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Resumo

Em 2015, houve um aumento de casos de mds-formacoes congénitas entre re-
cém-nascidos no Brasil associado ao virus Zika, com repercussoes sociais e
economicas para as familias. O objetivo deste estudo foi estimar a prevalén-
cia de gasto catastrdfico para familias de criancas com sindrome congénita
do virus Zika (SCZ) grave, leve/moderada em comparagdao com familias de
criancas sem diagndstico de SCZ, no Estado do Rio de Janeiro. O termo gasto
catastrdfico ocorre quando o gasto excede determinada propor¢do da renda da
familia devido a doenca. Os cuidadores de criancas com SCZ grave eram mais
jovens, com menor escolaridade e renda. A prevaléncia de gasto catastrdfico
foi maior em familias de criancas com SCZ. Dentre os cuidadores de crian-
cas com SCZ grave, identificou-se que a prevaléncia de gasto catastrdfico foi
mais elevada entre aqueles que apresentaram graus de depressao, ansiedade e
estresse graves ou muito graves. O baixo apoio social entre os cuidadores tam-
bém foi determinante para o aumento da prevaléncia do gasto. A carga que in-
cide sobre os cuidadores de criancas com SCZ grave potencializa uma situacdo
de vulnerabilidade que demanda a amplificacdo do acesso aos mecanismos de
protecdo financeira e social, através da articulacdo de diferentes politicas que
sejam capazes de alcancar efetivamente esse grupo.
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Introducdo

No Brasil, a epidemia do virus Zika (ZKV) iniciou nos estados do Nordeste, para em seguida se espa-
lhar pelo Sudeste e Centro-oeste 1.2. A partir de 2015, observou-se um aumento expressivo de casos
de recém-nascidos com microcefalia, o qual foi posteriormente associado a infecc¢do pelo virus 3. De
fato, a microcefalia é a condicdo mais severa que afeta criancas expostas, mas ha outras condicdes
conggénitas importantes, reunidas em um conjunto de alteracdes denominado “sindrome congénita do
virus Zika” (SCZ), que incluem alteracdes oculares, uroldgicas e cardiacas 1,456, Atrasos de desenvol-
vimento, especialmente em linguagem, também sdo frequentes em lactentes expostos intratitero que
nasceram sem anormalidades aparentes 7. Os recém-nascidos de mulheres expostas ao ZKV durante a
gestacdo tém um risco de 4% a 6% de apresentarem microcefalia e de 5% a 14% outra condigio clinica
associada a SCZ 8. O atraso de desenvolvimento nos trés primeiros anos de vida tem sido observado
em cerca de 25% a 30% dos casos 8.

Estimativas indicam que, em longo prazo, o custo total da microcefalia associada ao ZKV em pai-
ses da América Latina e Caribe, que inclui custos diretos relacionados a assisténcia a satide e indiretos
por perda de produtividade por morbidade e mortalidade, ird variar entre US$ 3 bilhoes e US$ 29
bilhoes, conforme a velocidade de propagacao da transmissdao. O Brasil podera ser responsavel por
mais de 40% desta carga econdmica °.

As criancas com SCZ sdo dependentes de uma oferta ampla de atendimento especializado, como
exames, internacdes e consultas com profissionais de satde de diferentes especialidades 10,11, E uma
populacdo com “condi¢des cronicas complexas”, termo que sintetiza um espectro de situacdes relacio-
nadas com a duracdo de sintomas acima de 12 meses, que comprometem ao mesmo tempo um ou mais
sistemas orgénicos 12, acarretando um elevado custo social e financeiro para as familias 13. Nesse senti-
do, o impacto financeiro da SCZ pode ser mensurado através do “gasto catastrofico” em satide, definido
neste estudo como o gasto do préprio bolso que excede determinada proporcdo da renda da familia, em
razdo da necessidade de se arcar com os custos gerados por determinada doenca 14. Até onde conhe-
cemos, ndo ha, para a métrica do gasto catastréfico, limiares estabelecidos nos paises 15,16, Os estudos
que estimaram o gasto catastréfico elegeram pontos de corte que variaram sobremaneira 17,1819,
Assumimos nesta pesquisa os valores de 10% e de 40% como proporcdo entre o gasto e a renda da
familia a partir limiares adotados no contexto brasileiro 17,18,

A realizacdo de estudos que estimam o custo sob a perspectiva da familia ou do paciente pode
revelar realidades muitas vezes ndo apresentadas em avaliacdes econdmicas que incorporam outras
perspectivas, como a do Sistema Unico de Satde (SUS) 20.21. E dito que os custos para as familias
sdo elevados, mas a sua expressdao em termos monetarios é pouco conhecida tanto no Brasil quanto
em outros paises 22. E possivel estimé-los identificando os desembolsos das familias para arcar com
recursos que apoiam o tratamento no curso da doenga 16,19.2021_ Agrega-se também o calculo de coping
costs, associados ao termo coping strategies, que sdo mecanismos de enfrentamento dos membros da
familia para garantir a sobrevivéncia didria em determinada situacéo 23.

Sob a perspectiva econdmica, por demandarem mais recursos de satde, a assisténcia de criancas
com SCZ pode gerar custos diretos mais elevados se comparados com aqueles estimados para crian-
¢as que nao foram diagnosticadas com a SCZ. Os custos indiretos também estdo presentes, expressos
na perda de produtividade e de renda do cuidador e materializados nos acontecimentos do dia a dia,
como a perda do emprego, a dificuldade de retornar ao mercado de trabalho ou a reducao das horas
trabalhadas 9. Isso gera um risco financeiro para as familias que pode ser estimado através do gasto
catastrofico, resultando em um recrudescimento da vulnerabilidade social e econémica 9.

