consulta de rotina com neurologia
infantil realizada no centro de Referéncia e Incluséo para criancas com Deficiéncia de Jodo

Pessoa-PB.

3.5 Entrevistas com os Cuidadores das Criancas com Infeccdo Congénita por Zika Virus

A entrevista foi realizada durante as consultas ambulatoriais de rotina com
neurologista infantil no Centro de Referéncia e Incluséo para Criancas com Deficiéncia de
Joéo Pessoa-PB.

A examinadora responsavel pelo preenchimento dos dados foi a médica em
atendimento e o cuidador destinado a responder os quesitos foi definido como sendo a
genitora ou qualquer parente proximo que fosse responsavel pelo cuidado da crianga na maior
parte do tempo.

A coleta dos dados foi feita de maneira padronizada através de:

1. Aplicacdo de escala para avaliacdo da qualidade de vida: WHOQOL-Bref.
Este € um instrumento de avaliagdo da qualidade de vida constituido por 26
itens, respondidos numa escala de cinco pontos, que se encontram organizados
em quatro dominios: Fisico, Psicologico, Relagdes sociais e Ambiente. (Anexo
6e7).

2. Preenchimento de Ficha com questionario semiestruturado contemplando

variaveis sociodemograficas. (Anexo 9).
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3.6 Local e Material do Estudo

Utilizamos para o presente estudo as criangas entre 12 e 24 meses com diagndstico
clinico ou laboratorial de infeccdo congénita por Zika Virus que realizam seguimento
neuroldgico ambulatorial no centro de Referéncia e Inclusdo para criangas com Deficiéncia de

Jodo Pessoa-PB no periodo de junho de 2016 a janeiro de 2018.

3.7 Critérios de Exclusao

1. Casos de microcefalia por outras etiologias;

2. Casos suspeitos que tiveram o diagnostico de infeccdo congénita por Zika
Virus afastado durante o seguimento;

3. Né&o preenchimento do termo de consentimento livre e esclarecido;

4. Foram excluidos da analise psicocomportamental os casos onde os cuidadores
faltaram ha pelo menos duas tentativas de atendimento para aplicacdo de

entrevista padronizada.

3.8 Aspectos Eticos

Quanto aos aspectos éticos, a participacdo foi condicionada a um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido assinada pelos cuidadores das criancas do estudo, sendo
assim assegurada a privacidade dos sujeitos, sigilo e confidencialidade dos dados (anexo 10).

O estudo teve a liberacdo com carta de anuéncia da secretaria de satde do municipio
de Jodo Pessoa e contou com apreciacdo por comité de ética do Centro de Ciéncias Médicas
de Universidade Federal da Paraiba (anexo 5).

O trabalho seguiu as normatizacfes da Resolugéo 466, de 12 de dezembro de 2012 da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep) que estabelece as diretrizes e as normas

regulamentadoras das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos.
3.9 Andlise Estatistica
O processo de amostragem foi ndo-probabilistico, por conveniéncia. As variaveis

gualitativas foram tabuladas em frequéncias absolutas e percentuais. Para o resumo amostral

das variaveis quantitativas continuas foram analisadas as respectivas distribuicdes e aplicado
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0 teste D'Agostino-Pearson para verificacdo da normalidade dos dados. Este teste baseia-se
nas medidas de simetria (gl) e curtose (g2) e o p-valor é calculado pelo Qui-Quadrado com
dois (2) graus de liberdade, rejeitado-se a hipdtese-nula de normalidade quando p<0,05.
Utilizou-se a média e desvio-padrdo quando a normalidade dos dados nédo foi rejeitada e, em
caso contrario, utilizaram-se os descritores néo-paramétricos. Na analise do perimetro
cefélico, as criangas com microcefalia foram divididas em dois grupos (meninos e meninas) e
as medidas foram comparadas com os valores populacionais na curva da OMS e calculados 0s

respectivos Z-eScores.
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Achados Clinicos, Complicaces Neurologicas e Malformacdes Congénitas Relacionadas
a Infeccdo Congénita por Zika Virus

Clinical Findings, Neurological Complications and Congenital Malformations Related to
Congenital Infection by Zika Virus

Maria Celeste Dantas Jotha de Lima!

RESUMO

Apds um aumento inesperado do numero de recém-nascidos microcefalicos associados a uma
historia materna de doenca exantematica durante a gravidez, foi descoberto que o virus Zika
pode levar a uma infec¢do congénita por transmissdo vertical com repercussdes neurolégicas
e sistémicas. No presente estudo, foram revisados vinte e nove casos de criangas
diagnosticadas com infeccdo congénita por Zika virus e microcefalia, sendo descrito 0s
principais achados clinicos, complicacfes neurolégicas e malformagbes congénitas
sistémicas. Cinquenta e um por cento das maes relataram a presenca de sintomas sugestivos
de Febre do Zika no primeiro trimestre da gravidez. Em relacéo as complicagdes neurolégicas
detectadas, a epilepsia foi a de maior relevancia, afetando 79% dos casos. A alteracdo
comportamental encontrada com maior frequéncia foi a irritabilidade (n=4). Cinquenta e um
por cento das criancas apresentaram linguagem no estagio inicial de sons guturais (n=15) e
quarenta e um por cento ndo apresentavam controle cervical completo (n=12) ao serem
avaliadas aos 24 meses de vida, configurando grave atraso no desenvolvimento neuroldgico
esperado para a idade. Noventa e trés por cento dos pacientes apresentaram algum tipo de
comprometimento motor. Dentre os acometidos, 100% apresentou padrdo motor de
tetraparesia espastica. Malformacbes cardiacas, renais e Osseas foram as principais
encontradas no estudo (n=9). Os dados do presente estudo visam auxiliar a constru¢do do
conhecimento cientifico sobre a evolugdo natural da infeccdo congénita por Zika virus e
contribuir na incorporacdo de novas evidéncias para melhor descrever a historia natural dessa
doenca.

Palavras-chave: Infeccdo congénita por Zika virus; Microcefalia; ManifestacOes
neuroldgicas; ManifestacGes clinicas.

ABSTRACT

After an unexpected increase in the number of microcephalic infants associated with a
maternal history of exanthematous disease during pregnancy, it has been discovered that Zika
virus can lead to congenital transmission infection the vertical with neurological and systemic
repercussions. In the present study, we reviewed twenty-nine cases of children diagnosed with
congenital infection by Zika virus and microcephaly, and described the main clinical findings,
neurological complications and systemic congenital malformations. Fifty-one percent of the
mothers reported the presence of symptoms suggestive of Zika Fever in the first trimester of
pregnancy. With regard to the neurological complications detected, epilepsy was the most
relevant, affecting 79% of the cases. The most frequent behavioral alteration was irritability (n

1 Universidade Federal da Paraiba, UFPB, Jodo Pessoa, PB, Brasil.
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= 4). Fifty-one percent of the children presented language at the initial stage of guttural
sounds (n = 15) and forty-one percent did not have complete cervical control (n = 12) when
assessed at 24 months of life, configuring severe delay in the neurological development
expected for the age. Ninety-three percent of the patients had some type of motor impairment.
Among those affected, 100% presented motor pattern of spastic tetraparesis. Cardiac, renal
and osseous malformations were the main ones found in the study (n = 9). The data of the
present study aims to help the construction of scientific knowledge on the natural evolution of
congenital infection by Zika virus and to contribute to the incorporation of new evidence to
better describe the history of this disease.

