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A SINDROME CONGENITA DO VIRUS ZIKA

A partir de 2015, um novo virus passou a circular
amplamente no Brasil através do mosquito Aedes
Aegypti. A populagcdo que sofreu com os sintomas
ao longo daquele ano descobriu que se tratava do
virus da Zika. Ao final de 2015 houve um aumento
de criancas nascidas com alteragdes neurologicas,
nas articulacdes, na visao e no desenvolvimento
global, caracteristicas da chamada Sindrome
Congénita do Virus Zika (SCZ). A microcefalia e
0 atraso motor, cognitivo e intelectual estavam pre-
sentes nos casos mais graves.

A epidemia passou por ora, mas
~ essas criancas permanecem e tém
demandas por cuidado e aten-
cao a saude.

As criangas com SCZ apresentam
sintomas com diferentes gravida-
des. De acordo com critérios clini-

cos, a SCZ é classificada em
grave, moderada ou leve




A PESQUISA

Com objetivo de avaliar como as familias dessas
criangas foram impactadas, a pesquisa Impactos
econdmicos e sociais do virus Zika foi realiza-
da no IFF-Fiocruz, hospital pablico federal situado
no Rio de Janeiro, que atua em ensino, pesquisa e
atendimento a mulheres, criancas e adolescentes.
Foram entrevistadas cuidadoras e cuidadores
(maes, pais e familiares) que acompanhavam crian-
cas com ou sem SCZ para atendimento no IFF no
periodo de maio de 2017 a janeiro de 2018. Foram

utilizados questionarios que buscavam conhecer as
caracteristicas socioeconomicas,

uso dos servicos de saude e 0s ==\
custos das familias no pe- ﬂ/ o
rfodo de um ano. Além disso, ¢ 5
também foram conduzidas
entrevistas sem questio-

nario sobre temas como

gestacao, cuidado e
trabalho.




0 PERFIL DAS CUIDADORAS

As principais cuidadoras das criancas com casos
graves de SCZ sao mulheres, em média mais jovens,
menos escolarizadas e de menor renda que a média.

SCZ grave St A lave Sem SCZ
moderada

Mae cuidadora principal 98% 100% 96%
Idade da cuidadora me-
nor que 25 anos 4% 5% 2%
Cuidadora exclusiva* 30% 5% 19%
Escolaridade da cuida-
dora maior ou igual a 9 81% 100% 89%
anos
Cu@ado*r*a da classe 539, 379% 559,
social C
Cuidadora das classes
sociais D/E** sk & 182

* Cuidadora que estava sem companheiro conjugal no momento da entrevista.

** Segundo estimativa do Critério Brasil, que considera caracteristicas do domicilio,
escolaridade e acesso a servigos publicos, a classe C tem renda domiciliar mensal
média entre R$ 1749,00 e R$ 3086,00 e as classes D/E de cerca de R$ 720,00.

“A gente ficou muito preocupado porque a
gente ndo tinha uma condic&o financeira
boa, pagavamos aluguel... juntou um monte
de fatores, mas a gente procurou pensar

primeiro na situagdo da crianca.”
- Méae de crianga com SCZ




CUSTOS ENVOLVIDOS

A porcentagem de cuidadoras principais que deixaram
de trabalhar ap0s o diagnodstico de SCZ foi de:

O 54% O 26%

NOS CASOS NOS CASOS
GRAVES

NOS CASOS
LEVES E
MODERADOS SN
Isso representa uma perda de renda e de produtivi-
dade das cuidadoras, que tém dificuldade de voltar ao
mercado de trabalho ou de reduzir sua carga horaria

Os custos com hospitaliza- | 60% das cuidadoras de

cOes ocorreram em: criancas com SCZ grave
acessavam trés ou mais
430/0 unjdades de Sa.t'lde ao
DOS CASOS mes e, para a maior parte
Sllades delas, o tempo mediano de
1 60/0 deslocamento foi de Frés
DOS CASOS horas ou mais em diver-
e sos meios de transporte.

