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Sindrome de Rubéola Congénita: desafios no cuidado da satde
Um guia para pais e profissionais

O objetivo deste folheto é informar os pais, profissionais de salde e de
outros servicos, sobre os aspectos médicos experimentados por algumas
pessoas com Sindrome de Rubéola Congénita (SRC). Desde que, criancas que
nasceram durante a epidemia de rubéola de 1964-1965 e que se
desenvolveram, muito se tem aprendido sobre a histdria natural da SRC.

Alguns pais e profissionais tiveram que se enfrentar com aspectos
médicos dos quais, nao esperavam que aparecessem depois do nascimento-
problemas que somente surgem durante a infancia e na juventude. Se os pais
observam estes aspectos, eles podem colaborara ativamente com o sistema de
saude reconhecendo estes problemas e oferecendo o tratamento apropriado.

O que é a Rubéola?

A Rubéola, também conhecida como Sarampo Alemao, é um virus. A
infeccao em criancas ou adultos usualmente causa uma enfermidade benigna e
autolimitada, caracterizada por manchas avermelhadas, ganglios inflamados,
febre baixa, olhos lacrimejantes, dor de garganta e das articulacées. Em alguns
casos, a infeccao pode ser tao suave que nem se nota sua presenca.

O que é Sindrome de Rubéola Congénita (SRC)?

Se uma mulher gravida contrai rubéola, o virus pode infectar seu feto.
Tal infeccao é especialmente daninha nos primeiros 4 meses de gravidez, ja
que pode afetar os 6rgaos que estao se desenvolvendo. Depois deste tempo, o
feto pode, geralmente, resistir a infeccao de rubéola com algum ou nenhum
efeito adverso. Mesmo que alguma parte do corpo possa estar afetada, os
olhos e os ouvidos parecem ser os suscetiveis a comprometer-se por uma
infeccao de rubéola.

Os bebés que nascem com SRC sao muito diferentes uns dos outros.
Alguns tém incapacidades significativas enquanto outros estao afetados de
modo reduzido. No entanto, criancas com SRC sdo mais diferentes uns dos
outros do que possam ter em comum. Essa é a razao pela qual fica dificil
apresentar um quadro tipico da SRC. Nao ha um quadro tipico.

Por que a SRC é unica?

Nos aspectos médicos da SRC ha duas fases:

¢ Problemas iniciais da SRC

¢ Problemas tardios da SRC
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Enquanto, ha muitos profissionais da saude que sdo conhecedores dos
problemas precoces da SRC, os problemas tardios que ocasionalmente se
desenvolvem ndo sao amplamente conhecidos. Os problemas tardios fazem
com gque a SRC seja unica.

Problemas precoces da SRC

Algumas criancas com SRC tém sé um problema. Outros tém alguns
problemas. E outros tém muitos. Em geral, aqueles 6rgaos que estao se
desenvolvendo no momento da infeccao sao afetados em sua maioria.

A lista seguinte (com terminologia médica em grifo) enumera os
problemas que estao algumas vezes associados com a SRC:

¢ Problemas auditivos: esta é a deficiéncia mais comum da SRC e
inclui perda auditiva de diferentes graves (perda auditiva
sensorioneural)

¢ Problemas visuais: a visdao das criancas com SRC vai de normal a
cegueira total. Os problemas incluem cataratas (de um ou ambos
os olhos); inflamacdées da retina (retinopatia); problemas no
movimento dos olhos (nistagmo), e os olhos pequenos
(microftalmia). Os problemas menos comuns incluem atrofia éptica,
opacidade da cdrnea (sintomas geralmente transitérios do recém-
nascido) e glaucoma.

e Problemas cardiacos: este inclui dutos arteriais permeaveis;
estenose de artéria pulmonar; estenose de valvula pulmonar e
defeito ventricular septal.