Keywords: Congenital infection by Zika virus. Microcephaly; Neurological manifestations;
Clinical manifestations.

INTRODUCAO

O Zika Virus (ZV) é um arbovirus do género Flavivirus que foi isolado pela primeira
vez em macacos rhesus, no ano de 1947 na floresta de Zika na Uganda, recebendo a mesma
denominac&o do local de origem de sua identificacio.

A infeccdo pelo zika virus (ZIKV) surgiu no Brasil em 2015, causando um surto
epidémico. Em outubro do mesmo ano, a Secretaria Estadual de Salde de Pernambuco
(SES/PE) detectou este aumento inesperado no nimero de nascidos vivos com microcefalia e
solicitou apoio do Ministério da Salde para complementar as investigacfes iniciais destes
casos.®) Ap0s esta constatagdo foi observacdo que as genitoras de algumas destas bebes
tinham antecedente de doenga exantematica febril durante a gravidez e que as criangas, além
da microcefalia, apresentavam exames de imagem cujo padrdo era compativel com infeccao
congeénita,®456.7)

A partir dai foi proposto a possibilidade de infeccdo congénita com repercussdes
neuroldgicas causada pelo Zika virus.

Em 28 de novembro de 2015, o Ministério da Saude reconheceu a relagcdo entre o
aumento na prevaléncia de casos de microcefalias com a infeccdo pelo virus Zika durante a
gestacdo com base nos resultados preliminares de investigacdes clinicas, epidemioldgicas e
laboratoriais: houve a identificacdo do virus em liquido amnidtico de duas gestantes da
Paraiba com historico de doenca exantematica durante a gestagdo e fetos com microcefalia e
foi identificado a presenga de virus Zika em tecido de recém-nascido com microcefalia que
evoluiu para 6bito no estado do Ceara.®%1011.12)

Além da microcefalia congénita, uma serie de manifestacfes neuroldgicas e sistémicas

de carater estrutural e funcional foram relatadas entre as criancas expostas ao Zika Virus no
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periodo pré-natal. Estes achados levaram a classificacdo da infeccdo pelo ZV durante a
gestacdo como uma sindrome congénita: a Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ).*3%

A SCZ pode causar um amplo espectro de manifestacfes clinicas.as principais
caracteristicas descritas sdo: microcefalia, inabilidade intelectual, epilepsia, tetraparesia
espéstica, atraso no desenvolvimento de linguagem e/ou motor, desordens oftalmolégicas,
cardiacas, do trato urinario e ortopédicas.!>!61718) O seguimento destas criangas deve ser
realizado por equipe especializada multiprofissional e norteadas pelas manifestacdes clinicas
e necessidades de cada um.

Pelo fato desta correlagdo entre microcefalia e infeccdo congénita por Zika Virus ter
sido descoberta ha cerca de 3 anos, a literatura médica ainda € muito restrita. Estudos que
avaliam ndo apenas as manifestacdes clinicas observadas ao nascer, mas que realizam um
acompanhamento das criancas afetadas sao fundamentais para que possamos conhecer melhor
0 padrdo de evolucdo neuroldgica com suas principais complicacdes dessa nova infeccao
congéniota e assim melhorar a qualidade de vida desses pacientes através de uma melhor
oferta de saude.*®

Tendo em vista estas vérias lacunas ainda existentes acerca deste assunto, este estudo
buscou descrever os aspectos clinicos, neurologicos e as principais complicagcdes observadas
nos dois primeiros anos de vida de criangas com infeccdo congénita por ZIKV acompanhados
em um centro de Referéncia de Jodo Pessoa-PB.

MATERIAL E METODOS

Este foi um estudo transversal retrospectivo tipo coorte observacional com anélise
guantitativa realizado no centro de Referéncia e Inclusdo para criancas com Deficiéncia de
Jodo Pessoa-PB no periodo de junho de 2016 a janeiro de 2018. Foram analisadas vinte e
nove criangas entre 12 e 24 meses de vidas com diagndstico clinico ou laboratorial de
infeccdo congénita por Zika Virus.

Os dados foram obtidos através de analise documental dos prontuarios médico e coleta
em campo mediante exame fisico e neuroldgico das criancas estudadas. A revisdo de
prontuério foi realizada de acordo com ficha padronizada sendo avaliados: evolucdo dos
principais marcos do neurodesenvolvimento de acordo com caderneta da saude da crianga do
ministério da satde (11 edicdo - 2011); Curva de crescimento de perimetro craniano com
grafico da organizacdo mundial de salde; Investigacdo de comorbidades neuroldgicas

(epilepsia, alteracbes comportamentais, alteragdo padrdo de sono) e sistémicas (alteracdes
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oftalmoldgicas, auditivas, ortopédicas e gastrointestinais). O exame fisico das criangas para
avaliacdo dos seus marcos atuais de neurodesenvolvimento foi realizada durante consulta de
rotina com neurologia infantil realizada no centro de Referéncia e Inclusdo para criangas com
Deficiéncia de Jodo Pessoa-PB.

Quanto aos aspectos éticos, a participagdo foi condicionada a um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido; liberagcdo com carta de anuéncia da secretaria de saude do
municipio de Jodo Pessoa e contou com apreciacdo por comité de ética do Centro de Ciéncias

Médicas de Universidade Federal da Paraiba.
RESULTADOS

Foram selecionadas vinte e nove criancas com diagnostico de microcefalia em
acompanhamento no periodo de junho de 2016 a janeiro de 2018, no Centro de Referéncia e
Inclusdo para Crianca com Deficiéncia de Jodo Pessoa-PB. O diagnostico dos casos foi
baseada em trés critérios diagnosticos: clinico, etioldgico e provavel.?® O resultado
diagnostico clinico foi 0 mais detectado na amostra em questdo, contemplando 72% dos casos
(sete casos de diagnosticos etioldgicos e um provavel). Em relagdo a idade gestacional, 51%
das mées relataram a presenca de sintomas sugestivos de Febre do Zika no primeiro trimestre
da gravidez. Os casos de genitoras com infeccdo assintomatica totalizaram 24% da amostra.

O perimetro craniano das criancas do estudo demonstrou um padrdo de microcefalia
grave. Ao nascimento, percebemos uma menor diferenca de valores do PC entre as crian¢as
do estudo, tendo como média 29.3 cm, com desvio padrdo de 1.97cm. Com o decorrer do
desenvolvimento da crianga, constatou-se um aumento nesta diferenca, com uma média do PC

de 39.5 cm, com desvio padrao de 3.06cm aos 24 meses de vida.

Figura 1 - Perimetros cranianos das criangas do estudo

PC Petimelro celéico de ciisngas com microcelalia Tempo de Média dos PC
cm) H
' vida (DP)

50

- Nascimento 29.3 cm(1.97)
“© * * 6 meses 36.1cm (2.82)
j: * 12 meses 38.2cm (3.08)
2 * 24 meses 39.5cm (3.06)

DP (desvio padréo); PC (perimetro craniano)
Fonte: Dados da pesquisa, 2017.
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Em relagdo as complicagdes neuroldgicas encontradas em associa¢do a microcefalia por
Zika virus, a epilepsia foi a de maior relevancia, afetando 79% dos casos. As sindromes
epilépticas encontradas foram: epilepsia focal sintomatica, Sindrome de West e Sindrome de
Lennox Gastaut. Em 60% dos casos houve controle clinico das crises (n=14) e 10 destas
criangas encontra-se em monoterapia medicamentosa. A idade de inicio das crises variou

entre 1 e 24 meses com médiana de 5.

