enirevista.Maria Elisabeth Moreira

Amidea
[ BaUECI0S

Dez anos apds a epidemia
causada pelo virus zika,
pediatra da Fiocruz fala
sobre os problemas
enfrentados pelas criancas
com microcefalia

RICARDO ZORZETTO

oi por volta de outubro de 2015
que surgiram os primeiros casos,
inicialmente em maternidades
do Nordeste. Eram bebés que
nasciam com a cabeca pequena
demais para a idade gestacional.
Eles tinham microcefalia e, mui-
tas vezes, apresentavam a abobo-
da do cranio afundada, apesar da
face normal. A malformacéo, provou-se
depois, era decorrente dos danos causa-
dos pelo virus zika, que destrdi areas do
cérebro durante o desenvolvimento fetal,
e havia infectado as mées dessas criancas
durante a gestacéo. O total de casos regis-
trados na epidemia, que teve seu auge no
pais em 2015 e 2016, superou em muito o
decorrente de outras infec¢des. “Foi uma
avalanche”, lembra a pediatra Maria Eli-
sabeth Moreira, do Instituto Fernandes
Figueira, hospital de referéncia em saide
materno-infantil da Fundagéo Oswaldo
Cruz (Fiocruz), no Rio de Janeiro.
Especialista em neonatologia, a area
que cuida de criancas que nascem com
condi¢des médicas complexas, Moreira
acompanha desde o inicio os bebés ex-
postos na gestacdo ao zika - ainda hoje,
180 sdo atendidos em seu ambulatdrio - e
participa de pesquisas que avaliam como
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evolui o desenvolvimento deles. Em julho,
ela e colaboradores publicaram na revista
The Lancet um artigo de revisdo relatan-
do o que se aprendeu nessa década sobre
a nova enfermidade, que em sua versdo
mais grave recebeu o nome de Sindrome
Congeénita do Zika (SCZ), e o que falta
ser feito: melhorar o diagnostico e obter
uma vacina contra o virus.

Por videochamada, Moreira conversou
em agosto com Pesquisa FAPESP. Falou
sobre as dificuldades enfrentadas por es-
sas criangas, que estdo entrando na ado-
lescéncia, e suas familias e mostrou in-
dignagiio com o descaso com que sio tra-
tadas. As vezes, pelos préprios médicos.

Moreira, a frente
da escultura Mater,
no Instituto

Fernandes Figueira

Ha 10 anos o pais viveu uma epidemia
de zika, que afetou principalmente os
filhos de mulheres infectadas na ges-
tacdo. Como estdo essas criangas?

As criangas expostas intrautero, princi-
palmente no primeiro trimestre da gesta-
¢do, evoluiram com quadros neuroldgicos
mais graves. Tiveram microcefalia e cal-
cificacOes cerebrais. Desenvolveram pa-
ralisa cerebral, além de muitas alteracdes
auditivas e oculares. As infectadas mais
tarde apresentam problemas mais leves.

Qual a frequéncia desses problemas?
Quatro por cento das mées afetadas tive-
ram filhos com microcefalia. Nesse grupo
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de criangas, a frequéncia de problemas
¢ alta. Muitas tém convulsdes de dificil
controle, que exigem o uso de medica¢des
especificas nem sempre encontradas no
servico publico de saude. Houve muito
desabastecimento de remédios durante a
pandemia de Covid-19 e ainda hoje h4 fal-
tas pontuais. Essas criancas também tém
com frequéncia contraturas musculares
nas méos e nos bracos, além de displasia
de quadril. Tudo isso causa muita dor.
Imagine que elas nfo conseguem pegar
um brinquedo para brincar. Entre elas, é
comum a disfagia, que é a dificuldade de
engolir, e algumas convivem com desnu-
tricdio, apesar de terem feito gastrostomia,
que ¢ a introdugio de um tubo por uma
abertura na parede abdominal para a ali-
mentacdo. As familias também enfrentam
dificuldade de obter apoio terapéutico pa-
ra a estimulacgo das criancas e, na idade
em que estdo agora, ha a dificuldade da
inclusdo escolar. A situacio toda é mui-
to dificil para as criancas e as familias.

