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Psicopedagogia e Educacao Especial pela UFC.
Servidora Publica Federal do Laboratério de
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doenca hereditaria da retina, ajudou a criar o
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A Retina Brasil € uma organizacao nao governamental sem fins lucrativos, formada
por pessoas com doencas da retina e com sede na cidade de SaoPaulo/SP. Tem
abrangéncia nacional e possui 8.500 afiliados, entre pacientes e familiares. Sua
capilaridade se estende por todo o pais, integrando 14 grupos regionais. Foi
formada em 2002, possui comité médico cientifico e tem vinculacdes com a Retina
Internacional, organizacao guarda-chuva com cerca de 40 entidades nacionais.

MISSAO

Dar apoio e informacao as pessoas com doencas hereditarias da retina, doencas
raras e ainda sem cura. Também acolhe, informa e auxilia os pacientes com
degeneracao macular relacionada a idade (DMRI) e com retinopatia diabética,
doencas que atingem um grande nUumero de pessoas e ja dispoem de
tratamento.

VISAO

Ser um meio de comunicacao e informacao, destinado aos interessados nasdoencas
da retina, na genética ocular e nas terapias inovadoras pararetinopatias.

g VALORES

Solidariedade - Busca de maior equidade no acesso a saude ocular - Etica -
Confianca no desenvolvimento cientifico
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1. A PESQUISA Da
RETINA BRASIL
SOBRE A DMRI

Dentre os afiliados da Retina Brasil encontram-se pessoas com degeneracao
macular relacionada a idade, DMRI. Muitos nos procuram e mantem contato
conosco, através de suas midias sociais. Participamos de grupos de whatsapp
de pessoas com degeneracao macular e organizamos eventos virtuais para
estimular a sociabilidade entre elas. Também informamos sobre os
desenvolvimentos cientificos para tratar os variados tipos de DMRI com presenca
de médicos em lives ou em videos.

Desde a chegada dos primeiros medicamentos para tratar a DMRI Umida, a Retina
Brasil tem acompanhado os pacientes e constatado a enorme desigualdade que
existe para tratar o paciente do Sistema Unico de Saiide (SUS) em comparacao com
o paciente que consegue tratamento através do plano de saide ou de medicina
privada. A Retina Brasil luta pelos direitos dos pacientes com doencas da retina
junto as diversas instancias do governo para a criacao de politicas sustentaveis, a
fim de que os pacientes tenham acesso ao diagnostico precoce, aos tratamentos
existentes e a genotipagem pelo SUS.

O interesse em pesquisar a jornada de uma pessoa na sua maturidade, em busca
de redefinir sua vida, suas relacoes e suas atividades em funcao de uma perda
visual significativa, levou a esse estudo com pacientes com DMRI. A falta de
dados sobre essa comunidade com a qual convivemos e acompanhamos nos
motivou a realizar um estudo mais aprofundado sobre sua vida. Para tanto,
elencamos os seguinte objetivos.
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. Objetivos da pesquisa

1.Colaborar  para a conscientizacao da populacao brasileira sobre os
problemas da visao do idoso

2. Levantar dados sobre a populacao com DMRI no Brasil, entendendo suas
caracteristicas e avaliando as necessidades nao atendidas

3. Identificar problemas e desafios enfrentados pelo paciente com DMRI, que
precisa de tratamento continuado para deter a perda visual.

4. Fazer recomendacoes para melhorar o atendimento oftalmoldgico ao
paciente com DMRI no SUS e na rede de saude suplementar.

. Metodologia

Foram aplicados 100 questionarios (google forms) entre os meses de novembro
de 2021 e janeiro de 2022. Buscou-se contatar o maior nUmero de pessoas com
DMRI Umida que constavam do cadastro da Retina Brasil. O interesse da
pesquisa era avaliar o tratamento com injecoes para DMRI Umida, por isso
buscamos mais pacientes nessa condicao. Dentre as 100 pessoas selecionadas
para aplicacao do questionario, 82 declararam ter DMRI Umida. Essa amostra
nao representa a distribuicao que acontece na populacao em geral, onde cerca
de 10% dos pacientes com DMRI desenvolvem o tipo Umida (neovascular ou
exsudativa), enquanto os demais apresentam a condicao de degeneracao
macular relacionada a idade de tipo seca. Essa pesquisa avaliou pacientes com
DMRI priorizando os que tinham o tipo Umida.

Os pacientes com DMRI foram inicialmente contatados por telefone e informados
sobre a pesquisa e seus objetivos. Apds o aceite em colaborar, o entrevistado
podia optar por responder ao questionario por telefone ou preenché-lo e envia-
lo aos pesquisadores por e-mail.

Ao final incluimos 100 pessoas para o estudo. Dessas, 94 foram entrevistadas
por telefone e apenas 6 preencheram o questionario e o enviaram por e-mail.

Na busca de respondentes para a pesquisa foram contatadas 1.532 pessoas
cadastradas na associacao como tendo DMRI. Muitos nao foram encontrados na
busca telefonica, outros nao quiseram participar da pesquisa. Varias pessoas
contatadas tinham outros problemas de retina que envolviam degeneracao da
macula, mas que nao eram DMRI.



Ao final incluimos 100 pessoas para o estudo. Dessas, 94 foram entrevistadas
por telefone e apenas 6 preencheram o questionario e o enviaram por e-mail.
Contamos com trés entrevistadoras responsaveis pela aplicacao dos questionarios.