Tabela 1 - Complicagdes associadas a microcefalia por Zika virus

Complicacéo n %
Epilepsia 23 79%
Alteracdo comportamental 15 51%
Alteracdo padréo sono 15 51%
Disturbio de degluticéo 23 79%
Constipacéao 16 55%
Alteracdo Gssea 4 13,7%
Alteracdo cardiaca 3 10%
Criptorquidia 3 10%

O distarbio do sono mais frequente foi a insonia (n=13) e o sono fragmentado (n=6),
sendo escrito ainda trés casos de bruxismo.

Setenta e nove por cento das criangas estudadas (n=23) apresentam queixas
alimentares por comprometimento durante o processo de degluticdo. Este diagnostico foi
feito por analise clinica e fonoaudiol6gica, tendo apenas dois casos em que foi realizado
videodeglutograma. Destes casos com distarbio de degluticdo apenas trés foram submetidos a
gastrostomia (13%) e cinco fazem uso de espessante nos alimentos liquidos (21,7%) porém
dezoito destas criangas (78%) tem antecedente de pneumonias de provavel etiologia
aspirativa.

AlteracOes cardiacas, renais e 0sseas foram encontradas em baixa frequéncia (n=9).
Sdo dois casos de artogripose, um de luxacao de quadril secundéria a espasticidade muscular,
um de escoliose, dois de comunicagdes interventriculares, um de discreta estenose supra
valvar pulmonar e dois de hidronefrose.

As alteragdes visuais ndo foram incluidas no trabalho, pois menos da metade das

criancas do estudo dispunham de relatorio do quadro oftalmologico.
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Dentre todos os pacientes do estudo, vinte ja apresentaram algum tipo de infeccéo
(69%). A etiologia mais comum foi a pneumonia, seguido pela infec¢do urinéria e otite media
aguda.

Entre os paciente com antecedente de infeccdo, doze ja foram internados (60%) e, em
setenta porcento dos casos, a mesma crianca ja foi submetida a mais de uma internacéo.

Uma das criancas do estudo encontra-se com internacdo prolongada (12 meses)
motivada por dificuldade em montar suporte ventilario domiciliar.

Como ferramentas para a determinacédo do padrdo de desenvolvimento neuroldgico das
criangas do estudo, foram analisados as variaveis: padrdo de desenvolvimento motor; padrao
de desenvolvimento da linguagem e incidéncias de distdrbios de motricidade presentes ao
completarem 24 meses de vida.

Cinquenta e um por cento das criancas apresentaram linguagem no estagio inicial de
sons guturais (n=15) e quarenta e um por cento ndo apresentavam controle cervical completo

(n=12), configurando grave atraso no desenvolvimento neuroldgico esperado para a idade.

Figura 2 - Representacdo grafica do estagio de desenvolvimento da linguagem das
criangas do estudo com 24 meses de vida

Desenvolvimentoda linguagem com
24 meses de vida

SONS VOCALICOS
SONS GUTURAIS
PALAVRA FRASE

MONOSSILABOS SEM SIGNIFICADO

MORNOSILABOS COMSIGNIFICADO

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.
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Figura 3 - Representacdo grafica do estagio de desenvolvimento do motor das
criangas do estudo com 24 meses de vida

Desenvolvimento motor com 24
meses de vida

SUSTENTO CEFALICO INCOMPLETO
SUSTENTO CEFALICO COMPLETO
SENTA COM APOIO

MARCHA INDEPENDENTE

EM PE COMAPOIO

CONTROLE DE TRONCO INCOMPLETO

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Em relagdo a incidéncia de distarbios de motricidade na amostra, observou-se que
noventa e trés por cento dos pacientes apresentaram algum tipo de comprometimento motor.
Dentre os acometidos, 100% apresentou padrdo motor de tetraparesia espastica, dos quais
55% sdo simétricos; 40% assimétricos, com seis casos de predominio a esquerda e cinco a

direita; e um caso de padréo distonico associado a espasticidade.

Figura 4 - Incidéncia de distdrbio de motricidade do estudo

Incidéncias de Disturbios de
Motricidade

TETRAPARESIA ESPASTICA SIMETRICA
TETRAPARESIA ESPASTICA COM DISTONIA
TETRAPARESIA ESPASTICA ASSIMETRICA

SEM ALTERACOES

0 2 A 6 8 10 12 14 16
Fonte: Dados da pesquisa, 2017.
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DISCUSSAO

O resultado deste estudo demonstrou que as criangas com infec¢do congénita por
zika virus apresentam uma elevada incidéncia de malformacdo e comorbidades, evoluindo
com um grave atraso no padrdo de neurodesenvolvimento, sugerindo um quadro de maior
gravidade do quadro quando comparamos com as outras etiologias de infecgéo congénita.

O Zika virus, um arbovirus, ¢ 0 mais novo membro da TORCH que leva a infeccdo
congénita por transmissdo vertical, provocando danos ao cérebro em desenvolvimento,
interrompendo a sinaptogénese e causando outras lesdes do sistema nervoso central.

O SNC é altamente suscetivel a infec¢des durante todo o periodo gestacional, entretanto
infeccdo no pimeiro trimestre resultam em malformacgdes mais graves. (22

Nossos dados e de outros estudos evidenciaram que este foi o periodo onde a maioria
das mées das cringas com microcefalia associada a CVZ relatou sintomas. Em Vinte quatro
porcento dos casos nao houve o relato de sintomss virais e/ou dermatologicos durante a
garvidez o que pode ser justificado pela fato de apenss cerca de 80% dos casos de infeccao
epo virus serem sintomatcios.

Analisando o resultado Diagndstico Clinico da CVZ, percebemos o estabelecimento
do diagnéstico através de achados clinicos em 72% dos pacientes analisados. A Organizacao
Mundial da Saude (OMS) define a microcefalia como uma anomalia em que o Perimetro
craniano (PC) é menor que dois (2) ou mais desvios-padrdo (DP) do que a referéncia para o
sexo, a idade ou tempo de gestacdo. A medida menor que menos trés (-3) desvios-padroes é
definida como microcefalia grave. A maioria das criangas avaliadas nasceram com padréo
microcefalia grave e mantiveram uma medida de circunferéncia de cabega abaixo de trés
desvios-padrdao nos seguimentos com seia, dose e e vinte e quatro meses.

No que tange as Complicacdes Neuroldgicas da CVZ, um amplo espectro de graves
comprometimentos neuroldgicas e sistémicas sdo encontrados nas criangas acometidas pela
CVZ. Apesar de discretas alteracdes de prevaléncia entre os estudos, os principais achados
neuroldgicos descritos sdo semelhantes aos encontrados na nossa analise: atividade
epileptogénica, dificuldades alimentares, irritabilidade, alteracdo no padrdo do sono, sendo a
primeira a mais incidente delas, perfazendo 71% dos vasos. Esta elevada incidencia de
epilepsia nestes pacientes € corroborada por dados na literatura e decorre da grande numero
de malformagcdes estruturais corticais presntes nos cerebros destras cringas.@242529) Na nossa

casuistica, a escassa disponibilidade em realizar exames neurofisioldgicos de rotina como o
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eletroencefalograma no nosso estado fez com que ndo possamos determinar a real incidencia
de epilepsia e padréo de controle de crises nos pacientes estudados.