Como é o acesso delas ao atendimen-
to no sistema publico de saude?

O acesso a cirurgias ortopédicas, para
corrigir, por exemplo, displasia de qua-
dril, ndo € facil. N6s e o préprio Minis-
tério da Satde fizemos um movimento
para tornar prioridade o atendimento
dessas criancas, mas ndo deu muito cer-
to. Muitas estfo na fila para a cirurgia.

Quais sado os problemas de desen-
volvimento cognitivo mais comuns?
Muitas apresentam atraso no desenvol-
vimento da fala e na aquisi¢io da lingua-
gem. Um numero grande delas, em espe-
cial as expostas ao virus no fim da ges-
tacfio, ndo nasceu com microcefalia nem
recebeu o diagnéstico de exposicdo ao
zika porque as mées quase sempre tive-
ram infeccfio assintomadtica. Mesmo essas
apresentam atraso de desenvolvimento
motor e cognitivo, com dificuldades na
escola. Hd inclusive alguns casos de au-
tismo e de altera¢des comportamentais.

As que tiveram microcefalia apresen-
tam um quadro mais grave?

H4 graus distintos de microcefalia. As
criancas menos afetadas, com um qua-
dro mais leve, sio mais sensiveis a es-
timula¢@o e respondem melhor a uma
série de intervengdes para melhorar o
desenvolvimento.

O que aquelas com quadro mais leve
conseguem fazer?

Andar, correr, aprender. Acompanho
criancas com microcefalia leve que es-
tdo com 8 anos e alfabetizadas. As fa-
milias dessas criancas procuram muito
veementemente estimulagdo para elas.
Em geral, foram bem estimuladas desde
o inicio, quando receberam o diagnds-
tico. Essas criancas tém um certo grau
de atraso porque, afinal, nasceram com
microcefalia, mas ndo apresentam muitos
problemas motores. Tém mais dificulda-
des cognitivas e de linguagem.

E as mais graves®?

Essas sfo as que nasceram com a cabe-
¢a muito pequena. Tiveram muita des-
truicdo de tecido cerebral durante o de-
senvolvimento no utero e evoluem com
quadros graves de espasticidade [rigidez
muscular] e paralisia cerebral [dificul-
dade de controle dos movimentos por
lesdes no cérebro]. Elas até sdo capazes
de manter algum grau de comunicagdo,
mas ¢ muito mais dificil para as familias
as tratarem de forma a obter respostas
contundentes. As médes dessas criancas
enfrentam muito sofrimento.
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Quantos casos foram confirmados?
Hoje ha cerca de 1.800 casos confirmados
de microcefalia decorrente de zika regis-
trados no ministério e outros quase 3.200
em investigacdo. Identificar a infecggio por
zika tempos depois que ocorreu ¢ ainda
muito dificil. O maior problema é que falta
um método de diagnéstico soroldgico efi-
ciente na rede publica de satde. A maior
parte das mées teve zika assintomatica e
o exame sorolégico, em especial das que
tiveram a infec¢io no inicio da gravidez,
ja ndo dava resultado positivo no nasci-
mento do bebé. Assim, ficava-se sem saber
se a crianca havia sido exposta ao virus.
O método de diagnostico mais preciso é
o da reagio em cadeia da polimerase, o
PCR, mas a janela de detecgdo dele é mui-
to curta. Ele identifica a infec¢do a partir
do material genético do virus até cerca
de 15 dias depois que ela ocorreu. Testes
sorolégicos, que detectam os anticorpos
imunoglobulina G e imunoglobulina M
no sangue, em principio, deveriam nos
dar alguma informag#o sobre a infeccio
no passado. Mas eles estdo sujeitos a rea-
¢do cruzada com dengue e chikungunya,
que causam sintomas semelhantes aos
de zika. Nenhum dos testes soroldgicos
permite saber se a crianga foi exposta ao
zika, mesmo que ela nasga com microce-
falia. Um unico teste permite essa iden-
tificagdo posterior. E o PNRT [teste de
neutralizagio por reducdo de placas, que
mede a presenca de anticorpos especificos
contra o virus], que sé estd disponivel em
centros de pesquisa e ¢ muito caro. Por
isso, hd ainda hoje uma proporcéo desco-
nhecida de criancas que podem ter sido
expostas ao virus na gestacdo e afetadas
em graus variados.