O questionario aplicado continha 39 perguntas, varias delas permitindo que a
pessoa expressasse opinides. Essas perguntas obedeceram a uma ordem
tematica:

. O paciente com DMRI - caracteristicas pessoais
A jornada do paciente com DMRI até o diagndstico
O tratamento da DMRI Umida com injecoes intravitreo
A relacao do paciente com DMRI com o médico especialista
Impacto da DMRI na vida do (a) paciente
Rede de apoio do (a) paciente
Papel da Associacao de Pacientes

~N o Ul AW N

. Universo da Pesquisa

NUmero de entrevistados 100

Pessoas com DMRI seca (autodeclaracao) 8 (8%)

Pessoas com DMRI neovascular (autodeclaracao) 82 (82%)
Pessoas que desconhecem o tipo de DMRI que tém 10 (10%)
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A Degeneracao Macular Relacionada a Idade, também chamada DMRI, é uma doenca
pouco conhecida entre os brasileiros. Uma pesquisa que a Retina Brasil realizou em
2014, com 5.000 pessoas de varias partes do pais (sete capitais) detectou que 81%
das pessoas entrevistadas aleatoriamente na rua, nunca ouvira falar em
degeneracao de macula. Somente 9% foi capaz de explicar o que era a DMRI e
descrever seus sintomas.’ Algumas pessoas que responderam a essa pesquisa
faziam uso do SUS e nao tinham muito acesso ao oftalmologista.Na mesma
pesquisa com 5.000 pessoas, 7% afirmaram que nunca foram a um oftalmologista,
35% afirmou que ia a cada ano ou dois examinar os olhos eapenas 34%
informou que ia pelo menos uma vez ao ano visitar seu oftalmologista.

Mais recentemente uma pesquisa do IBOPE DTM, constatou proporcao
semelhante de desconhecimento sobre a DMRI: 65% de pessoas com mais de 55
anos entrevistadas nunca havia ouvido falar de DMRI.?2

Nas Ultimas décadas tem havido um aumento no numero de pessoas com DMRI
no Brasil e no mundo, na medida em que estamos vivendo mais por contar com
melhores condicoes de salde. Com isso crescem também doencas ligadas ao
envelhecimento, entre elas as doencas oculares (glaucoma, catarata, olho seco,
degeneracao macular relacionada a idade entre outras complicacées oculares) .

No quadro a seguir a Organizacao Mundial da Saude (OMS) apresenta os dados
do crescimento do niumero de pessoas com DMRI no mundo e aponta para um
possivel aumento de 36% dessa populacao em 2030.

Quadro 1 - Populacao Mundial com DMRI(2016-2030)

2.500

AND PDPULAI:;ED MUNDIAL COM DMRI - MILHOES DE PESSOAS 2:000

2016 178,4

2017 186,9 1.500

2018 195,6

2020 203,7 1.000

2022 212,7

2024 2226 500

2026 2327

2030 2434 o

Fonte : Organizacdo Mundial da Salide, Relatdrio Mundial sobre a Visdo 2021 2016 2017 2018 2020 2022 2024 2026 2030

Nota 1 - Retina Brasil e Bayer .Pesquisa sobre Saude Ocular e Degeneracao Macular Relacionada a Idade. 2014 (mimeo)

Nota 2- Pesquisa IBOPE DTM encomendada pela empresa Bayer - Abril Marrom:Pesquisa aponta que 74% dos brasileiros nao
conhecem a principal causa de cegueira na terceira idade. abril 2021.https://www.bayer.com.br/midia)


http://www.bayer.com.br/mídia)

Em 2018, a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua - PNAD Continua
do IBGE - Instituto Brasieliro de Geografia e Estatistica, indicou que a populacao
brasileira com 60 anos e mais chegava a 30,2 milhdes de pessoas. A projecao do
IBGE para 2021 é de uma populacao de idosos de 37,7 milhoes,cerca de 16,2%
da populacao brasileira. O Conselho Brasileiro de Oftalmologia (CBO) estima que
no Brasil cerca de 3 milhoes de pessoas tém DMRI. Essa populacao que envelhece e
apresenta problemas oculares entre outras doencas sistémicas, demanda politicas
de salde publica para a visao, as quais devemfazer parte de qualquer
planejamento preventivo de saude ocular.3

. Aspectos clinicos da DMRI

A degeneracao macular relacionada a idade € uma doenca degenerativa, que leva
a um declinio gradual da visao. Ela afeta a macula, area que fica no centro da
retina e que permite a visao dos detalhes, das cores, o reconhecimento das
pessoas, a leitura.

A DMRI nao leva a perda completa da visao, que vai diminuindo gradualmente
podendo estabilizar (quando existe tratamento) ou avancar para a baixa visao se
0 paciente nao tratar. Esse processo causa um grande impacto emocional no
paciente, atingindo a sua autonomia em atividades diarias e profissionais.

Fatores genéticos, ambientais (como tabagismo) e ligados a saude (hipertensao,
sedentarismo, dieta inadequada) podem predispor ao aparecimento da
degeneracao macular relacionada a idade.

Aincidéncia da DMRI é alta na populacao idosa. A tendéncia geral é que a DMRI
surja entre 70 e 80 anos. Por volta de 50 anos algumas pessoas comecam a
apresentar problemas na visao ligados a retina, e muitas vezes esses problemas
se ligam a degeneracao da macula.