Em uma realidade em que a perda de renda e o gasto elevado com recursos de saide sdo frequen-
tes, as questdes relacionadas a falta de apoio social e ao diagndstico de depressao, ansiedade e estresse
também potencializam uma situacdo de vulnerabilidade dos cuidadores de criancas com SCZ 24. E,
portanto, a permanéncia do cuidado demandado e a necessidade de ter recursos financeiros disponi-
veis para atender as necessidades de satde e sociais das criancas com SCZ que regem essas familias 25.

O presente estudo advém de um questionamento acerca de como se relacionariam trés pers-
pectivas — economica, social e de satide mental — ou seja, se cuidadores com menor suporte social e
sintomas de depressao, ansiedade e estresse teriam maior vulnerabilidade economica, a partir de uma
métrica em termos de gasto catastrofico. Seus objetivos foram estimar esse gasto para os cuidadores
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de criancas expostas ao ZKV durante a gestacao, no Estado do Rio de Janeiro, e identificar se aspectos
sociodemograficos, de satide mental e de apoio social influenciaram o seu comportamento.

Métodos

Estudo transversal, parte da pesquisa Social and Economic Impacts of Zika Virus in Brazil [Impactos
Sociais e Econdomicos do Virus Zika no Brasil], e cujo protocolo encontra-se em Kuper et al. 10. Foi
conduzido em um hospital publico federal, localizado no Municipio do Rio de Janeiro, através de
entrevistas com 271 cuidadores de criancas expostas ao ZKV, e aninhado ao estudo de coorte Ver-
tical Exposure to Zika Virus and Its Consequences for Child Neurodevelopment: Cohort Study in Fiocruz/
IFF [Exposic¢ao Vertical ao Virus Zika e suas Consequéncias para o Desenvolvimento Neuroldgio de
Criangas: Estudo de Coorte na Fiocruz/IFF] (Clinical Trials.gov, identifier: NCT03255369). As crian-
cas incluidas nesta coorte nasceram entre o final de 2015 e ao longo de 2016.

Estimativa do custo e do gasto catastréfico

A perspectiva da andlise de custo foi a da familia, centrada no cuidador. Estimou-se o custo direto
através dos seguintes itens: alimentacdo, medicamentos, férmulas lacteas especiais, 6culos, drteses
e proteses, e transporte para o comparecimento as consultas, aos exames e para o acompanhamento
do paciente hospitalizado. Incorporou-se ainda outros itens de custo, como pagamento de cuidado-
res para cuidar da crianca referida no estudo ou das outras criancas da casa, pagamento de plano de
saude, mudanca do local de moradia e adaptacdes no espaco da casa para atender as necessidades das
criancas com SCZ. Incluiu-se a venda de bens e a solicitacdo de empréstimos com ou sem pagamento
de juros para mensurar os coping costs.

Estimou-se a renda mensal das familias pelo Critério Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas
de Pesquisa. http://www.abep.org/criterio-brasil, acessado em 30/Out/2019), uma metodologia que
propde estratificar os domicilios por renda média. Essa renda nao contempla os recursos recebidos
de programas de transferéncia de renda governamentais, como, por exemplo, o Beneficio de Presta-
¢do Continuada (BPC) e o Programa Bolsa Familia, pois ndo sdo oriundos da renda do trabalho e se
enquadram na categoria de apoio social, devendo ser estudados separadamente. Para estimar o gasto
catastréfico, aplicou-se o método que considera o gasto do préprio bolso como propor¢io da renda 14
e limiares de 10% e de 40% como proporcdo entre o gasto e a renda da familia 17,18. O horizonte tem-
poral foi de um ano a partir do nascimento da crianca. Os resultados estdo apresentados em Reais (R$)
de 2019 e ndo houve atualizacdo monetaria devido ao curto horizonte temporal do estudo.

Selecdo de casos e controles

Os casos representaram cuidadores de criancas com diagnéstico confirmado para a doenca por
RT-PCR ou por diagnéstico clinico, através dos seguintes parametros: (1) presenca de microcefalia
ou com atraso importante de desenvolvimento, medido através da The Bayley III Scales of Infant and
Toddler development, Third Edition (Bayley-III) 26, com escore inferior a 70 entre 6 e 36 meses de idade e
presenca de outras condicdes clinicas, como alteracdes oculares, auditivas, cerebrais e/ou associadas
ao sistema nervoso central ou (2) atraso de desenvolvimento menos severo conforme o escore da
escala Bayley-III de 70 a 84.

Os controles representaram cuidadores de criancas do estudo de coorte mencionado sem atraso
de desenvolvimento, conforme a escala Bayley-III, com escore maior ou igual a 85. Selecionou-se
também cuidadores de criancas sem deficiéncia atendidas na puericultura do hospital. Uma revisdo
dos prontudrios era realizada por dois pediatras com experiéncia no atendimento a essas criancas a
fim de confirmar a auséncia de deficiéncia. Os cuidadores das criancas eram selecionados por ordem
de chegada no dia da entrevista.