Comprometimentos cardiaco, osteoarticular e do trato gastrointestinal sdo também
encontrados na literatura assim como na nossa amostra, porém em incidéncia bem menor
quando comparado as complicagdes do SNC e SNP. Alteracdes sensorioneurais sdo
frequentemente descritas na literatura nos pacientes portadores de CVZ, porém tal anlise de
possiveis comprometimentos auditivo e visual ndo foram adequadamente avaliados em
nossa amostra por indisponibilidade de profissionais e material técnico.

Na analise do Desenvolvimento de linguagem e motor, 0s marcos atingidos pelas
criancas do estudo com vinte e quatro meses de vida demontram que um grande atraso
foi observado nos casos de CZV presentes na nossa amostra: com dois anos, quase metade
das criangas avaliadas ainda ndo tinha total controle cervical e a linguagem se restringia a
sons guturais sem intencdo comunicativa em pouco mais de cinquenta por cento da cringas
avaliadas. Nao observamos a andlise deste aspecto na amostra feitos de periddicos das
principais bases cientificas de pesquisa online, quando da etapa de sustentacdo cientifica
deste trabalho até a presente data.

Por fim, ao se analisar a Incidéncia de Distlrbio de Motricidade, nota-se que o0s sinais
de comprometimento de primeiro neuronio motor/ trato piramidal s&o o principal padrdo
motor observado na CVZ, tanto no nosso estudo como nos trabalhos da literatura, com
espasticidade apendicular com hipotonia de neuroeixo, hiperreflexia, clonus).?”?) Tal padréo
foi presente na totalidade das nossas criangas, com predominio do padrdo simétrico em 55 %

das criancas analisadas.

Limitacdes do Nosso Estudo

Entre as principais limitagOes técnicas deste estudo temos o fato de ter sido um estudo
retrospectiv e realizado em um unico centro, com limitagdes operacionais e de custeio. A
auséncia de um laboratério diagndstico confirmatorio de infec¢do por ZIKV em muitas das
crincas estudadas (nestes casos foi aceito os critétrios clinicos e radioldgicos da ICZV
formulados pelo ministério da satde) também configurou-se um importante fato limitador

para a coleta de uma amostra mais substancial.
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CONCLUSAO

Conhecer o0 amplo espectro de manifestacGes clinicas desta nova infeccdo congénita é
um grande desafio para o sistema de salde: apenas avaliando o padrdo de desenvolvimento e
principais complicagdes associadas a infeccdo congénitas de zika virus € possivel promover
uma adequada capacitacdo das equipes com a elaboragdo de programas de intervencao e
seguimento destas criancas na nossa rede de saude e melhorar a qualidade de vida destes
pacientes®.

Os dados do presente estudo visam auxiliar na constru¢cdo do conhecimento sobre a
evolugédo natural da CZV e contribuir na incorporacdo de novas evidéncias para descrever

melhor a histdria natural dessa doenca.
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1- Universidade Federal da Paraiba, UFPB, Jodo Pessoa, PB, Brasil.

RESUMO

Em 2015 foi descoberto um novo membro dos agentes etioldgicos responsaveis pelas
infeccBes congénita por transmissao vertical (TORCH): o virus Zika. A infeccdo congénita
pelo Zika virus (CVZ), além da microcefalia, leva a sérios comprometimentos neurol6gicos e
sistémicos causando um severo atraso no desenvolvimento destas criancas. Este estudo
buscou compreender o impacto na qualidade de vida nas familias de criancas com CVZ. A
analise foi feita através de preenchimento de ficha com questionario semiestruturado
contemplando variaveis sociodemogréaficas e aplicacdo de escala para avaliacdo da qualidade
de vida WHOQOL-Bref. Nos resultados observamos que a genitora exerce o papel de
principal cuidador em noventa por cento das familias, fato que motivou 60% das cuidadoras a
sair do trabalho e 25% a trancarem os estudos. Houve mudanca na intencéo reprodutiva em
55% das familias. Metade das familias analisadas vivenciou alguma situacdo de preconceito.
A depressao e lombalgia foram os principais sintomas citados pelas cuidadoras e atribuidos as

necessidades especiais do cuidado a crianga com Zika virus. Em relacdo a renda familiar, a
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principal fonte de recursos financeiros foi o trabalho informal. Das familias analisadas,
quarenta por cento ndo possuem a figura paterna inserida no seu ndcleo familiar. Em relacéo a
qualidade de vida, a média dos valores da escala WHOQOL-Bref demostraram valores abaixo
de 50% em todos os dominios analisados, demonstrando uma percepcdo negativa da
qualidade de vida. Apesar do pequeno numero de pacientes analisados, os dados obtidos neste
estudo, sugere que CVZ gera um forte impacto emocional, fisico, econémico e social no

ndcleo dessas familias.

Palavras-chave: Infeccdo congénita por zika virus. Impacto Familiar. Qualidade de vida.

ABSTRACT

In 2015 a new member of the etiological agents responsible for congenital infections by
vertical transmission (TORCH): the Zika virus was discovered. Zika virus (CVZ) congenital
infection, in addition to microcephaly, leads to serious neurological and systemic impairment
causing severe developmental delay in these children. This study aimed to understand the
impact on the quality of life in the families of children with CVZ. The analysis was done by
filling out the form with a semi-structured questionnaire contemplating sociodemographic
variables and scale application for the WHOQOL-Bref quality of life assessment. In the
results, we observed that the mother plays the main caregiver in ninety percent of the families,
a fact that motivated 60% of caregivers to leave work and 25% to lock up the studies. There
was a change in reproductive intentions in 55% of the families. Half of the families analyzed
experienced some situation of prejudice. Depression and low back pain were the main
symptoms cited by caregivers and attributed to the special needs of the child's care with Zika

virus. In relation to family income, the main source of financial resources was informal work.
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Of the families analyzed, forty percent do not have the father figure inserted in their family
nucleus. Regarding quality of life, the WHOQOL-Bref values mean values below 50% in all
domains analyzed, demonstrating a negative perception of quality of life. Despite the small
number of patients analyzed, the data obtained in this study suggests that CVZ generates a

strong emotional, physical, economic and social impact in the nucleus of these families.

Keywords: Congenital infection by zika virus. Family Impact. Quality of life.

INTRODUCAO

No Brasil, em outubro de 2015, apds um aumento subito do ndmero de recém-
nascidos com microcefalia e a observacdo que estas mdes tinham antecedente de doenca
exantematica febril durante a gravidez, foi proposto a possibilidade do quadro ser secundéario
a infeccdo materna pelo Zika virus. Em novembro do mesmo ano, o Ministério da Saude
confirmou esta relagdo com base nos resultados preliminares de investigacdes clinicas,
epidemioldgicas e laboratoriais!?>.

Além da microcefalia congénita, uma série de manifestagdes neuroldgicas e sistémicas
de caréater estrutural e funcional foram relatadas entre as criancas expostas ao virus Zika no
periodo pré-natal. Estes achados levaram a classificacdo da infeccdo pelo virus Zika durante a
gestacdo como uma sindrome congénita: a Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ)*>®.

Quando comparado com as outras infec¢des congénitas ja conhecidas e SCV demostra
um padrdao de comprometimento no desenvolvimento neuropsicomotor de maior gravidade.