Foto: Freepik

Nota 3 - www.ibge.gov.br PNAD Continua 2018. . Nimero de idosos cresce 18% em 5 anos e ultrapassa 30 milhdes em 2017. Por
Rodrigo Paradella, Agéncia de noticias; e CBO As Condicbes de Salde Ocular no Brasil 2019

www.cbo.com.br/novo/publicacoes/condicoes_saude_ocular-brasil2019.pdf)


http://www.ibge.gov.br/
http://www.cbo.com.br/novo/publicacoes/condicoes_saude_ocular-brasil2019.pdf)

Sintomas

Os sintomas da degeneracao macular relacionada a idade nao aparecem noinicio
da doenca. A deteccao precoce é feita em consulta rotineira ao oftalmologista. O
paciente se queixa de visao distorcida em um dos olhos ou em ambos, visao
embacada, intolerancia a luz ou dificuldade de adaptar-se a um ambiente escuro.
Por vezes percebe falhas na visao central, manchas escuras causada pelos
escotomas4. Pode ter perda de acuidade visual tendo dificuldades de leitura e
de visao de cores. Feito o diagndstico de DMRI, éimportante que a pessoa
seja acompanhada por um especialista em retina, quevai avaliar se a DMRI deve
ser tratada ou nao. Como a DMRI é uma doenca complexa, a progressao de um
estagio inicial ou intermediario para uma fase avancada é variavel, podendo o
processo de perda visual ser lento ou acelerado.

Tipos de DMRI

Dentre os primeiros sinais que aparecem no exame de fundo de olho, temos as
drusas, depositos amarelados que se acumulam na regiao macular.Pequenas drusas
aparecem com a idade, e nao significam que a pessoa tem DMRI. Quandoas drusas
aumentam seu tamanho e aparecem outros pigmentos é preciso ficar atento ao
aparecimento da DMRI.

Nos estagios mais avancados da DMRI a macula aparece danificada e a visao
afetada. Nesse estagio existem dois tipos de DMRI:

DMRI seca ou nao exudativa - diagnosticada quando existe comprometimento das
células da camada do epitélio pigmentar da retina, das células fotorreceptoras e
da coroide. Nesta fase ja ha comprometimento da visdo. E a forma mais comum,
afetando cerca de 90% das pessoas com DMRI.

DMRI Umida, exsudativa ou neovascular - assim chamada quando existem neovasos,
que sao vasos sanguineos anormais na retina, os quais podem sangrar e danificar
as células da retina afetando a visao. Ela € menos comum nos pacientes com DMRI
(cerca de 10% dos afetados por DMRI).

Nota 4 - escotomas se caracterizam pela perda total ou parcial da visao numa regido do campo visual, enquanto outra area
esta preservada, causando um efeito de buraco negro na imagem enxergada



. Tratamento para a DMRI

A DMRI seca ainda nao tem tratamento. Existem testes clinicos em andamento,
que visam deter o processo degenerativo das células, mas nao estao disponiveis
como tratamento. Nos Estados Unidos estudos usando suplementos com
vitaminas C, E, zinco, cobre, luteina e zeaxantina mostraram efeitos positivos na
evolucao da doenca em sua fase inicial. Essa formula, conhecida como AREDS
(Age Related Disease Study), é recomendada a pacientes com DMRI em estagio
inicial ou na fase seca.

A DMRI Umida ou neovascular vem sendo tratada ha algumas décadas. Inicialmente
foi usada a terapia fotodinamica e a fotocoagulacdo a laser. Mais recentemente
surgiram os medicamentos antiangiogénicos® aplicados através de injecoes
dentro do olho (intraocular).

Esse tratamento reduz o crescimento dos vasos sanguineos e visa melhorar a
condicao visual do paciente. Seu objetivo nao é curar a doenca, mas reduzir o
vazamento de liquido e manter o percentual de visao que o paciente ja tem. A
quantidade de injecoes é um dos motivos que dificulta a sustentacao do tratamento
da DMRI Umida, no longo prazo. Sem tratar, a visao do pacientepiora. Estudos
clinicos estao sendo realizados para produzir novos tratamentos com intervalos
maiores entre as injecoes, pelo efeito mais duradouro do medicamento.

Nota 5 - Medicamentos antiangiogénicos tém a funcdo de secar os vasos sanguineos anormais que podem vazar e prejudicar
a visdo. Sao usados através de injecOes intravitreo administradas por oftalmologistas
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. O custo e o impacto DMRI para a populacao idosa

O idoso ja tem parte de sua renda alocada para medicamentos ligados a doencas
comuns dessa faixa etaria. Quando ele desenvolve a degeneracao macular
relacionada a idade e vai perdendo a visao, muitas despesas vém se juntar ao
seu orcamento: os medicamentos, o apoio psicoldgico, os custos advindos de
acidentes e fraturas provocados pela baixa visao, os equipamentos auxiliares a
baixa visao, muitos deles importados e de alto custo. Quando o paciente € uma
pessoa COm poucos recursos, ele passa a depender da ajuda de familiares, da
provisao publica de servicos médicos e medicamentos e dificilmente faz uso de
equipamentos para baixa visao. O smartphone contemporaneo, com varios recursos
de acessibilidade como: aumentar e diminuir o volume, comandos de voz, realizar
captura de tela, fontes e temas de alto contraste, entre outras funcoes, ajudam
muito o paciente com baixa visao.

Muitos pacientes com DMRI se queixam das dificuldades para acessar em um
tempo razoavel servicos médicos especializados para doencas da retina, capazes
de fazer diagnostico, exames, tratamento e acompanhamento de sua DMRI. Poucos
sao os servicos do SUS que oferecem servicos médicos, de exames oftalmologicos
para DMRI e reabilitacao, bem como recursos para baixa visao, especialmente nos
grandes centros urbanos e regides metropolitanas. Embora exista legislacao
regulamentando de forma detalhada a atencao a pessoa com deficiéncia visual
na atencao basica e nos servicos de reabilitacao visual ¢ a demanda por saude ocular
ainda persiste.