A partir da classificacao de casos e controles supracitada, os cuidadores das criancas expostas ao
ZKV foram divididos em trés grupos: (i) 95 cuidadores de criancas com microcefalia ou atraso de
desenvolvimento importante e presenca de outras condicdes clinicas (SCZ grave); (ii) 19 cuidadores
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de criancas com exposi¢do confirmada ao ZKV intrattero, sem evidéncias da SZC grave, mas com
atraso de desenvolvimento detectado ao longo do periodo de estudo (SCZ leve/moderada); e (iii) 157
cuidadores de criancas sem evidéncias de SCZ ou atrasos de desenvolvimento (sem SCZ).

Coleta de dados

O respondente nesta pesquisa foi o cuidador principal, aqui caracterizado como o responsavel pelo
acompanhamento da crianca durante a rotina de tratamento hospitalar e pelos cuidados diarios. A
entrevista ocorreu presencialmente, no momento em que o cuidador acompanhava a crianca na uni-
dade hospitalar, iniciando-se apds o aceite do participante e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). A coleta de dados ocorreu entre marco de 2017 e janeiro de 2018.

Foi aplicado um questiondrio para estimar os custos para o cuidador de criangas expostas ao ZKV
intradtero 10. Neste questionario, foram coletados dados sociodemograficos, escolaridade do cuida-
dor, quantidade de pessoas que moravam na casa, idade e grau de parentesco com a crianca, tipo de
ocupacio do cuidador (trabalhador formal, informal ou desempregado) e se recebia o BPC ou o Bolsa
Familia. Obteve-se o nimero de unidades de satide em que a crianca recebia o tratamento e o tempo
de deslocamento até essas unidades com o objetivo de identificar o esfor¢co do cuidador na busca de
assisténcia para a crianca.

O questionario The Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21) 27 foi usado para investigar
sintomas de depressdo, ansiedade e estresse entre os cuidadores. O DASS-21 contém 21 itens com a
possibilidade de resposta através de uma escala de 0 a 3 pontos para cada item. A presenca de sinto-
mas avaliada no questionario se refere a tltima semana, sendo organizada em subescalas — depressao,
ansiedade e estresse —, com 7 itens para cada uma delas. Para medir o apoio social recebido pelo
cuidador aplicou-se a escala The Medical Outcomes Study Social Support Scale (MOS) 28, que contempla
as seguintes dimensdes de apoio social: material, afetivo, interacao social positiva, emocional e infor-
macdo. Ambos os instrumentos ji foram validados no Brasil 29,30,

Andlise estatistica dos dados

Os dados coletados foram digitados na plataforma FormSUS (http://formsus.datasus.gov.br/). Na
analise descritiva, foram apresentados os valores medianos juntamente com os percentis 25 e 75, além
de frequéncias absolutas e relativas. Para comparar as caracteristicas dos cuidadores e das familias
segundo os grupos (SCZ grave, SCZ leve/moderada e sem SCZ) utilizou-se o teste de qui-quadrado
ou o teste exato de Fisher para variaveis categdricas, e o teste de Kruskal-Wallis para variaveis quan-
titativas. Com o intuito de determinar fatores associados a prevaléncia de gasto catastréfico dentre as
familias de criancas com SCZ grave foram empregados modelos de regressio de Poisson com varian-
cia robusta. A selecdo de variaveis foi realizada com base na proposta de Collett 31. O nivel de signifi-
cancia adotado para definir os fatores estatisticamente associados ao gasto catastréfico das familias no
modelo multiplo foi de 5%. A magnitude da associa¢io entre as variaveis de exposi¢io e a prevaléncia
de gasto catastroéfico foi quantificada em termos da razdo de prevaléncia e seus respectivos intervalos
de 95% de confianca. Utilizou-se os softwares de analise dos dados SPSS, versao 22 (https://www.ibm.
com/), e R, versiao 4.0.1 (http://www.r-project.org).

Consideragdes éticas

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Instituto Nacional de Saide da Mulher, da Crianca e
do Adolescente Fernandes Figueira, Fundacdo Oswaldo Cruz (CAAE 60682516.2.1001.5269).

Cad. Saude Publica 2021; 37(11):e00007021



GASTO CATASTROFICO, APOIO SOCIAL E SAUDE MENTAL ENTRE CUIDADORES

Resultados

Foram entrevistados 271 cuidadores, a maioria maes (96,7%) com idade mediana de 30 anos. Os
cuidadores do grupo de criancas com SCZ grave eram mais jovens (idade mediana de 26 anos) do
que aqueles do grupo de criancas expostas com atrasos de desenvolvimento (SZC leve/moderada)
(35 anos) e de criancas sem diagndstico de SCZ (31 anos). A maioria dos cuidadores (78,2%) repor-
tou que tinha companheiro(a) e, aproximadamente, 30% dos cuidadores de criancas com SCZ grave
reportaram estar sem companheiro(a) no momento da entrevista, percentual relativamente maior do
que nos outros grupos. Nos trés grupos analisados, aproximadamente metade dos cuidadores morava
no Municipio do Rio de Janeiro (49,4%), sendo que cerca de 57% das familias de criancas com SCZ
grave moravam fora do municipio. O nimero mediano de moradores na residéncia foi de 4 pessoas
para todos os grupos. A maioria dos cuidadores entrevistados tinha 9 ou mais anos de estudo, ainda
que os cuidadores de criancas com SCZ grave tenham registrado o menor percentual (81,1%) em
comparacio aqueles de criancas com doenca leve/moderada (100%) e criancas sem diagndstico de
SCZ (89,1%) (Tabela 1).