Todo diagnostico de deficiéncia em um filho implica em exigéncias adicionais no
nivel de prestacdo de cuidado além de mudancas nas expectativas e projecdes feitas pelos

genitores para o futuro da crianca.
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Muitas vezes a dindmica do funcionamento emocional, fisico e financeira do nucleo
familiar sdo reestruturados para se adequar a nova realidade do filho com necessidades
especiais’8?,

O objetivo deste trabalho foi avaliar as condi¢des de vida e o impacto dessa patologia
com suas expressdes objetivas e subjetivas no ambiente familiar através da andlise da
qualidade de vida dos genitores das criangas com diagnostico da infec¢do congénita pelo zika

virus, acompanhadas em um centro de referéncia na cidade de Jodo Pessoa.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de um estudo tipo coorte observacional com andlises quantitativas onde a
coleta dos dados foi feita de maneira padronizada através de preenchimento de Ficha com
questionario semiestruturado contemplando variaveis sociodemograficas e aplicacdo de escala
para avaliacdo da qualidade de vida: WHOQOL-Bref.

A escala de WHOQOL-Bref é um instrumento de avaliacdo da qualidade de vida
constituido por 26 itens, respondidos numa escala de cinco pontos, que se encontram
organizados em quatro dominios: Fisico, Psicoldgico, Relacdes sociais e Ambiente.

Foram incluidas no estudo as criancas entre 12 e 24 meses de vida com diagnostico
clinico ou laboratorial de infeccdo congénita por Zika virus que realizaram seguimento
neuroldgico ambulatorial no centro de Referéncia e Inclusdo para criangas com Deficiéncia de
Jodo Pessoa-PB no ano de 2017. Foram excluidos da anélise os casos onde os cuidadores
faltaram ha pelo menos duas tentativas de atendimento.

Quanto aos aspectos éticos, a participacdo foi condicionada a um Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido. O estudo teve a liberagcdo com carta de anuéncia da
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secretaria de saude do municipio de Jodo Pessoa e contou com apreciacao por comité de ética

do Centro de Ciéncias Médicas de Universidade Federal da Paraiba.

RESULTADOS

A amostra inicial foi composta por vinte e nove casos, porém foram eliminados nove,
por ndo comparecimento as consultas para aplicacdo de questionario de analise de qualidade
de vida e variaveis sociodemograficas.

A genitora exerce o papel de principal cuidador em noventa por cento das familias do
estudo. Esta funcao foi desempenhada pela avé materna em apenas dois casos.

O diagnostico de SCZ motivou 60% das cuidadoras que responderam ao questionario

a sair do trabalho e 25% trancaram os estudos.

Figura 1 - Impacto da SCZ nas atividades exercidas pelas cuidadoras

B Parou de trabalhar
® Sem mudanca

W Largou os estudos

Houve mudanca na intencdo reprodutiva em 55% das familias, relatando ndo desejar

outros filhos. Entretanto, duas destas cuidadoras engravidaram no periodo da pesquisa.
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Figura 2 - Mudanca na intengédo reprodutiva nas genitoras das criancas com SCZ
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Analisando as relagdes interpessoais, ndo houve mudanca de convivio no nucleo
familiar em 70% dos entrevistados. Em trés casos a chegada da crianga motivou a
reaproximagdo de familiares e em outros trés foi relatado o afastamento do genitor com uma
separacdo conjugal.

Metade das familias analisadas vivenciou alguma situacdo de preconceito relacionado
ao quadro do menor, sendo a totalidade dos casos baseados em comentarios e
comportamentos inadequados.

Em relagéo a renda familiar, a principal fonte de recursos financeiros foi o trabalho
informal (n= 8). Cinco familias sobrevivem apenas com o beneficio do governo. Apenas duas
familias ainda ndo recebem beneficios do Governo (uma por possuir outro filho com

deficiéncia e outro por estar incluida no Seguro Desemprego).

Figura 3 - Origem da renda familiar das familias do estudo

BENEFICIO DO GOVERNO

1:2 SALARIOS MINIMOS

AJUDA DE FAMILIARES

TRABALHO INFORMAL
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Das familias analisadas, quarenta por cento ndo possuem a figura paterna inserida no
seu nucleo familiar. Dez por cento apresentam a méde como Unico adulto responsavel. Em

sessenta por cento dos casos, a estruturacdo familiar é composta por pai, mae e filhos.

Figura 4 - Composicéo dos nucleos familiares

PAI MAE E FILHOS MAE, AVOS E FILHOS MAE E FILHOS

A depresséo e lombalgia foram os principais sintomas citados pelas cuidadoras e

atribuidos as necessidades especiais do cuidado a crianga com Zika virus.

Tabela 1 - Sintomas descritos pelas cuidadoras atribuidos as necessidades

especiais do cuidado de uma crianca com Zika virus
Patologia N Porcentagem

Depressdo 9 45%
Lombalgia 9 45%
Aleoolismo 2 10%

Cefaleia 2 10%

Em relacdo a qualidade de vida dos cuidadores das criancas com microcefalia,
descrevemos na tabela a média dos valores da escala WHOQOL-Bref. Os valores estdo
abaixo de 50% em todos os dominios analisados, demonstrando uma percepg¢édo negativa da

qualidade de vida. Os piores valores foram registrados na esfera de relagéo social.
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Tabela 2 - Percepcéo de qualidade de vida dos cuidadores pela escala WHOQOL-Bref

Dominio

M (DP)
Fisico 48.3 %( 11.3)
Psicoldgico 48.0%(15.3)
Relagdes sociais 40.8%(14.9)
Meio Ambiente 49.7%(9.2)
Faceta geral 47.2%(8.9)

M (média) DP (desvio padréo)

DISCUSSAO

Qualidade de vida tem conceito amplo, englobando varios significados e diz respeito a
maneira como as pessoas vivem, sentem e compreendem o seu cotidiano'®. Caracteristicas
culturais, histérico, classe social, condi¢cdes materiais e ndo materiais, faixas etarias e estado
de salde das pessoas ou comunidade podem ser determinantes da percepcdo individual da
qualidade de vida.

Evidéncias crescentes demonstram que a necessidade de lidar com as diferentes
exigéncias médicas, fisicas, sociais e financeiras associadas ao diagnostico de deficiéncia ou
doenca cronica na crianca gera um grande impacto, para a qualidade de vida dos paist!21314,

Um trabalho realizado com pais de criancas com paralisia cerebral, retardo mental ou
autismo evidenciou uma percepcdo negativa nos dominios fisico, emocional, de relacGes
sociais e de meio ambiente, quando comparado aos pais de criangas saudaveis?®.

Corroborando com estes dados, este estudo demostrou que os cuidadores das criancas
com infeccdo congénita por zika virus também apresentam uma baixa percepcédo em todos o0s

dominios da escala de WHOQL de qualidade de vida.



60

Assim como ocorre com pais de pacientes portadoras de outros tipos de deficiéncia, a
dependéncia funcional das criancas com infec¢do congénita por zika virus, analisadas no
estudo ocasiona uma sobrecarga fisica e emocional em seus familiares®1718.19,

A analise dos questionarios e escala deste trabalho demostraram um indice elevado de
queixas fisicas e psiquicas relacionadas ao cuidado: quase metade dos cuidadores (48%)
relataram sintomas depressivas e de lombalgia e a facetas fisicas e psicoldgicas da percepcao
de qualidade de vida da escala de WHOQOL apresentaram valorem abaixo de 50%.

Neste contexto, a familia vive a necessidade de se reorganizar e redefinir os papéis de
cada um de seus membros. A maior mudanca ocorre na vida da genitora. No nosso estudo,
apesar da figura paterna estar inserida em 60% dos nucleos familiares estudados a mée foi o
unico cuidador em 90% dos casos, demostrando que a sobrecarga associada a prestacdo de
cuidados das criancas analisadas recaiu sobre ela, na maioria dos casos.