O paciente diagnosticado com DMRI muitas vezes se aposenta precocemente, e
ao deixar o trabalho a sua renda diminui. Mas ha outros impactos da DMRI além
do aspecto financeiro. Além de parar de trabalhar, muitos deixam de dirigir veiculos
ou de se locomover de forma auténoma e vao perdendo sua independéncia. Quanto
maior a perda visual maior a perda de independéncia, a menos que a pessoa va
se preparando para uma nova vida, construindo umanova identidade de pessoa
com deficiéncia visual, fazendo uso de recursos tecnologicos, buscando aulas de
orientacao e mobilidade. A educacao tecnologica € uma necessidade para
permitir o uso do computador, da internet,do celular e de outros auxilios que vem
sendo criados para evitar o isolamento social e cultural e a promoc¢ao da autonomia
da pessoa com baixa visao.

Nota 6 - a Portaria n. 288/SAS/MS de 19/05/2008 definiu as redes estaduais e regionais de atencao em oftalmologia. A Portaria n.

3.128 de 24/12/2008 definiu que redes estaduais de atencdo a pessoa com deficiéncia visual sejam compostas por acées na atencao
basica e servicos de reabilitacao visual. O Anexo IV desta portaria estabelece as Diretrizes para tratamento e reabilitacdo/habilitacdo

de pessoas com baixa visao e cegueira
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B 1a. 1dade

27a30
31a35
36adl
41a45
46a 50
51a55
56a6l
6labs
66a70
71a7s
76add
8l aas
86as0
S1a55

COMENTARIOS

2

17
17
23
13
13

B Até 55 anos; 9; 9%

B Acima de 55 anos;
91;91%

Das 100 pessoas que declararam ter DMRI no questionario, 91 tinham idade acima de
56 anos e 9 estavam entre 27 e 55 anos. A maior concentracao de pessoas estava na faixa

que vai de 56 a 80 anos

B 1. Género
100 Respostas

MASCULINO 45

L GENERO
FEMININO 55 55%

17



. 1.c. Residéncia (Estado onde reside)

Amazonas. 1.  Bahia. 6. 6%

/

1% f

Distrito Federal....
Espirito Santo.

/,
S3o Paulo. 60./
60%

[ 1d. Regido onde reside

\

1.1%

- Goias. 4. 4%

_Minas Gerais.
7.7%

_Parana. 8. 8%

Piaui. 1. 1%

\

\_Rio de Janeiro.
7.7%

Santa Catarina.
2.2%

COMENTARIOS
A maior parte reside no
Sudeste e no Sul do pais

REGIAO
CENTRO OESTE _— (85%). Os residentes do
7 Estado de Sao Paulo foram a

7%

REGIAO
SUDESTE
75
75%

maioria - 60%. Do Nordeste
e Centro-Oeste havia 14
pessoas (7% do Nordeste e
7% do Sudeste) de um total
de 100 pessoas. Da regiao
Norte foi entrevistada 1
pessoa do Estado do
Amazonas.
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[ ie Escolaridade

100 Respostas - Unica alternativa

ENSINO
ENSINO /_FUNDAMENTAL
SUPERIOR / 24
28 24%
28%
ENSINO MEDIO
48
48%

COMENTARIOS
A maior parte dos entrevistados com DMRI tem ensino fundamental e médio (72 pessoas ,
72%). Com ensino superior encontram-se 28 pessoas (28%).

B if Profissdo
100 Respostas

COMENTARIOS
Grande parte das entrevistas apontou
para a condicao de aposentados (58
& pessoas dentre o universo de 100) e
EMGEMHEIRD 4 donas de casa (9 pessoas). Nos setores
PROFISSOES TECHICAS * 5 de comércio e prestacao de servicos
COMERCIO z foram encontradas 14 pessoas (14%).
]
z
]

PROFISSAD Ne
APOSENTADO tg
EDUCADOR [PROFESSOR, TECNICO)

Atividades de educador, engenheiro,
administrador somaram 15% e pessoas
ligadas a profissoes técnicas
corresponderam a 5% das entrevistas

SERVICOS **
ATIVIDADES ADMIMISTRATIVAS ***
DOMA DE CASA

(*) Profissdes técnicas (técnico em sistemas
eletronicos, metallrgico e eletricista).

(**) Servicos (Motorista, Costureira, Massoterapeuta).
(***) Atividades de administracao (supervisor de
recursos humanos, administrador, publicitario,
assessor fiscal, contador).



Foto: Freepik




. 2.a. Qual sua doenca da visao?

100 Respostas - Unica alternativa

B NAO SABE; 10;
10%

B DMRI SECA; 8; 8%

B DMRI UMIDA; 82;
82%

COMENTARIOS

1- Quando perguntados sobre qual a sua doenca da visao, as respostas mostraram muitos
pacientes desinformados. 8 disseram ter DMRI seca, mas 5 deles fazem ou ja fizeram
tratamento com injecées intravitreo, o que define sua patologia como Umida. 82 pessoas
(82%) afirmaram ter obtido o diagnostico de DMRI Umida, enquanto 10% dos respondentes
nao sabiam informar seu tipo de DMRI. Quando comentavam o tratamento que faziam para
DMRI mencionavam cirurgia de vitrectomia, cirurgia para reduzir pressao ocular e até
vacinas para retardar a progressao da doenca.