A maijor parte dos cuidadores era da classe econdmica C (52,8%) e 1,8% era da classe econdmica
A. Dentre os cuidadores de criancas com SCZ grave, a maioria (81%) era das classes C, D ou E, 53,7%
deixaram de trabalhar e 17,9% mantiveram a sua ocupag¢ao apés o diagndstico. Entre os cuidadores de
criancas com SCZ leve/moderada e sem SCZ, 26,3% e 37,6% deixaram de trabalhar apés o nascimento
da crianca, e 47,4% e 43,3% continuaram trabalhando, respectivamente. Em relacdo ao recebimento de
beneficios vinculados aos programas governamentais de transferéncia de renda, 42,1% dos cuidadores
de criancas com SCZ grave reportaram que recebiam o BPC ou Bolsa Familia (Tabela 1).

Despesas com a mudanca do local de moradia (15,8%) e a realizacdo de reformas na residéncia
para adaptar o espaco da casa as necessidades da crianca (16,8%) foram reportadas pelos cuidado-
res de criancas com SCZ grave. Cuidadores de criancas com SCZ leve/moderada reportaram um
percentual menor, apesar das diferencas encontradas ndo terem sido significativas. Os gastos com
hospitalizacdes foram mais frequentes entre os cuidadores das criancas com SCZ grave que aqueles de
criancas com SCZ leve/moderada (43,2% vs. 15,8%) e sem diagnéstico de SCZ (43,2% vs. 14,6%). Um
dos componentes de coping costs — empréstimos — foi mais elevado (52,6%) para as familias de criancas
com SCZ grave. O percentual entre familias de criancas com SCZ leve/moderada (26,3%) foi menor
(Tabela 1). O esforco expresso na trajetdria pelos servicos de satude indicou que 60% dos cuidadores de
criancas com SCZ grave acessavam trés ou mais unidades de saide ao més e, para a maior parte deles,
o tempo mediano de deslocamento foi de trés horas ou mais (Tabela 1).

A prevaléncia de gastos catastroéficos foi elevada para as familias de criancas com SCZ grave e
comprometeu até 10% da renda para 90,5% destas familias. Quando se considerou o limiar de 40%,
cerca de metade das familias teve sua renda comprometida. Esses percentuais também foram elevados
para os outros dois grupos na analise do limiar de 10%, ja que 47,4% e 33,6% das familias de criancas
com SCZ leve/moderada e sem SCZ reportaram gasto catastréfico, respectivamente (Tabela 1).

Para os cuidadores de criancas com SCZ grave, independente da andlise pelo limiar de 10% ou
40%, o fato de a mae ndo ser a cuidadora principal acarretou um aumento significativo da prevaléncia
de gasto catastréfico. O mesmo se observou em relacdo a necessidade de acessar coping strategies, como
no caso do pedido de empréstimo (Tabela 2).

Para o limiar de 10% de gasto catastrofico, as despesas com reformas no local de moradia, contra-
tacdo de cuidadores e planos de saide também ocasionaram maior prevaléncia de gasto catastréfico
para as familias de criancas com SCZ grave. Em relacio a saide mental, a prevaléncia de gasto catas-
tréfico foi maior no grupo de familias de cuidadores de criancas com SCZ grave que apresentaram
graus de depressdo moderado e muito grave, ansiedade grave e muito grave e estresse muito grave.
Para um comprometimento maior da renda de 40%, a prevaléncia entre as familias de criancas com
SCZ grave foi proporcional aos custos com deslocamento para a realizacdo do tratamento, no sentido
de que as familias que tiveram os maiores custos de deslocamento apresentaram uma prevaléncia
maior de gasto catastréfico. O baixo apoio material, ansiedade muito grave e estresse grave também
corroboraram com uma maior prevaléncia de gasto catastréfico entre as familias (Tabela 2).
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Tabela 1

Caracteristicas sociodemogréficas e econdmicas de cuidadores de criangas com sindrome congénita do virus Zika (SCZ). Estado do Rio de Janeiro,

Brasil (2017-2018).