Estes dados sdo congruentes com a literatura que sustenta?®?'?? a fato das maes
assumirem a maior parte da prestacdo de cuidadosa® e, por isso, serem também mais
frequentemente confrontadas com problemas relacionados com a condicdo médica da
crianga?*. Estudos realizados®?® verificaram que os cuidados prestados a uma crianga com
desordens neuroldgicas reduzem os niveis de salde materna sendo este desgaste sempre
elevado, independentemente do grau de cuidados e atencio prestados?’.

Oitenta e cincos por cento das mdes analisadas abandonaram suas atividades (estudo
ou trabalho) para poder ficar com o filho. Além de contribuir para a baixa percepcdo da
qualidade de vida nas esferas psicologicas e de relacBes sociais, 0 abandono das atividades
laborativas gera repercussfes financeiras. Fato que tem ainda mais relevancia quando
analisamos a maior demanda de gastos exigida para cuidar de uma crian¢a com necessidades
especiais e que, na amostra do estudo, aproximadamente 40% das familias sobrevive apenas

do beneficio da previdéncia social do governe e ajuda financeira de familiares.
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O dominio da qualidade de vida na escala de WHOQOI que as genitoras das criancas
com CZV estudadas demonstraram indices mais baixo foi o das relacdes sociais.

O desgaste fisico e emocional além do sentimento de preconceito com os filhos foram
0s principais fatores pontuados pelas genitoras como motivadores o seu isolamento social.
Este contexto gera um bloqueio afetivo que frustra o processo de socializa¢do, ou seja, a
participacdo nos diferentes grupos sociais com autonomia e independéncia, interferindo e até
prejudicando o estabelecimento de projetos de vida.

Um estudo publicado por Lima?®, concluiu que quando as mies tém um bom
relacionamento e apoio familiar, elas se apresentam mais disponiveis e com menor sobrecarga
emocional, independente do grau de comprometimento motor da crianca. Em nosso estudo
ndo houve mudanca de convivio no nucleo familiar na maioria doa casos estudados 70%
chegando até a ter casos de reaproximacdo de familiares motivadas pela situacdo clinica da

crianca.

CONCLUSAO

Estamos diante de uma patologia cronica que leva a acentuado atraso no
desenvolvimento; onde a deficiéncia se estende & familia, alternando a sua dindmica e
equilibrio.

Apesar do pequeno numero de pacientes analisados, o dado obtido neste estudo sugere
que CVZ gera um forte impacto emocional, fisico, econdmico e social no nucleo dessas
familias.

As queixas relatadas pelos cuidadores fornecem informacdes sobre os desafios a serem

enfrentados possibilitando a intervencdo precoce e o planejamento de recursos para apoiar
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essas familias, nos servigcos de saude e nos ambientes comunitarios, melhorando a qualidade
de vida das criancas e familias afetadas.

Nossos resultados chamam a atencdo para a necessidade de politicas publicas que
tenham uma visdo mais ampla do quadro com estratégias voltadas ndo s6 para as criancas,
mas também para seus genitores.

Sugere-se que novos estudos com uma maior amostra sejam realizados.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Os dados clinicos evolutivos dos pacientes portadores de ICZV e as queixas
psicosociais relatadas pelos familiares neste estudo nos fornece informacgdes sobre o padréo
de desenvolvimento das cringas e os desafios a serem enfrentados pelos seus cuidadores.

Conhecer melhor todas as repercucdes fisicas, psiquicas e sociais que o diagnsotico
desta nova infeccdo congenita gera nos ajuda a promover um melhor direcionamanto das
intervencdo e planejamento de recursos para apoiar essas familias, nos servicos de salude

melhorando a qualidade de vida das criancas afetadas e seus familiares.
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Anexo 1:

Grafico da OMS com valores de referéncia para perimetro encefalico em meninas de 0-24

meses
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Anexo 3:

Principais achados Relacionados a Sindrome Congénita Associada a Infec¢éo pelo virus Zika

no primeiro més de Vida

Alteragbes mais comuns identificadas ao nascer e dentro do 1° més

de vida

Alteragies na visdo

ou audigio

Alteragbes
neurgssensoriais

Achados clinicos
dismorfoldgicos

= Calcificagtes
cerebrals

= Distirbio do
desenvalvimento
cortical cerebral

= Predominio
fronto parietais
do espessamento
cortical

Polimicrogiria

Simplificagio do
padrao de giragao/
sulcagdo cerebral

= Ventriculomegaliaf
Dilatagdso
ventricular

= Alteragio do
padrio de fossa
posterior

= Hipoplasia de
tronco cerebral,
cerabelo, corpo
calaso

Alteragies no
rmapeamento de
retina

Lesio do epitélio
retinlano, achados
incomuns de
pigmentagio

Lesdes circulares
atrdficas da retina

Alteragies de
Mervo Optico
{hipoplasia,
atrofia parcial

ou completa,
aumento da
escavagio papilar)

Alteragio da
fungio visual

Avaliagio da
fungdo auditiva

Emissies
otoaclisticas

BERA

Alteragies do thnus = Microcefalia

muscular (-2 dp)
Alteragio de * Desproporgio
postura craniofacial
Exagero dos * Deformidade

articulares e
de membros

reflexos primitivos
Hiperexcitabilidade
Hiperirritabilidade
Crises epilépticas
Dificuldade de
sucgdo e degluticsio
Disfagia

Alteraghes de
fundoscopia (retina
e mnerva Sptico)

Mowimentos
cculares anormais

Fonte: Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Salde. Secretaria de Atencdo a Salde.

OrientacBes integradas de vigilancia e atencdo a salde no &mbito da Emergéncia de Salde Publica de
Importancia Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das alteragdes no crescimento e desenvolvimento a
partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a infec¢do pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas
dentro da capacidade operacional do SUS / Ministério da Salde, Secretaria de Vigilancia em Salde, Secretaria

de Atencdo a Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2017.
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AnNexo 4:

Principais achados Relacionados a Sindrome Congénita Associada a Infec¢éo pelo virus Zika

apos primeiro més de Vida

. Alteragies
Alteraghes fisicas Alteragies funcionais e e
Mais frequente Mais frequente Mais frequente
= Desproporgio = RGE/disfagia = Alteragfes estruturais

craniofacial

= Alteracio de PC/S
hidrocefalia pela

do SMC (calcificagsa,
dismorfias do
Irritabilidade carpo caloso e
wventriculomegalia)

= Epilepsiafespasmos

expansio da fontanela = Alteragbes visuals
anmterior * Hipertonia/persisiinci = Alteragtes do BERAS

= Visuais [desatengdo dos reflexos arcaicos Eﬂi‘&i?ﬁdﬁ;ﬂiﬁﬂmn
U15U-|.!T[.J.E:'.trih1.5l:‘lﬂ (RTCA) necessidade de fazer o
manifestos/nista

: u nistagmo) Freguents BERA]

= Hipertonia = Alteragfes auditivas (perda  « AlteragSes no

= Luxacho congénita de auditiva sensdrio-neural mapeamento de retina/l
quadril uni ou bilateral) reflexo olho vermelho

! Foto documentagio

Frequente . digital da retina
= Alteragies auditivas (RetCam)
[perda auditiva
sensdrio-neural uni ou Raramente
bilateral) = Catarata
Raramente = Glavcoma

= Microftalmia

= Alteracio em genitalia
- criptorguidia f
hipospadia

= Microftalmia

= Coloboma

Fomte: Consenso da reunido com especialistas realizada em Recifes Permambuco pela Organizagho Pan-Americana da
Sadde. Centilmente farmecido pels Opas/Bragil

Fonte: Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Secretaria de Atencdo a Salde.
OrientagBes integradas de vigilancia e atencdo & salde no &mbito da Emergéncia de Salde Publica de
Importancia Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das alteracdes no crescimento e desenvolvimento a
partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a infecgdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas
dentro da capacidade operacional do SUS / Ministério da Salde, Secretaria de Vigilancia em Salde, Secretaria
de Atencdo a Saude. — Brasilia: Ministério da Sadde, 2017.