2 - Dos 8 que disseram ter DMRI Seca, 5 fazem tratamento com injecao ou laser ou ja
fizeram, mas garantem ser seca.

3 - Dos que dizem nao saber qual tipo de DMRI, 5 fazem injecoes ou laser, 2 o médico diz
ser Umida, porém o exame ainda nao chegou para oficializar.

Os outros estao realmente confusos e notamos que nao houve nenhuma informacaomédica
mais aprofundada, porém eles estao perdendo a visao progressivamente.

4- A DMRI em alguns casos tem caracteristicas genéticas. Nessa pesquisa encontramos
13% dos respondentes com outro familiar afetado com DMRI. 12 pessoas tinham familiares
de primeiro grau afetados e uma pessoa tinha 3 familiares com a doenca.
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. 3.a. Sintomas da DMRI

100 Entrevistados Responderam - Multipla escolha, portanto o numero de resposta
é superior a 100

_Linhas Distorcidas
' ; 42;32%

Necessidade de
recorrera lupase__
luz mais intensa ;

22:17%

Manchas na
———_ Visao, Moscas
volantes; 24; 18%

COMENTARIOS

Varios sintomas foram mencionados: linhas distorcidas (47%), visao borrada (44%) foram os mais
mencionados, ao lado de manchas na visao (24%) e necessidade de uso de lupas e luz intensa
para leitura (22%)

3.b. Servico de saude buscado para obter o diagnostico
100 Respostas - Unica alternativa

Clinica oftalmolégica
particular; 11; 11%

Servigo de
Oftalmologia do SUS;
22;22%
® Clinica oftalmolégica
do plano de saude;
67; 67%
COMENTARIOS

Os respondentes nesta pesquisa sao atendidos por clinicas de medicina particular (11%) ou
ligadas a planos de salde (67%).Portanto 78 (78%) nao sao usuarios do SUS. Obtiveram seu
diagnéstico de DMRI no SUS cerca de 22 (22%) dos 100 respondentes.
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. 3.c. Tempo entre primeiros sintomas e o diagnéstico

100 Respostas - Unica alternativa

B de1la2anos; 4; 4%

® de7a12meses ;8;8% _—

de 1 a 6 meses; 78; 78%

COMENTARIOS

Talvez pelo fato da maioria dos entrevistados recorrerem a clinicas particulares ou ligadas
a planos de saude, a maioria dos respondentes levou pouco tempo na jornadaentre os
sintomas iniciais da doenca e a consulta médica que confirmou o diagndstico da DMRI. 78%
dos respondentes levaram de 1 a 6 meses para obter o resultado confirmandoa DMRI. Por
outro lado, 8 pessoas levaram quase um ano para saber que tinham DMRI e 14(14%) levaram
alguns anos para obter seu diagnéstico. Ainda assim, a grande maioria (81%) afirmou ter tido
dificuldade para chegar ao diagnéstico de DMRI.
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. 3.d. Vocé teve dificuldade para obter o diagnéstico de DMRI?

100 Respostas - Unica alternativa

. Sim: 81% . Nao: 19%

. 3.e. Dificuldades encontradas para obter diagnostico

81 Respostas - Unica alternativa

¥ Dificuldades " o
P Ndo tive W Dificuldade de realizar
: ‘ acompanhante; todos os exames
paciente do sus; 2:39% -
3:4% ’ solicitados por espera
' pelo SUS; 4; 5%

u Consultei varios
médicos, ndo consegui
acesso a especialistas;

14; 17%

_ B Demorei para procurar
um meédico, achando
que os sintomas ndo
eram relevantes; 48;

59%

W Evitei procurar médica—
por medo do
diagnOstico; 6; 7%

COMENTARIOS

Dos 81 pacientes que apontaram dificuldades para chegar ao diagnostico, a maior parte
mencionou dificuldades pessoais: 59 pessoas ou 73%. Dentre as dificuldades pessoais, estavam
a falta de informacao que levasse a percepcao dos primeiros sintomas (59%), o medo de ter um
diagnostico de doenca grave (7%), a falta de acompanhante para comparecer a consulta médica
(3%) e a falta de recursos financeiros para consultas e exames (como no caso de 3 entrevistados
que buscaram o SUS para o diagnoéstico de DMRI). 18 pessoas (22%) ligaram suas dificuldades aos
médicos, seja pelo fato de terem passado por varios oftalmologistas até chegar aquele que
realizou o diagnostico, seja pela falta de agenda dos médicos que queriam consultar.4 usuarios
do SUS queixaram-se do longo prazo de esperapara realizar os exames necessarios ao
diagnoéstico da DMRI.
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. 3.f. Houve explicacao do médico sobre a DMRI?

100 Respostas - o respondente podia apontar varias alternativas

Meédico me tranquilizou

ndo me abalei

Tranquila

Perdida, sem informacao

Nada

Calma, fé em Deus

Encarei, tinha que seguir em frente
Preocupada, Ansiosa, mas otimista
Medo das Injecdes

Revolta, Susto ou Decepcdo

Senti todos os sintomas mencionados na pergunta
Medo de ndo conseguir tratamento
Medo de ficar cego

Deprimido

[=]
w

COMENTARIOS

Para grande parte das pessoas entrevistadas o impacto da noticia da DMRI foi significativo:
sentimentos como o medo de ficar cego, de nao conseguir tratar a doenca foram os itens
mais citados (ver grafico acima). Mais de 40% dos entrevistados mencionaram que ficaram
deprimidos depois de receberem o diagnostico. O grandeimpacto causado pela noticia que
anuncia um novo futuro, cheio de dificuldades, deveser levado em conta pelo médico,
pelo familiar, pelos servicos publicos de saude ocular, que deveriam contar com um
psicologo e um assistente social para apoiar o paciente impactado apds ter sido

diagnosticado com a DMRI.