Como comegou a acompanhar essas
criancas?

O Instituto Nacional de Infectologia
Evandro Chagas, da Fiocruz, aqui no
Rio, tem um ambulatério para doengas
febris agudas. Por volta de 2015, esse am-
bulatério comecou a receber casos de
gestantes com febre de origem desco-
nhecida, que n#o era causada por den-
gue nem por chikungunya. Na época, o
grupo do virologista Gubio Soares San-
tos, da Universidade Federal da Bahia,
identificou alguns casos de zika em Sal-
vador. A partir dos resultados na Bahia,
a equipe do ambulatdrio foi investigar
e confirmou a infecgfo por zika nessas
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gestantes. Essas mulheres foram enca-
minhadas para o Instituto Fernandes
Figueira, unidade de cuidado materno-
-infantil da Fiocruz, para que pudessem
fazer o pré-natal adequado. Foi assim que
entramos nessa historia.

Quando essas maes chegaram?

No inicio de 2016. Elas faziam exames de
ultrassom do bebé de tempos em tempos
para acompanhar o desenvolvimento
da crianca até o nascimento. Ainda hoje
fazemos o seguimento dessas criangas.
Das 90 que nasceram com microcefa-
lia e foram atendidas por nés, a0 menos
19 morreram. Também acompanhamos
criangas expostas ao virus na gestagdo
que ndo tiveram microcefalia, porque
elas podem apresentar atraso no desen-
volvimento.

Quantas estdo com vocés hoje?
Comecgamos com os filhos de 246 gravi-
das. Depois, outras mées com filhos com
microcefalia, nem todos causados por
zika, juntaram-se as primeiras. O insti-
tuto € centro de referéncia em genética
no pais e elas buscavam um parecer ge-
nético para o problema de suas criancas.
Perdemos contato com uma parte dessas
mulheres e criangas, em especial as que
ficaram melhor de satde. Hoje hd 180 em
acompanhamento.

Qual a situacao das familias?

A microcefalia trouxe muita desorga-
nizacdo familiar. Em geral, as mées se
tornaram mies-solo. E raro um homem
assumir o cuidado intensivo que é ne-
cessario o tempo todo. Quem cuida é a
mulher. Pense em como deve ser ter em
casa uma crianga que tem convulsdes,
grita, sente dor e precisa ser levada com
frequéncia a hospitais e servicos de sau-
de para fazer estimulacfio. A mée acaba
presa a essa rotina. Muitas tiveram de
sair do trabalho e desistir dos seus so-
nhos. Elas escutam, em geral dos poli-
ticos, “vocés sdo umas guerreiras”. Re-
centemente uma delas me falou: “Dou-
tora, ndo quero mais ser uma guerreira.
Estou cansada”.

Por que as maes ficam sozinhas para
cuidar das criangas?

Isso acontece muito e ndo é s6 com o
zika, mas com outras patologias que afe-
tam as criancas. Quando a coisa complica
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e o ambiente e o trabalho em casa ficam
pesados, os homens se mandam.

E como essas familias lidam com os
gastos para os tratamentos?

Em julho, foi finalmente promulgada a
Lei n° 15.156, que prevé o pagamento de
uma indenizacio de R$ 50 mil para cada
familia de crianga com microcefalia de-
corrente da sindrome congénita do zika,
além de uma pensdo vitalicia equivalente
ao teto do Regime Geral de Previdéncia
Social [hoje de R§ 8.157,41]. Mas, até ago-
ra, ndo hd um cronograma de pagamento.
E um dinheiro mais do que necessério.
Muitas dessas criancas apresentam des-
nutricdo e precisam de alimentagdo hi-
perproteica. Sdo leites especiais, caros,
nem sempre disponiveis nos postos de
saude. Essas criangas também precisam
de cadeiras de rodas customizadas, que
tém de ser trocadas a medida que cres-
cem. Muitas tém problemas oculares e
precisam trocar o grau dos éculos de
tempos em tempos. Elas ainda passam
por vdrias cirurgias, das menores, para
corrigir a posicdo de méos e bragos defor-
mados pelas contraturas, até as maiores,
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de quadril. Essas familias estdo o tempo
todo em busca de cuidado e, as vezes,
precisam procurar servigos privados de
satde. Atendo minhas criangas todas as
quintas-feiras e é duro ouvir as histérias
contadas pelas mées. N&o sei como elas
fazem enquanto esperam essa penséo.