DOS CASOS \/
SEM SCZ




GASTO CATASTROFICO

“Por exemplo, hoje, ele teve a DIPe [ambula-
torio de atendimento a doencas infecciosas

pediatricas] e estamos aqui na fono, s6 que

hoje tem que ficar na parte da tarde pra
oftalmo. Entdo a gente tem muito gasto!” i
- Mae de crianga com SCZ

O gasto com medicacao, reabilitacdo, equipamentos
(como O6culos e cadeiras de roda), suplementos ali-
mentares, fraldas, transporte as unidades de saude,
além de gasto durante o periodo de hospitalizagcéao
foram componentes importantes para gerar um gasto
catastréfico. Sao itens muitas vezes nao disponibili-
zados pelos 6rgaos publicos.

Gasto catastrofico é aquele que ultra-
passa uma determinada porcentagem
da renda familiar. Cerca de metade

das familias com criangcas com SCZ
grave comprometem mais de 40%
de sua renda com esse gasto

O gasto catastrofico estava mais presentes em fami-
lias com menos suporte material, que também apre-
sentavam maiores graus de depressao, ansiedade
e estresse, aumentando a sua vulnerabilidade.




ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Como estratégias de enfrentamento a esses
custos, as familias recorreram a venda de bens e em-
préstimos.
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53% das famlllas de crlangas com SCZ grave reall-

zaram empréstimos

00 OC

el

17% das faml'lias realizaram reformas na casa
para adaptar o espaco as necessidades das criancas
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16% delas mudaram de Iocal de moradla
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No entanto apenas 42% das fam|I|as recebla Bene-
ficio de Prestacao Continuada ou Bolsa Familia




ASSOCIATIVISMO E GARANTIA DE DIREITOS

No Rio de Janeiro, as maes de criangas com SCZ for-
maram a Associacao Létus para lutar pela garan-
tia dos direitos das criancas e de suas fami-
lias. A associacao reivindica a garantia do direito a
saude das criancas e cuidadoras, dos direitos das
Pessoas Com Deficiéncia (PCD), do direito a educa-
cao, por meio de acessibilidade e mediagao nas es-
colas, e do direito a protecao social integral, pela
implementacdo de pensao vitalicia para todas as
criancas com SCZ, para além de outras a¢des de pro-
tecao financeira.

Assim, a Lotus luta pelo reconhecimento integral
dos direitos de todas as criancas com SCZ,
independente da condicao social e cultural de suas
familias. Os danos causados pela SCZ s&o irreversi-
veis, portanto, politicas publicas reparadoras,
contundentes e intersetoriais sdo necessarias
para garantir qualidade de vida, bem estar e o
desenvolvimento humano das criangas e de suas
familias.
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Os cuidadores que participaram da pesquisa
foram convidados sem que sua participagao
estivesse condicionada ao atendimento de
seus filhos e suas filhas. Foi apresentado a
eles um documento chamado Termo de Con-

sentimento Livre e Esclarecido que explicava
o objetivo da pesquisa, como ela seria realiza-
da e todos os cuidados éticos, garantindo aos
participantes anonimato e confidencialidade
sobre os dados e as informagdes



REALIZAGAO

LONDON
SCHOOL of

HYGIENE
&TROPICAL
MEDICINE

(R IFE

INSTITUTO NACIONAL ' £ERNANDES FIGUEIRA

DE SAUDE DA MULHER, DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE
Ministério da Saude
FIOCRUZ
Fundacgédo Oswaldo Cruz

||
SUS Rl
o

FINANCIAMENTO

Dpartment :**** Horizon 2020

European Union Funding
* *
for International kodel for Research & Innovation
Development
Ministério da Satde Q CNP
q FAPERJ
Fundagdo Oswaldo Cruz e S atlian e Ea A it b it



	Folder Custos SCZ 1
	Folder Custos SCZ 2
	Folder Custos SCZ 3
	Folder Custos SCZ 4
	Folder Custos SCZ 5
	Folder Custos SCZ 6
	Folder Custos SCZ 7
	Folder Custos SCZ 8
	Folder Custos SCZ 9
	Folder Custos SCZ 10