-
(=]

-
v

]
o
]
v

]
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w
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W n? de pessoas

Quadro 2 - Impactos psicoloégicos ao receber o diagnéstico

informacao

Me senti perdida,

Deprimido 42 | Preocupado, mas otimista 1
Medo de ficar cego 32 | Encarei, seguir em frente 2
Medo de nao conseguir| 10 | Calma, fé em Deus 1
tratamento

Medo das injecoes 1 | Médico me tranquilizou 1
Revolta, susto, decepcao 3

Observacao: o respondente podia
apontar varias alternativas

S
(=]
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. 3.8. O que teria facilitado sua jornada para obter o diagnéstico de DMRI?

48 Respostas - Dissertativa

Tratamento precoce /
acessivel; 8; 17%

Ter procurado
_especialista no inicio dos
sintomas; 18; 38%

N3o sabe explicar/ N3o
quis responder; 13; 27%

\_Ter tido acesso a
informacdo ; 4; 8%

Ter tido acesso a
especialistas; 5; 10%

. 3.h. Houve explicacdo do médico sobre a DMRI e a convivéncia com a
doenca apos o diagnostico

100 Respostas - Unica alternativa

NAO; 32; 32%

SIM; 68; 68%

COMENTARIOS

68% dos 100 entrevistados com DMRI afirmaram que o médico deu informacdes sobre a
doenca e as consequéncias que poderiam advir dela. Alguns deles mencionam que foram
informados apenas sobre a doenca ou apenas sobre o tratamento. Mas é preocupante
constatar que 32% tenham declarado que o profissional responsavel pelo diagndstico nao
deu informacoes sobre a doenca e sobre suas consequéncias, no momento do diagnostico.
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. 3.i. Que informacao o médico lhe passou por ocasiao do diagnéstico?

68 respostas - dissertativa

N3o lembra / Nao
respondeu; 12; 18% _

Sobre adoengaeo
tratamento; 26; 38%

tratamento;

Falou so‘mente sobre a
doenca; 18; 26%

COMENTARIOS

Fazendo uma reflexao em retrospectiva sobre a sua jornada, alguns entrevistados
(27%) apontaram para o fato de que se tivessem obtido informacao sobre asdoencas
da visao, poderiam ter interpretado mais seriamente os sintomas iniciais e ter
procurado mais rapidamente um especialista em retina capaz de fazer o diagnostico.







. Tabela 1 - Acesso do Paciente a Sistemas de Saude para Diagnoéstico e

Tratamento DMRI

Diagnéstico Tratamento com Hoje se trata com
Consultas via DMRI Injecdes feito injecdes através de

feito através através de
de

Plano de saide 62

Médico 04
particular 11 03
22 18 08

Outro -- 01 -
(judicializacdo)

= 100 84* 49

(*) 82 pessoas declararam ter DMRI Umida, mas 84 disseram ter feito tratamento com injecoes,
0 que nos leva a assumir que dentre os entrevistados que diziam nao saber sua doenca, alguns
tinham DMRI iUmida e desconheciam sua patologia.

COMENTARIOS

Dos 100 pacientes com DMRI que responderam a essa pesquisa, 82 disseram ter DMRI Umida e
terem sido tratados com injecdes intravitreo em algum momento de sua jornada. Destes, 49
apenas dizem manter o tratamento com injecées hoje.

4.b. Se vocé respondeu que nao faz tratamento, explique o motivo

51 Respostas

Ja tratei com
injecOes, mas parei o
tratamento.; 17; 33%

., .. .
Médico ndao recomenda
mais tratamento; 26;
51%

Médico indicou
Cirurgia e parei o
tratamento; 1; 2%

DMRI seca ou ndo
sabe otipo; 7; 14%




. 4.c. Seu médico falou na possibilidade de tratar a sua DMRI com injecdes?

100 Respostas - Unica alternativa

® NAO;19; 19%

W SIM; 81; 81%

COMENTARIOS

81% dos pacientes (dentre os 100 entrevistados) afirmou que o tratamento com injecdes para a DMRI
Umida foi discutida com eles. Para os que tiveram o diagndstico de DMRI seca, houve indicacdo de
vitaminas e antioxidantes e para uns poucos pacientes foi recomendado laser e cirurgia, devido a
outros problemas.

. 4.d. Depois de receber o diagnoéstico, vocé demorou quanto tempo para iniciar o
tratamento?

49 Respostas - Unica alternativa

B mais de 1 ano; 3; 6%

- menos de 1 més;
26; 53%
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COMENTARIOS

Seria muito bom que logo apds o diagnostico da DMRI Umida comecasse o tratamento
com injecoes intravitreo. Mas o intervalo entre as consultas e a autorizacao dos planos
de saude para o tratamento se iniciar, leva a um pequeno intervalo para os pacientes
que nao fazem uso do SUS. No grafico [da pergunta 4.d] assim como na tabela 1 acima,
vemos que 62 pessoas fizeram tratamento cominjecoes, fazendo uso de planos de saude
e 3 se trataram através de consultas particulares. O SUS foi buscado por 18 pessoas e
uma pessoa obteve injecdes através da judicializacao.