Por ora, com quem elas contam?

Muitas contam com as avos para os cui-
dados gerais. Do ponto de vista da econo-
mia, os anos de vida saudaveis perdidos
dessas criancas ¢ muito alto, como mos-
tramos em um estudo feito anos atras.
Essas mdes perambulam pelos servigos
de saude com dificuldade. Uma coisa é
andar de 6nibus com um recém-nascido.
Outra é com uma crian¢a maior com pa-
ralisia cerebral e cadeira de rodas. Enca-
minhamos varias familias para as unida-
des basicas de satide proximas a suas ca-
sas, para que pudessem tratar problemas
simples, como febre. Mas, em geral, as
unidades néo se sentem confortaveis em
atender essas criancas e as encaminham
de volta para os hospitais de referéncia.

Essas criancas estao hoje com 9 ou 10
anos. Como é o acesso delas a escola?
Ainclusdo, em especial das mais graves, é
muito dificil. Algumas mées conseguem
educadoras para ir a suas casas. Outras
assumem elas préprias esse papel. Mes-
mo as criangas sem microcefalia, mas
com atraso de desenvolvimento, tém di-
ficuldades de aprendizagem e a escola
ndo sabe como enfrentar.

Um estudo do seu grupo estimou em
US$ 600 milhdes os gastos de salude
com essas criancgas nesses 10 anos.
O cuidado delas gera um alto custo finan-
ceiro para a sociedade com atendimentos
médicos e tratamentos de saude, sem
falar na sobrecarga emocional e econd-
mica para as familias, em especial para
as mies, que tém de abrir mao do traba-
lho, de sonhos. Além disso, as préprias
familias tém de tirar dinheiro do bolso
para cobrir as despesas com tratamen-
to. Por isso, estdo ansiosas para receber
a pensdo vitalicia. Elas vdo precisar dis-
so para tratar adequadamente os filhos.

Depois de 2016, a epidemia arrefeceu
e ndo se ouve falar mais em infecgéao
pelo virus zika. Ainda ha casos?

Eles continuam ocorrendo, mas o nui-



mero ndo ¢ nem de longe préximo ao
que se viu na epidemia. No hospital em
que trabalho, surgem hoje um ou dois
€asos por ano.

Na epidemia, os casos se concentra-
ram na regiao Nordeste. Descobriu-
-se a razdo?

Muitas hipéteses foram investigadas,
mas nada ficou comprovado. Acho que
o problema foram as condi¢des gerais
da populagdo nessas regides. As menos
favorecidas, com menos acesso a sanea-
mento, foram as mais afetadas.

Dos casos que acompanhou, algum a
tocou em especial?

Me lembro muito de um bem no inicio.
A crianga havia nascido com os pezinhos
tortos. Um dia, quando ela tinha por vol-
ta de 1 ano, a mée chegou aqui toda feliz,
porque havia conseguido cal¢ar um sapa-
tinho no bebé depois de uma cirurgia de
correcdo ortopédica. Aquela cena me fez
desmoronar. Essas pequenas conquistas
representam muita coisa para essas fami-
lias. Essa crianca faleceu recentemente.

Quais as maiores dificuldades que
voceés, profissionais da saude, enfren-
taram no auge da epidemia?