®* Problemas neurolégicos: os problemas neurolégicos ou dano
cerebral podem ou nao existir. Quando eles estdao presentes, o
dano pode ser de moderado a muito severo. Os problemas podem
incluir cabeca pequena (microcefalia); moleira aberta (fontanella no
soldada); letargia e irritabilidade (sintomas geralmente transitérios
do recém-nascido); problemas de aprendizagem, atraso mental
(leve, moderado, severo ou profundo); problemas de movimento
(paralisia cerebral, diplegia espdastica, hipotonia); equilibrio e
postura inadequadas; falta de coordenacao e convulsdes.

e Problemas de crescimento: criancas de baixo peso (sintomas
geralmente transitérios do recém-nascido- atraso no crescimento
intra-uterino)

¢ Problemas genitourarios: testiculos que nao descem
(criptorquidismo); hérnia (hérnia inguinal); hipospadias.
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e Qutros problemas (menos comuns): gléndulas
inflamada* (adenopatia); inflamacao do figado*(hepatite); pouca
quantidade de glébulos brancos ou hemoglobina*(anemia
hemolitica); baixa guantidade de plaquetas* (purpura
trombocitopénica); pneumonia*(pneumonia intersticial); lesoes
Osseas*(degeneracdes da estrutura base do osso), pregas anormais
nas palmas.

* sintomas geralmente transitorios do recém nascido

Problemas tardios da SRC

Apesar da SRC ser uUnica em muitos aspectos, nada tem sido tao
surpreendente e inesperado como a aparicao dos problemas tardios. As causas
da aparicao destes problemas nao sao claras. A maioria dos estudiosos cré que
0os novos problemas sao devido a uma infeccao persistente do virus da rubéola
no oérgao afetado ou uma velha infeccao que aparece como uma resposta auto-
imune (p. ex., o sistema imunolégico do organismo tenta destruir seu préprio
tecido crendo erroneamente que é o virus da rubéola).

No entanto, recorde que a maioria das pessoas com SRC nao
desenvolvem nenhum destes problemas tardios. Esta informacao tenta alertar
vocé sobre a existéncia e nao causar alarme.

H& duas areas nas quais a maioria dos sintomas tardia da SRC ocorre: o
sistema enddcrino (hormonal) e o cérebro, mesmo que outros 6érgaos possam
estar afetados. Devido a possibilidade de que surjam problemas médicos
inesperados, é importante que todas as pessoas com SRC recebam cuidados e
varios atendimentos especificos (p. ex. fisio, fono, etc). Nosso conhecimento
das caracteristicas natural da SRC estd evoluindo e todavia é possivel que
novos problemas médicos ainda ndao conhecidos possam surgir. Quais sao as
manifestacdes tardias da SRC? Elas incluem:

Diabetes: as criancas e jovens tém maior risco de contrair diabetes
(Diabetes Mellitus Insulino Dependente). Alguns estudos estimam que 20% dos
jovens com SRC desenvolvem diabetes.

Sintomas: sede excessiva, urina excessiva, perda de peso, irritabilidade,
sonoléncia, vémitos, dor abdominal persistente, desidratacao.

Tiredide: as pessoas com SRC podem desenvolver tanto uma glandula
ativa (hipertireoidismo) ou uma glandula passiva (hipotireoidismo).

Sintomas: sensacao excessiva de frio ou de calor, ritmo cardiaco lento ou
acelerado, perda ou aumento de peso, irritabilidade, letargia, debilidade
sudorese, pele seca, mudanca de voz.
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Crescimento: as pessoas com SRC raramente mostram deficiéncia no
horménio de crescimento.

Sintomas: crescem pouco

Visual: glaucoma: o glaucoma nao é frequente nas pessoas com SRC,
mas pode aparecer tardiamente, especialmente se foi realizada uma cirurgia de
catarata.

Sintomas: olhos protuberantes, olhos constantemente vermelhos, olhos
lacrimejantes, dor, irritabilidade, aumento no esfregar ou bater nos olhos, bater
na cabeca, perda da acuidade visual.(Nota: algumas vezes os sintomas na se
apresentam até que se note a queda de visao).