35 pessoas disseram ter parado o tratamento com injecoes por ocasiao das entrevistas,
sendo que 27 o fizeram por orientacao do médico e 8 por razodes pessoais (falta de
acompanhante, inflamacao no olho, cirurgia).

. 4.e. Atualmente, vocé faz seu tratamento com injecées por meio de:

49 Respostas - Unica alternativa

Consultas particular; 4;
8%

B Consultas pelo SUS; 8;

16%
B Consultas pelo Convénio
/ Plano de Sadide; 37;
76%
® Consultas pelo SUS ® Consultas pelo Convénio / Plano de Salde Consultas particular
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4.9.

. 4.f. Desafios no tratamento com injegoes

49 Respostas - Unica alternativa com “Outros” em dissertativo

DIFICULDADE [ Ne |

Receio do tratamento através das injecoes 20
Falta de madicagdo no SUS
Falta de conhecimento do médico que comegou tratamento e depois parou 1

Falta de tratamento disponivel em minha cidade

Tive dificuldade de lidar com a ansiedade na falta de cura

Vocé esta fazendo o tratamento conforme as orientacées do médico?

49 Respostas - Unica alternativa

® NAO; 3; 6%

® SIM; 46; 94%
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COMENTARIOS

Viver com DMRI traz muitas dificuldades, relatadas pelos entrevistados. Dentre os desafios
emocionais, listamos o medo das injecoes (20 pessoas) e a ansiedade (1 pessoa). Outros
citados foram hemorragias, que levaram a suspensao do tratamento (1), falta de clinica
para fazer tratamento na cidade de residéncia (1) , falta de medicamento no SUS (8 pessoas),
falta de acompanhante para ir a clinica (3), baixa qualificacao do médico (1). 12 pessoas
disseram nao ter encontrado dificuldades nemdesafios durante o tratamento com injecoes.

Os pacientes queixaram-se das muitas aplicacoes de injecao (7 pessoas) e do desconforto,
dor e irritacao gerados pelo tratamento (19 pessoas), bem como dotempo de espera
para marcar consulta, exames e obter o medicamento no SUS. (7 entrevistados).

Enfrentando essas dificuldades, muitos pacientes continuam fazendo o tratamentocom
injecoes, alegando para isso que o tratamento detém o avanco da doenca (10) ou lhes
trouxe resultados positivos para a visao (21)

. 4.h. O que faz com que vocé tenha vontade de seguir com o tratamento com
injecdes corretamente?

36 Respostas (dos que nao pararam o tratamento) - Unica alternativa

B N3o se aplica /
N3o soube
responder; 5; 14%—

B N3o queroo
avango da
doencga; 10; 28%

B Tive resultados—
positivos; 21; 58%
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. 4.i. Avaliacao do tratamento a que foi submetido:

36 respostas

Regular; 7; 19%

NOTA:

49 entrevistados fazem
tratamento.

Destes, apenas 36
responderam.

Excelente/ Bom;
29; 81%

COMENTARIOS

Os pacientes que estao satisfeitos com o tratamento mencionam o bom atendimento
na clinica, a facilidade de se tratar com planos de saude financiando medicamentos e
consultas, médicos especializados. Nesta avaliacdo que os pacientes fazem do
tratamento com injecdes fica clara a diferenca que existe entre os pacientes que
recorrem ao SUS e os que possuem planos de salide ou pagam por uma consulta particular.
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. 4.j. Avaliacao do tratamento a que foi submetido:

Na questao anterior tivemos 29 “excelente”, 7 “Regular”

As justificativas foram diversas.

Para o BOM, a maioria atribui aos bons profissionais, capacitados e atualizados; depois
vem a facilidade para fazer tudo pelo convénio e o bom atendimento.

O REGULAR nos traz a anglstia da espera para marcar consultas e exames, a
dificuldade de conseguir a medicacao e médicos despreparados.

COMENTARIOS

Dos 100 pacientes com DMRI que responderam a essa pesquisa, 82
disseram ter DMRI Umida e terem sido tratados com injecoes intravitreo
em algum momento de sua jornada. Destes, 49 apenas dizem manter o
tratamento com injecoes hoje.
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. 5.a. Como esta a sua visao hoje?
100 Respostas

@ Minha viszo esta estavel

@ Apresento uma pequena perda da visdo

@ Apresento uma moderada perda da
visdo

@ Apresento uma grave perda da vis&o

COMENTARIOS

Perguntamos aos 100 entrevistados sobre a situacao da visao deles nos dias atuais,
e as respostas se distribuiram pelas quatro alternativas que apresentamos: 20%
(20) disseram que a visao estabilizou, 28% (28) responderam que tiveram uma pequena
perda da visao, 23% (23) informaram ter uma perda moderada da visao , enquanto 29%
(29) alegaram ter uma perda grave da visao. Mais da metade dos respondentes referiu-
se a uma significativa perda visual causada pela DMRI.

5.b. . Vocé enfrentou desafios em casa/comunidade ap6s receber o diagnostico?

100 Respostas - unica alternativa
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m NAO
RESPONDEU; 1;
1%

B SIM; 15; 15%

B NAO; 84; 84%

COMENTARIOS

Buscamos entao avaliar o impacto que a doenca teve na vida do paciente e nos
defrontamos com uma situacao contraditoria: parece haver uma negacao do impacto para
uns, ao lado de um realismo em encarar o novo contexto para outros.