Variavel Geral [n (%)] Grupo [n (%)] Valor de p
SCZ grave SCZ leve/ Sem SCZ
moderada
Situacdo conjugal
Com companheiro 212(78,2) 67 (70,5) 18 (94,7) 127 (80,9) 0,035
Sem companheiro 59 (21,8) 28(29,5) 1(5,3) 30(19,1)
Total 271 (100,0) 95 (100,0) 19(100,0) 157 (100,0)
Mora no Municipio do Rio de Janeiro 134 (49,4) 41 (43,2) 11 (57,9) 82 (52,2) 0,298
Principal cuidador
Mae 262 (96,7) 93(97,9) 19 (100,0) 150 (95,5) 0,867
Pai 3(1,1) 101,1) 0(0,0) 2(1,3)
AvO 6(2,2) 101,1) 0(0,0) 5(3,2)
Idade do cuidador (anos) * 30 (24-34) 26 (22-32) 35(32-37) 31 (25-35) <0,001
Moradores na casa * 4 (3-5) 4 (3-5) 4 (3-4) 4 (3-5) 0,9
Escolaridade (anos)
<9 35(13,0) 18(18,9) 0(0,0) 17(10,9) 0,036
29 235(87,0) 77 (81,1) 19(100,0) 139 (89,1)
Renda domiciliar
Classe A 5(1,8) 0(0,0) 1(53) 4(2,5) 0,005
Classe B 70 (25,8) 18 (18,9) 10 (52,6) 42 (26,8)
Classe C 143 (52,8) 50 (52,6) 7 (36,8) 86 (54,8)
Classe Dou E 53(19,6) 27 (28,4) 1(53) 25(15,9)
Ocupacgao
Deixou de trabalhar 115 (42,4) 51 (53,7) 5(26,3) 59 (37,6) < 0,001
Manteve trabalho 94 (34,7) 17 (17,9) 9(47,4) 68 (43,3)
Continuou desempregado 55(20,3) 26 (27,4) 5(26,3) 24 (15,3)
Comecou a trabalhar 7 (2,6) 1(1,1) 0(0,0) 6(3,8)
Recebia beneficio ** 42 (15,5) 40 (42,1) 1(5,3) 1(0,6) < 0,001
Despesas
Mudanca de residéncia 17 (14,9) 15 (15,8) 2(10,5) - 0,734
Reformas 18 (15,8) 16 (16,8) 2(10,5) - 0,733
Cuidadores 38(14,0) 11(11,6) 6(31,6) 21(13,4) 0,086
Hospitalizacoes 67 (24,7) 41 (43,2) 3(15,8) 23 (14,6) <0,001
Plano de satde 53(19,6) 23(24,2) 6(31,6) 24(15,3) 0,078
Empréstimos 55 (48,2) 50 (52,6) 5(26,3) - 0,045
Quantidade de unidades em que a crianga
recebia tratamento
1 83(30,3) 13(13,7) 3(15,8) 67 (40,8) < 0,001
2 110 (40,1) 25(26,3) 10 (52,6) 75 (47,8)
>3 81 (29,6) 57 (60,0) 6(31,6) 18 (11,5)
Tempo mediano de deslocamento até
unidade de tratamento (em horas)
<1 32(11,9) 7(7,4) 2(10,5) 23 (14,9) < 0,001
1-2 61(22,8) 17(17,9) 9 (47,4) 35(22,7)
2-3 55 (20,5) 23(24,2) 4(21,1) 28(18,2)
>3 120 (44,8) 48 (50,5) 4(21,1) 68 (44,2)
Gasto catastroéfico
10% da renda familiar 146 (54,9) 86 (90,5) 9 (47,4) 51 (33,6) <0,001
40% da renda familiar 60 (22,6) 47 (49,5) 2(10,5) 11(7,2) <0,001

* Média (intervalo);
** Programa Bolsa Familia ou Beneficio de Prestacdo Continuada.
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Tabela 2

GASTO CATASTROFICO, APOIO SOCIAL E SAUDE MENTAL ENTRE CUIDADORES

Razdes de prevaléncia de gastos catastroficos ndo ajustadas para os cuidadores de criangas com sindrome congénita do

virus Zika grave utilizando os limiares de 10% e 40% da renda familiar. Estado do Rio de Janeiro, Brasil (2017-2018).

Variavel 10% da renda familiar 40% da renda familiar
RP bruta (1C95%) Valor de p RP bruta (1C95%) Valor de p
N&o mora no Municipio do 1,05 (0,92-1,21) 0,447 1,47 (0,94-2,3) 0,090
Rio de Janeiro
Cuidador principal
Mae Referéncia - Referéncia -
Pai 1,11 (1,04-1,18) 0,003 2,07 (1,68-2,55) < 0,001
Avo 1,11 (1,04-1,18) 0,003 2,07 (1,68-2,55) < 0,001
Ndmero anual de consultas 1,04 (1,00-1,08) 0,058 1,12 (0,95-1,33) 0,171
N&o recebia beneficio 1,01 (0,88-1,15) 0,882 1,41 (0,90-2,20) 0,131
Custo de deslocamento 1,05 (1,00-1,09) 0,052 1,18 (1,07-1,29) < 0,001
Despesas
Reformas na residéncia 1,13 (1,04-1,22) 0,003 1,33(0,85-2,09) 0,205
Cuidador 1,12 (1,04-1,21) 0,003 1,12 (0,62-2,00) 0,708
Plano de saude 1,14 (1,05-1,25) 0,003 1,47 (0,99-2,18) 0,057
Empréstimos 1,19 (1,03-1,37) 0,015 2,12(1,32-3,42) 0,002
Apoio social
Escore: emocional
Baixo 0,97 (0,79-1,19) 0,780 1,64 (0,94-2,85) 0,083
Médio 1,06 (0,93-1,22) 0,380 1,57 (0,94-2,64) 0,087
Alto Referéncia - Referéncia -
Escore: material
Baixo 1,05 (0,88-1,25) 0,578 1,89 (1,15-3,10) 0,012
Médio 1,08 (0,93-1,26) 0,292 1,36 (0,79-2,32) 0,263
Alto Referéncia - Referéncia -
Escore: depressao
Normal Referéncia - Referéncia -
Leve 0,80 (0,58-1,10) 0,177 1,29 (0,72-2,32) 0,392
Moderado 1,10 (1,00-1,20) 0,046 1,36 (0,78-2,37) 0,273
Grave 0,91 (0,63-1,32) 0,627 1,21(0,51-2,89) 0,667
Muito grave 1,10 (1,00-1,20) 0,046 1,61 (0,95-2,74) 0,076
Escore: ansiedade
Normal Referéncia - Referéncia -
Leve 1,00 (0,76-1,33) 0,983 1,24 (0,57-2,68) 0,591
Moderado 0,97 (0,75-1,25) 0,816 1,14 (0,58-2,26) 0,703
Grave 1,15(1,03-1,28) 0,014 1,65 (0,85-3,20) 0,140
Muito grave 1,15(1,03-1,28) 0,014 1,65 (1,04-2,61) 0,033
Escore: estresse
Normal Referéncia - Referéncia -
Leve 1,04 (0,80-1,35) 0,786 1,17 (0,51-2,66) 0,715
Moderado 1,05 (0,83-1,34) 0,691 1,57 (0,83-2,98) 0,162
Grave 1,07 (0,87-1,32) 0,532 1,75 (1,00-3,05) 0,048
Muito grave 1,17 (1,03-1,32) 0,014 1,55(0,92-2,61) 0,097