Anexo 5:

Termo de Anuencia para Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Jodo Pessoa

N Secretaria Municipal de Saide oi .
.. Diretoria de Gestio do Trabalho e Educag3o na Saude "\i' _ '
Geréncia de Educagio na Saide — GES =

Jodo Pessoa, 17 de outubro de 2017

Processo N°: 17.279/2017

TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

A Geréncia de Educaclo na Sal(de (GES) estd de acordo com a
execucdo do projeto de pesquisa “REPERCUSSOES BIOPSICOSOCIAIS
DE CRIANCAS PORTADORAS DE INFECCAO CONGENITA POR ZIKA
ViRUS ACOMPANHADAS EM UM CENTRO DE REFERENCIA DE JOAO
PESSOA", a ser desenvolvido pelo(a) pesquisador(a) MARIA CELESTE
DANTAS JOTHA DE LIMA, sob orientacdo de CLAUDIO SERGIO
MEDEIROS PAIVA, e assume 0 compromisso de apoiar o desenvolvimento
da referida pesquisa 2 ser realizada no(a) CENTRO DE REFERENCIA
MUNICIPAL DE INCLUSAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA, em Jodo
Pessoa-PE.

Declaramos conhecer e cumprir as Resolugbes Eticas Brasieiras, em
especial 2 Resoluco 466/2012 do Conselho Nacional de Salide (CNS).

Informamos que para ter acesso a Rede de Servigos de Salde do
municipio, fica condicionada a apresentacdo nesta Geréncia da Certid&o de
Aprovaclo por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciado
junto & Comisso Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sem mais, subscreve-me.

Atenciosamente,

Fid
0 w-?l""; 23 PURTC

Th¢. cha Cambruls (e

Daniéth Biiente!
Gerente de Educacgfo na Salde

Au. Jilan Frebrs, 1= = Tore ~ CIP S8040-000. CNPE: 08.006.721/0003-23. Fomes: (083) 3213-6737 - Fac |063) 32147940
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Anexo 6:

Questionario WHOQOL-bref

Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida

The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref
Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e
outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questfes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe
parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores,
aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos perguntando o que vocé acha de sua vida,
tomando como referéncia as duas Gltimas semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas

semanas, uma questao poderia ser:

nada Muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outr_os 0 apoio de que 1 5 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4
se voceé recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada Muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outr_os 0 apoio de que 1 5 3 ® 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia cada
questdo, veja 0 que vocé acha e circule no numero e Ihe parece a melhor resposta.

. . . nem ruim nem .
muito ruim Ruim boa muito boa
boa
Como vocé
1 avaliaria sua 1 2 3 4 5
qualidade de vida?
muito . nem satisfeito . muito
. . Insatisfeito . L satisfeito s
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
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Quado satisfeito(a)
2 | vocé esta com a sua 1
saude?

As questfes seguintes sdo sobre o0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas

semanas.
nada muito | mais ou bastante | extremamente
pouco | menos
Em que medida vocé acha que sua
3 | dor (fisica) impede vocé de fazero | 1 2 3 4 5
que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum
4 | tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5
vida diaria?
5| O quanto voceé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que mt_adlda VOCé a_cha que a 1 5 3 4 5
sua vida tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se 1 5 3 4 5
concentrar?
8 Quéo seguro(g) voc_:c’e se sente em 1 5 3 4 5
sua vida diaria?
Quao saudavel é o seu ambiente
9| fisico (clima, barulho, poluicéo, 1 2 3 4 5
atrativos)?

As questfes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou € capaz de

fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada mufto médio | muito | completamente
pouco
10 Vocé tem energia suf_|0|ente para seu 1 9 3 4 5
dia-a- dia?
1 Vocé é capaz de,a(_:eltar sua aparéncia |, 5 3 4 5
fisica?
12 Voce_tem dinheiro suflc_lente para 1 9 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
13 | Qudo disponiveis para voceé estéo as 1 2 3 4 5
informacdes que precisa no seu dia-a-
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dia?

14

Em que medida vocé tem

oportunidades de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quéo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas Gltimas duas semanas.

. . . nem ruim muito
muito ruim ruim bom
nem bom bom
Quao bem voceé é
15 capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
nem
. ml.“to. Insatisfeito satisfeito satisfeito N.Iu't?
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
16 Quaf) satisfeito(a) vocé 1 9 3 4 5
esta com o seu sono?
Quéo satisfeito(a) vocé
esta com sua
17 capacidade de 1 9 3 4 5
desempenhar as
atividades do seu dia-
a-dia?
Qudo satisfeito(a) vocé
18 esta_l com sua 1 9 3 4 5
capacidade para o
trabalho?
19 Qua/o satls_felto(a) VOCé 1 9 3 4 5
esta consigo mesmo?
Quaéo satisfeito(a) vocé
estad com suas relacoes
20 pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos,
colegas)?
Quado satisfeito(a) vocé
21 estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
29 | Quéo satisfeito(a) vocé 1 2 3 4 5

esta com
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0 apoio que vocé
recebe de seus
amigos?

23

Quado satisfeito(a) vocé
esta com
as condicdes do local
onde mora?

24

Quéo satisfeito(a) vocé
esta com o

Seu acesso aos Servigos
de saude?

25

Quado satisfeito(a) vocé
esta com
0 seu meio de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas

coisas nas ultimas duas semanas.

Algumas . muito
nunca freqlientemente . sempre
vezes freqlientemente
Com que fregiiéncia
vocé tem sentimentos
26 | negativos tais como 1 2 3 4 5

mau humor, desespero,
ansiedade, depressédo?

Alguém Ihe ajudou a preencher este QUESLIONANIO? .........ccuoeieiiriiiriere e

Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESEIONANIO? .........ccccveveiiericierierese e

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 7:

Dominios do questionario WHOQOL-bref

DOMINIOS

QUESTOES

Dominio I - Fizica

Em que medida vocE acha que sua dor (fsica) impede vocé de fazer
& quUE vocE preciza’

ok tem energia suficiente para seu dia-a-dia?

Juio zatizfeitola) vocé esta com o sen sono’

Juio bam vocé & capaz de sa locomovar?

Quio zatizfaitoa) vock esta com sua capacidade de dezempenhar az
gtividades do sea dis-z-dia?

O quanto vock preciza de algum trafaments médico para levar sua
vida didria?

Quio satisfeitoa) vocd esta com sua capacidads para o trabalho?

Diomainio IT - Psicologico

0 quanto voce sproveita a vida?

O guanto voCé Conssgue 58 Concettrar?

Em gue madida voce acha que a sua vida tem sentido?

Voce & capaz de aceitar mz sparéncia fsica’

Com gue fregléncia vocE tem Sentimentor RESOINGOE 1QIS COMO Mau
humor, dezespero, ansiedade, depressdo?