Tudo era muito novo para nés. Como
neonatologista, eu s6 tinha ouvido falar
de uma proporg¢do tdo elevada de malfor-
macoes associada ao uso da talidomida,
antes dos anos 1960. Vi esses problemas
ocorrerem com a rubéola congénita. Mas
eram casos esporddicos, ndo havia essa
proporgio epidémica. Foi uma avalan-
che. Para nés pediatras, era muito duro
falar para a mae que ndo havia tratamen-
to nem o que se pudesse fazer. Em geral,
a crianca tem muita neuroplasticidade.
Certas regides do cérebro sdo capazes
de formar novas células e substituir ou
encampar as de um local danificado. S6
que o estrago causado pelo virus zika
era tdo grande que ndo tinha jeito de is-
so acontecer nas criangas com quadros
mais graves de microcefalia. Nos casos
sem microcefalia se consegue promover
a neuroplasticidade por meio da estimu-
lacdo. Me encantava aplicar os testes de
desenvolvimento, identificar os principais
problemas e trabalhar com estimulagGes
especificas para as areas que determinam
certas fung¢des. Mas isso néo era suficien-
te para aquelas com microcefalia.
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O que pode ser feito?

O que tinhamos para fazer naquele mo-
mento era tratar os sintomas, para me-
lhorar a qualidade de vida da crianga, e
trabalhar a estimulac@o. Mas havia um
problema. Ndo tinhamos profissionais
o suficiente para a estimulac¢do de um
grupo tdo grande de criancas com mi-
crocefalia. Aqui no Instituto Fernandes
Figueira, treinamos varios profissionais
que trabalhavam em clinicas da fami-
lia para atender essas criancas. Quando
mudou o prefeito, todos foram manda-
dos embora. Isso nos deu uma tristeza
enorme. Ao longo do tempo, essas fa-
milias enfrentaram desabastecimento,
descontinuidade e descaso.

Por parte de quem?

De varios grupos. Os politicos olham pa-
ra essas criangas e dizem “essas ndo tém
jeito”. A méie de uma crian¢a com uma
escoliose [deformidade na coluna] grave
a ponto de causar problemas pulmona-
res, recentemente ouviu do ortopedista:
“Sinto muito, mas vocé néo é prioridade”.
Essas criancas e familias nunca foram en-
quadradas como prioridade. Outra crian-
ca com microcefalia teve uma pneumonia
e precisava ser internada em um centro
de terapia intensiva. O médico disse para

a mae: “Seu bebé nio tem indicacdo de
CTI, porque vai morrer mesmo”. Poxa, ¢
algo que se fale para uma méae? Aquele ¢
o filho dela e ele merece ser cuidado da
melhor forma possivel. No sistema de
saude, as vezes temos de fazer escolhas
de Sofia. Mas ndo era o caso ali porque
havia leito disponivel. Foi uma postura
muito cruel.

O que se aprendeu sobre a doencga
desde a epidemia?

Temos aprendido muito sobre o que espe-
rar do crescimento e do desenvolvimento
dessas criangas. E sobre qudo importante
¢ fazer a vigilancia do desenvolvimento,
isto ¢, acompanhar a aquisi¢do de habi-
lidades, como levar o pezinho a boca,
sentar-se, sustentar o tronco, para apro-
veitar as janelas de oportunidade paraa
estimulac@o. Para isso, sé é preciso sa-
ber observar.

Ha no pais capacidade de acompa-
nhar todo esse contingente?

Claro que tem. A vigilancia do desen-
volvimento ndo é complicada. Para isso,
precisa-se de pediatras nas clinicas da
familia, as unidades voltadas a atengéo
basica e ao acompanhamento continuado
das familias. Alguns dizem: “N&o se pode
por especialistas nessas clinicas”. Mas
pediatra nio é especialista. E o clinico
geral da crianga. Setenta por cento das
mulheres que tiveram zika na epidemia
eram assintomdticas. Se eu ndo tenho tes-
tes confidveis para identificar, como vou
saber se a crianca foi exposta ao virus?
Para minimizar os problemas de atraso
do desenvolvimento dessas criangas, s6
fazendo a vigilancia do desenvolvimento.

O que ainda falta para lidar melhor?
Um teste soroldgico bom, fazer o contro-
le dos mosquitos e conseguir uma vacina.

Como esta o desenvolvimento de uma
vacina contra zika?

Em fase de investigacdo. Ela seria impor-
tante para as mulheres em idade fértil.

O que se espera que ocorra com es-
sas criangas nos préximos anos?

Atualmente, elas enfrentam a dificuldade
do acesso a escola. Muitas estfo entrando
na adolescéncia, quando surgem todas as
questdes relacionadas a fertilidade. Es-
se sera outro desafio para as familias. @
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