1C95%: intervalo de 95% de confianga; RP: razdo de prevaléncia.
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Na analise com multiplas variaveis, aquelas que mantiveram sua influéncia sobre o gasto catas-
tréfico das familias de criancas com SCZ grave, independente do limiar de renda adotado (10% ou
40%), foram o cuidador principal, no caso a mie, e os empréstimos. Para o limiar de 10% de compro-
metimento da renda, as despesas com cuidador e plano de saide aumentaram significativamente a
prevaléncia do gasto catastrofico entre as familias. Quanto ao limiar de 40%, houve um maior impacto
dos custos com deslocamento, assim como o ndo recebimento de beneficios sociais. O baixo apoio
material entre os cuidadores também foi determinante para o aumento da prevaléncia do gasto catas-
tréfico (Tabela 3).

Discussao

Os cuidadores entrevistados neste estudo eram, na sua maioria, as mées das criancas e aqueles do
grupo com SCZ grave eram mais jovens, com menor escolaridade e renda, a maioria sem companhei-
ro(a) e que necessitaram acessar empréstimos. Houve um aumento significativo do gasto catastréfico
quando a mae nao foi a cuidadora principal. Porém, este resultado deve ser interpretado com cautela
devido ao reduzido nimero de criancas cujo cuidador principal é o pai ou a avd. Em relacio a saude
mental, a prevaléncia de gasto catastréfico foi maior entre os cuidadores que apresentaram graus de
depressao, ansiedade e estresse, em geral, graves ou muito graves. Para os cuidadores das criancas
com SCZ grave, estes resultados indicam uma realidade que, combinada com a condicdo clinica da
crianga, potencializa as vulnerabilidades sociais, de saide mental e econdmica dessas familias 10. Ade-
mais, evoca a importante atuacao multidisciplinar dos profissionais de satide para acolherem esses
cuidadores e suas criancas 32.

Este estudo adotou como medida do gasto catastréfico as despesas do préoprio bolso da familia.
Ainda que este seja o principal componente em estimativas desse gasto, a triade pobreza, dificuldade
de acesso e de utilizacdo dos servicos de satde, e a falha dos mecanismos de protecdo social também

Tabela 3

Razdes de prevaléncia de gastos catastroficos ajustadas para os cuidadores de criancas com sindrome congénita do
virus Zika grave utilizando os limiares de 10% e 40% da renda familiar. Estado do Rio de Janeiro, Brasil (2017-2018).

Variavel 10% da renda familiar 40% da renda familiar
RP ajustada (1C95%) Valor de p RP ajustada (1C95%) Valor de p

Cuidador principal

Mae Referéncia - Referéncia -

Pai 1,13 (1,02-1,25) 0,024 3,37 (1,94-5,86) < 0,001

Avd 1,00 (0,94-1,05) 0,888 2,52 (1,57-4,04) < 0,001
Custo de deslocamento - - 1,11 (1,01-1,22) 0,031
Beneficios sociais

Recebe - - 1,60 (1,04-2,47) 0,033

N&o recebe - - Referéncia -
Despesas

Cuidador 1,07 (1,00-1,14) 0,047 - -

Plano de saude 1,11 (1,03-1,20) 0,006 - -
Empréstimos

Necessitou 1,18 (1,03-1,35) 0,019 1,90(1,15-3,11) 0,012

N&o necessitou Referéncia - Referéncia -
Escore: material

Baixo - - 2,19 (1,32-3,65) 0,003

Médio - - 1,23(0,71-2,12) 0,453

Alto Referéncia - Referéncia -

1C95%: intervalo de 95% de confianga; RP: razdo de prevaléncia.

Cad. Saude Publica 2021; 37(11):e00007021



GASTO CATASTROFICO, APOIO SOCIAL E SAUDE MENTAL ENTRE CUIDADORES

contribuem para que a proporcdo entre gasto e renda aumente 17. Esses fatores tém sido estudados
no contexto nacional da SCZ 33,34 e a inclusdo do gasto catastréfico no ambito das politicas publicas
pode ampliar o conhecimento sobre a desigualdade economica e a vulnerabilidade social das familias.
Entretanto, hé limitacdes para o estabelecimento de limiares com o objetivo final de afirmar se o gasto
é ou ndo catastréfico. Os limiares variam conforme o pais, sua estrutura de renda, o acesso aos servi-
cos de satde, a cobertura (se universal ou ndo) e a organizacdo do sistema de saude 17,3536, No Brasil,
o contexto local também deve ser observado, diante do perfil da renda média de estados e municipios
e mesmo entre suas regides 37. Um estudo multicéntrico verificou que o gasto catastréfico em satide
no Brasil foi de 10,3%, representando o segundo lugar entre 59 paises 17. Analise que estimou o gasto
catastrofico através da Pesquisa de Or¢amentos Familiares do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatis-
tica (IBGE) definiu limiares entre 10% e 40% dependendo do método de célculo 18. Diante da variacao
observada na literatura, este estudo tentou atender a valores minimos e maximos (10% e 40%), para
verificar se o comportamento do gasto se alterava sobremaneira. Mesmo com essas limita¢oes, suge-
re-se considerar o gasto catastréfico como uma métrica a ser incorporada na politica pablica de satde.