Quio zatisfeito]a) vocé esta consigo mesmoT

Dromunio III - Felagdes
Socials

Juio =atizfaito]s) vocé esta com suzas relacdes pessoals (amizos,
parentes, conhecidos, colegaz)?

Quio zatisfeito]a) vocé esta com o apoio que voce recebe de seus
amizgs?

Qudo satizfaitoa) vocd esta com sua vida sexual?

Dronuinio TV - Beig-ambiante

Quio sagurols) vocs se sente em rua vida diaria?

Quio zatisfeito]a) vocs esta com as condigtes do local onde moraT

WVocé tem dinheiro suficients para satisfazer suas neceszidades?

(Juio =atizfaito]s) vocé esta com o 580 acsss0 203 Servigos de
saida?

Quio disponiveis para voce est3o as informacdes que preciza no seu
diz-a-dia?

Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?

Quio =andavel & o ssu ambients fizico (clima, barulho, pohiigdo,
Eirativos)T

Quio zatizfaitoa) vocd esta com o sen meio de wansporte?

Chualidade d= vida global =
percepcio geral da zande

Como vocé avaliaria zua qualidade de vidaT?

Quido satisfeitoa) vocd esta com a sua sandaT

Quadro 2: Questdes do WHOQOL-bref

Foate: Adaptado de Grupo WHOOQOL (1598




Anexo 8

Ficha de Coleta de Dados

. DADOS GERAIS:

Nome:

Data de nascimento:

Endereco:

Idade gestacional durante infecgdo pelo zika virus :

Diagnostico da microcefalia: ( ) pré natal idade gestacional ------
= () pO6s natal

e Diagnostico infec¢do congénita por zika virus () clinico

e Apgar:

2. PERIMETRO CRANIANO:

nascimento: 6 meses: 12 meses: 24 meses:

3. EXAMES COMPLEMENTARES:

e Tomografia encéfalo:
Data:
( ) calcificagdes ( localizagéo :
( ) atrofia cortical /subcortical
( ) hidrocefalia
( ) lisencefalia

( ) outros :

e Ressonancia de encéfalo :
Data :
( ) calcificagdes ( localizagéo) :

( ) atrofia cortical /subcortical

= () soroldgico

30 meses:
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( ) hidrocefalia

( ) lisencefalia

( ) outros :

Eletroencefalograma :

Data :

( )Encefalopatia grau :

( ) paroxismos focais

( ) paroxismos generalizados

( ) outros :

Bera:
Ecocardiograma :
Usg de abddmen :
Videodeglutograma :

COMORBIDADES:
Epilepsia :

Inicio das crises:
Sindrome epiléptica :
Medicacdes em uso :
Controle : () parcial () total
Avaliacdo oftalmoldgica :

() estrabismo

() distarbio de refracdo. Qual ?

( )outro:

Inicio de estimulagéo visual:

AlteracOes 0sseas :
Alteracdes auditivas :
Alteracodes degluticéo :
Alteracgdes respiratorias :

DistUrbios de sono :
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e Alteracdes comportamentais :

e InternacOes prévias :

5. EXAME NEUROLOGICO

80



N

10.
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Anexo 9:

Ficha de Anélise S6cio Econdmica

MEMBROS DA FAMILIA:
RENDA FAMILIAR:

A CRIANCA RECEBE BENEFICIO DO INSS OU ALGUM OUTRO
AUXILIO PUBLICO ?

ONDE E REALIZADO A ESTIMULACAO ?FREQUENICIA DAS
TERAPIAS ?

HOUVE MUDANCA NA RENDA FAMILIAR COM O NASCIMENTO DA
CRIANCA ? QUAL ?

HOUVE MUDANCA NA INTENCAO REPRODUTIVA COM O
NACIMENTO DA CRIANCA ? QUAL ?

HOUVE MUDANCA NAS RELACOES FAMILIARES COM O
NASCIMENTO DA CRIANCA ? QUAL ?

VOCE JA PASSOU POR ALGUM PRECONCEITO MOTIVADO PELO
DIAGNOSTICO DA CRINCA ?

HOUVE O SURGIMENTO DE ALGUMA PATOLOGIA FISICA OU
PSIQUICA MOTIVADA PELO QUADRO CLINICO DA CRIANCA ?
ALGUEM AJUDA NOS CUIDADOS COM A CRIANCA ? QUEM?
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Anexo 10:

Termo de Consentimento

Pesquisadores responsaveis: Mestranda - Maria Celeste Dantas Jotha de Lima

Orientador Prof. Dr. Claudio Sérgio Medeiros Paiva

Este € um convite especial para seu filho participar voluntariamente do estudo”
REPERCUSSOES BIOPSICOSOCIAIS DE CRIANCAS PORTADORAS DE INFECCAO
CONGENITA POR ZIKA VIRUS ACOMPANHADAS EM UM CENTRO DE
REFERENCIA DE JOAO PESSOA”.

Por favor, leia com atengdo as informacdes abaixo antes de dar seu consentimento para
participar ou ndo do estudo. Qualquer duvida sobre o estudo ou sobre este documento
pergunte diretamente ao pesquisador Maria Celeste Dantas Jotha de Lima ou entre em contato
através do telefone 991638541.

OBJETIVO E BENEFICIOS DO ESTUDO: Descrever os casos de infeccdo congénita por
virus Zika virus acompanhados em um centro de referéncia na cidade de Jodo Pessoa Este
estudo pode ajudar profissionais da saude a conhecer o padrdo de desenvolvimento e
comprometimento psiquico e social enfrentado nos casos de microcefalia por ZIKA.

RISCOS: Recebi os esclarecimentos necessarios sobre os possiveis desconfortos decorrentes
do estudo. O exame fisico e neuroldgico da crianca e preenchimento das escalas seréa realizado
durante consulta médica de rotina 0 que podera acarretar no aumento do tempo de
atendimento.

PROCEDIMENTOS: Sera feita coleta de dados do prontuario e exame fisico neuroldgico de
seu filho e vocé respondera escala de qualidade de vida e questionario de dados socio
econdmicos.

RESSARCIMENTO DE DESPESAS DO VOLUNTARIO Todos os sujeitos envolvidos nesta
pesquisa sdo isentos de custos.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA A participacio de seu filho neste estudo é voluntaria e ele
tera plena e total liberdade para desistir do estudo a qualquer momento, sem que isso acarrete
qualquer prejuizo para ele.

GARANTIA DE SIGILO E PRIVACIDADE As informacdes relacionadas ao estudo séo
confidenciais e qualquer informacdo divulgada em relatorio ou publicacdo serd feita sob
forma codificada, para que a confidencialidade seja mantida. O pesquisador garante que seu
nome ndo sera divulgado sob hipétese alguma.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS Vocé e seu filho podem fazer todas perguntas que
julgar necessérias durante e apés o estudo.
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Diante do exposto acima eu, , declaro
que fui esclarecido sobre os objetivos, procedimentos e beneficios do presente estudo.
Autorizo a participacao livre e espontanea de meu
filho(a) para o estudo em questao.

Declaro também ndo possuir nenhum grau de dependéncia profissional ou educacional com
0s pesquisadores envolvidos nesse projeto (ou seja, 0s pesquisadores desse projeto ndo podem
me prejudicar de modo algum no trabalho ou nos estudos), ndo me sentindo pressionado de
nenhum modo a participar dessa pesquisa.

Jodo Pessoa, de de 2017.

Responsavel

RG