Outros danos oculares: A maioria estd presente no nascimento, mas ha
alguns problemas oculares que surgem mais tarde na vida da pessoa (p. ex.
descolamento de retina), especialmente se ha condutas de bater ou introduzir
os dedos dentro do olho, pressionando.

Audicao:

o Mudanca na audicdo: tanto perda como ganho auditivo se tem

registrado depois dos primeiros anos e vida.
Sistema neuroldgico e conduta:

o A SRC pode se caracterizar por mudancas pouco entendidas no
sistema neuroldgico (escassez de estimulos).

Sintomas: aparicdo ou mudanca nas convulsées, mudanca no ténus

muscular, postura, coordenacao e forca.

o Ocasionalmente se desenvolve mudancas na conduta ou novas
condutas.

Sintomas: déficit na atencao, impulsividade, auto-agressao, condutas

parecidas com o autismo.

o Rubéola progressiva panencefalite: esta é uma desordem

neurolégica progressiva muito rara. Geralmente se inicia na segunda

década de vida (20 anos). Nao se conhece sua predominancia em

criancas com SRC.

Sintomas: tontura; mudancas de conduta; perda intelectual; equilibrio

ruim (escasso); espasticidade; convulsoes.

o Vasos sanguineos: estenose de artéria renal: a SRC ocasionalmente

pode reduzir o calibre dos vasos sanguineos infectados. Isto pode

afetar o fluxo em qualquer vaso, mas se , se apresenta na artéria

renal, pode causar um aumento da pressao sanguinea.

o Sintomas: a principio, nenhum, ou dor de cabeca.
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Perguntas mais comuns:

= Na&o sou seu médico. Que posso fazer com respeito a isto?

Primeiro recorde que a maioria das pessoas com SRC nao
desenvolvem problemas tardios ou inesperados. Sua funcao deveria ser
de assegurar-se de que os profissionais da saude sejam conhecedores
desta informacao e que a usem para guiar suas praticas. Nao existe outra
forma de garantir a abertura se nao ha uma relacao de confianca com
estes profissionais. Divida suas preocupacdes e observacoes. Busque
uma segunda opiniao se algumas de suas perguntas nao foram
respondidas ou se tem duvidas. Recorde que vocé é parte vital e que se
é oferecido um atendimento de sadide bom, sua voz deve ser escutada.
Assim mesmo, nao menospreze sua importante funcao na educacao e no
atendimento de saude sobre as necessidades Unicas da SRC e em assistir
e prover uma atencao que responda e seja sensivel a esta necessidade.

= Se perceber mudancas de condutas, como poderia saber se sao

causadas por problemas médicos?

Dificilmente saberd e ndo podera tratar. E extremamente dificil
determinar as razoes médicas (se houver alguma) das mudancas de
condutas. Através da informacao que apresentamos, as mudancas de
conduta podem ocorrer por um problema hormonal, neurolégico ou um
problema de visdao ou audicao. Essas mudancas podem também estar
relacionadas com a puberdade, a uma mudanca de ambiente ou as vezes,
por motivos desconhecidos. As mudancas de conduta podem ou nao
significar um problema médico.

= Como é a infeccdo em uma crianca com SRC?

A maioria dos recém-nascidos com SRC continuam expelindo o virus pelo
nariz, boca ou urina. Aos 6 meses somente, 1 de cada 3 casos continua
nesse processo; com 1 ano, 1 em cada 10 criancas; com 1 ano e meio,
menos de 1 em cada 20 criancas. Depois desta idade é raro que uma
crianca possa expelir o virus e o risco de contrair a rubéola de uma
crianca ou um adulto com SRC é extremamente baixo.
= Como sei se sou imune ao virus da rubéola?/
A Unica forma de saber com certeza é ir a um posto de saude e solicitar
um exame de sangue para determinar a sua imunidade.
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