Nossos resultados indicam uma elevada propor¢ao de gasto catastréfico para ambos os limiares
utilizados. Estudo recente mostrou que entre cuidadores de criancas com doencas raras, o compro-
metimento da renda das familias também foi elevado e variou entre 12% e 31% 20. Apesar do direito
a sadide estar fundamentado na Constituicdo Federal no Brasil, que garante o acesso universal através
do SUS, o custo para lidar com o curso da doenca repercute na rotina das familias e dos cuidadores,
em especial, na mae. Este custo incorre diretamente sobre a renda das familias, e muitas vezes nao
sdo cobertos por programas de governo, seja pela auséncia, pela burocracia 38 ou pela sua insufi-
ciéncia para arcar com insumos de toda ordem para a crian¢a, como alimentacdo especial, medica-
mentos, Orteses e proteses. Agrava esta situacdo o fato de que a maioria dos cuidadores de criancas
com SCZ grave (57,9%) e leve/moderada (94,7%) nio tinha acesso ao BPC ou ao Programa Bolsa
Familia no momento da entrevista. Assim, a trajetdria do cuidador para garantir que as necessida-
des de saude e sociais das criancas com SCZ pode esbarrar em barreiras de acesso a mecanismos de
protecdo financeira, e aos recursos de saide e sociais para a manutencdo da vida e da qualidade de
vida dessas criancas.

O custo com transporte para acessar as unidades de satde foi um importante componente do
gasto catastréfico. A mobilidade é um direito béasico do cidadao, garantida pela Politica Nacional de
Mobilidade Urbana (Lei ne 12.587 de 3 de janeiro de 2012 39), e um de seus principios é a eficiéncia, a
eficacia e a efetividade na circulacdo urbana. Entretanto, mais da metade dos cuidadores de criancas
com SCZ grave deslocava-se por mais de trés horas para acessar os servi¢os de satide dentro de seus
municipios de residéncia ou entre municipios. Sdo tempos e trajetos longos que requerem um esforco
dos cuidadores de criancas com condi¢cdes complexas e que exigem cuidados especiais. Este fato pode
estar relacionado a organizacao espacial dos servi¢os de satde, muitas vezes fragmentada e que obriga
os cuidadores a percorrerem longos itinerarios para acessar diferentes servicos de satide 3340, Nesse
sentido, minimizar esta fragmenta¢ao garantiria um melhor acesso e reducdo do esforco do cuidador
e da crianca. Isso poderia se dar através de centros de tratamento e reabilitacdo que reunissem as
diferentes especialidades que as criancas demandam.

Os cuidadores de criancas com SCZ grave necessitaram acessar com mais frequéncia os mecanis-
mos de enfrentamento (coping strategies), como os empréstimos, comparativamente aos cuidadores do
grupo de criancas com SCZ leve/moderada. A prevaléncia de gasto catastréfico encontrada foi mais
elevada entre os cuidadores de criancas com SCZ grave que utilizaram esse mecanismo de enfren-
tamento, corroborando os achados de um estudo realizado no Rio de Janeiro que indicou que 69%
de cuidadores de criancas com condicdes de satide raras precisaram fazer empréstimo ao longo do
curso destas condi¢oes 20. A prevaléncia também foi significativamente mais alta para as familias que
tiveram despesas com o pagamento de alguma pessoa para cuidar da crianca e/ou das outras criancas
da casa. O gasto com planos de satide também contribuiu para a prevaléncia mais alta de gasto catas-
trofico, como ja observado em estudo nacional 41.

Estudos que mensuraram os escores de saide mental entre pais de criancas com SCZ grave indi-
caram que 40% dos cuidadores relataram sintomas de depresséo, ansiedade e estresse 4243, Os escores
de saide mental aqui apresentados indicaram que, para os dois limiares estabelecidos (10% e 40%),
o gasto catastréfico foi mais elevado para cuidadores com depressio moderada ou muito grave, e
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ansiedade e estresse graves ou muito graves. Apesar da limitacdo da comparacéo, devido as diferencas
de estrutura de renda, organizacdo do sistema de saude, dos limiares utilizados e tipo de condicdo
clinica, um estudo verificou que o gasto catastréfico para limiares de 10% e 25% foi trés vezes mais
elevado entre as familias de pessoas com depressao e com elevada carga de morbidade em comparacéio
com pessoas que ndo relataram depressao 44. Um aumento de escore no grau de depressdo também
favoreceu o crescimento do gasto com consultas 45.

A garantia de acesso aos servicos de satide é um fator prioritario para as criancas com SCZ, pois
sdo importantes utilizadores de recursos de satide. Porém, a amplitude desse tema extrapola o acesso
universal & sadde garantido constitucionalmente. As demandas dessas familias apontam para a dispo-
nibilizacdo efetiva de mecanismos de protecédo financeira para arcar com os diferentes tipos de custos
e a perda de renda, especialmente, da mae. Ademais, o apoio social pode ser fundamental para reduzir
os impactos observados na satide mental dos cuidadores 4647,

Este estudo transversal foi aninhado a uma coorte longitudinal e apresenta algumas limitacdes.
A generalizacdo dos resultados nio é possivel devido a realizacdo do estudo em um dnico hospital,
localizado no Municipio do Rio de Janeiro, o que pode ndo necessariamente refletir as caracteristicas
das familias no nivel nacional ou particularmente no que se refere aos subgrupos estudados (SCZ
grave, SCZ leve/moderada e sem SCZ). Porém, é um hospital ptiblico de referéncia na assisténcia
pediatrica, que recebe pacientes de todo o Estado do Rio de Janeiro, realidade observada nesta pes-
quisa em que cerca da metade dos pacientes era oriunda de outros municipios. H4 também o fato do
custo ser individualizado, ja que cada familia possui um padrao de gasto e renda especifico. Ademais,
a aplicacdo dos questionarios pode levar ao viés de informacdo (memoria). Variaveis como tipo de
ocupacdo e vinculo empregaticio ndo foram objeto de analise neste momento, e pesquisas futuras
poderdao ampliar o conhecimento sobre a situacio social e econdmica das familias, observada em
estudos nacionais 36,48. Finalmente, os sintomas de depressdo, ansiedade e estresse foram autorre-
feridos e nao definidos por diagndstico clinico, mas buscou-se minimizar esta limitacdo ao utilizar
instrumentos validados no Brasil.

A emergéncia em satude publica declarada pela Organiza¢io Mundial da Sadde (OMS) terminou
em 2016, ainda que o pais registrasse casos de SCZ nos anos seguintes. Estudo recente identificou
uma nova linhagem do ZKV circulando no Brasil, evidéncia que levanta o questionamento acerca da
reemergéncia da arbovirose 49. Assim, o virus da zika tornou-se uma ameaga permanente as mulheres
e criancas pelo que foi observado no Municipio do Rio de Janeiro, onde ainda sdo grupos de risco
em periodos ndo epidémicos 50, e também pela possibilidade de uma nova epidemia. Estas evidéncias
indicam a necessidade desse problema de satide publica continuar a ser debatido no meio académico
e na sociedade civil.

Consideragdes finais

Os cuidadores de criancas com SCZ vivenciaram diferentes situa¢des de vulnerabilidade no periodo
do estudo. Além da carga economica, os resultados de depressdo, ansiedade e estresse reforcam a
necessidade de apoio social e ampliacdo de mecanismos de protecéo financeira. O esforco dos cuida-
dores é imenso e vivido rotineiramente para garantir que as criancas possam acessar os servicos de
satide muitas vezes distantes de suas residéncias e sem receber os beneficios sociais. E importante que
as politicas publicas de satide e de assisténcia social estejam articuladas e atentas para que, como as
criangas, esses cuidadores também sejam cuidados.
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Abstract

In 2015, there was an increase in cases of congeni-
tal malformations in newborns in Brazil, associ-
ated with maternal Zika virus infection, having
serious social and economic repercussions for the
families. The study aimed to estimate the preva-
lence of catastrophic expenditure by families of
children with severe or mild/moderate congenital
Zika syndrome (CZS) in comparison to families of
children without a diagnosis of CZS in the state
of Rio de Janeiro. Catastrophic expenditure occurs
when spending exceeds a given proportion of the
family income due to a disease. Family caregiv-
ers of children with severe CZS were younger and
had less schooling and lower income. Prevalence of
catastrophic expenditure was higher in families of
children with CZS. Among caregivers of children
with severe CZS, the prevalence of catastrophic
expenditure was higher in those with severe or
very severe depression, anxiety, and stress. Low
social support among caregivers was also a deter-
minant factor for increased prevalence of cata-
strophic expenditure. The burden on caregivers
of children with severe CZS exacerbates a situa-
tion of vulnerability that requires the expansion
of mechanisms for financial and social protection,
through linkage of various policies capable of ef-
fectively reaching this group.

Catastrophic Expenditure; Caregivers; Zika
Virus Infection; Depression; Social Support
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Resumen

En 2015, hubo un aumento de casos de malforma-
ciones congénitas entre recién nacidos en Brasil,
asociado al virus zika con repercusiones socia-
les y econdmicas para las familias. El objetivo de
este estudio fue estimar la prevalencia de gasto
catastrdfico para las familias de nifios con sin-
drome congénito del virus Zika (SCZ) grave, leve/
moderado, en comparacion con familias de nifios
sin diagndstico de SCZ, en el estado de Rio de Ja-
neiro. El término gasto catastrofico se usa cuando
el gasto excede una determinada proporcion de la
renta de la familia, debido a la enfermedad. Los
cuidadores de nifios con SCZ grave eran mds jo-
venes, con menor escolaridad y renta. La preva-
lencia de gasto catastrifico fue mayor en familias
de nifios con SCZ. Entre los cuidadores de nifios
con SCZ grave se identificé que la prevalencia de
gasto catastréfico fue mds elevada entre aquellos
que presentaron grados de depresion, ansiedad y
estrés grave o muy grave. El bajo apoyo social en-
tre los cuidadores también fue determinante para
el aumento de la prevalencia del gasto. La carga
que incide sobre los cuidadores de nifios con SCZ
grave potencia una situacion de vulnerabilidad
que demanda la ampliacion del acceso a los meca-
nismos de proteccion financiera y social, a través
de la coordinacion de diferentes politicas que sean
capaces de alcanzar efectivamente a ese grupo.

Gasto Catastréfico; Cuidadores; Infeccion por el
Virus Zika; Depresion; Apoyo Social
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