Perguntados se a perda visual trouxe desafios para o seu dia a dia, 84% (84) responderam
nao encontrar problemas a partir da doenca, enquanto 15% apontaram dificuldades como
a negacao de sua condicao por familiares, superprotecao,problemas emocionais como
ansiedade e depressao, perda da autonomia, ter queabandonar o trabalho e prejuizo nas
atividades diarias (ver depoimentos no quadro abaixo).

Quando indagados sobre os impactos da DMRI na vida social 57% (das 100 entrevistas)
concordou com a idéia de mudancas na vida social, mencionando ter deixado de dirigir,
nao conseguir reconhecer as pessoas, mas 37% ainda sustentou que nada mudou depois
do diagnodstico da DMRI. Como varias dificuldades vinham sendo comentadasem outras
respostas, por um numero significativo de respondentes, foi surpreendentea reacao
negativa de boa parte deles.

Quando indagamos de forma mais especifica “como a DMRI vem afetando a sua vida
diaria?” os resultados comecaram a aparecer: 43% respondentes (43% em 100 respostas
enquanto que apenas 8% ) alegaram dificuldade na leitura e na realizacao de alguns
hobbies; 45% alegaram estar perdendo autonomia enquanto que apenas 8%disseram que
a DMRI nao vem afetando sua vida diaria, e que se adaptou a perdavisual. O quadro
3 a seguir resume, nas palavras dos entrevistados, as atribulacées de sua vida na
convivéncia com a DMRI.
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. Algumas frases ditas pelos entrevistados na pergunta 5.b

Quadro 3 - Principais desafios apontados pelo paciente com DMRI - nas suas
proprias palavras

Tenho dificuldade de locomogdo na rua, especialmente de noite

N3o consigo mais fazer pequenos consertos

Deixei a faculdade
Perdi amizades
Fui obrigado a me aposentar

Sofro com ansiedade

Tenho dificuldade de realizar atividades do dia a dia

Perdi minha independéncia

Parei de dirigir

Tenho dificuldade em reconhecer fisionomias, n3o vejo objetos
N3o enxergo os pets da casa e piso neles

Tenho dificuldade para ler texto, placas na rua, enxergar a tela da tv
Sou dona de casa e ndo consigo mais fazer as atividades do lar

Como professora tive muita dificuldade em enxergar coisas pequenas e definir rostos, fiquei muito deprimida e
acabei me aposentando

5.c. Se respondeu SIM a questao anterior, explique como sofreu em casa ou na
comunidade por conta do diagnéstico

15 Respostas, dissertativa

B Familia (hega a W Nas atividades
doenca, protege diarias; 3
excessivamente); 2 _—

B  Emocional
(ansiedade,
depressdo); 2 —

Sinto perdas (abandonou
faculdade, deixou de dirigir,
perdi autonomia, perdi
capacidade de locomogdo,
perdi o trabalho) ; 8
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. 5.d Como a DMRI vem afetando a sua vida diaria?

100 Respostas - Unica alternativa

B Nio afetou / Me
adaptei; 8; 8%

B Estou perdendof“”"'””
autonomia; 45; 45%

. 5.e. E na sua vida social, houve mudancas?

100 respostas - discursiva

Pouco; 1; 1%

_ W Dificuldade de leitura e

e

- outros hobbies; 43; 43%

_____N&o respondeu; 1; 1%

Ndo dirijo e ndo
reconhego pessoas; 2; 2%

Nao; 37; 37% __— |

———__Sim;57;57%
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. 5.f. Enfrenta dificuldades de aceitacao de sua doenca?

100 Respostas - discursiva

B Sim; 15;
15%

B Nao; 85;
Algumas situacées: 85%
Perdi a namorada;
Todos sentem muito medo;

Sempre me perguntam se nao ha mais nada a fazer;
Nao entendem o grau da dificuldade.

Foto: Freepik
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. 6.a. Quem acompanha vocé durante as consultas?

100 Respostas - Unica alternativa

B Parentes; 8; 8%1 B N3o tenho
\ acompanhante;
12;12%

M Filhos; 35; 35%

—_B  Cdnjuge ou
companheiro; 44;
44%

NOTA:
a pergunta se refere a consulta, entdo todos responderam, até mesmo os que nao fazem
tratamento, mas acompanham com consultas.

. 6.b. Vocé conta com a ajuda de acompanhante ou cuidador para atividades diarias?

100 Respostas

B N3o tenho; 23;
23%

u Sim, tenho
acompanhante
assalariado (a); 6;
6%

B Sim, tenho um
familiar que me
ajuda; 71; 71%
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COMENTARIOS

Procuramos saber se o paciente contava no momento da entrevista com familiares ou
acompanhantes para apoia-los em atividades que vao se tornando dificeis de serem
realizadas pela limitacao visual. Do total de entrevistados 71% (71 pessoas) contam com
0 apoio de uma pessoa da familia e 6% disseram recorrer a um acompanhante assalariado.
Aqueles que nao tem perda visual acentuada ainda podem gozar de autonomia(23%) e nao
precisam de acompanhante nas suas atividades diarias.

Contudo ir ao médico é uma atividade que em geral requer que o paciente tenha
companhia. Constatamos na pesquisa que dos 100 entrevistados, 87% contam com
familiares para comparecer as consultas médicas (conjuge, filhos ou outros parentes),
enquanto apenas 12% (provavelmente com visao preservada) nao conta com acompanhante
nas consultas médicas.

. 6.c. Busca de informacao sobre a DMRI e contato com associacées de pacientes

100 Respostas - Unica alternativa

® Consulto uma
associacdo de
pacientes; 4; 4%

pu B Busco na internet; 44;
44%

H Pergunto ao médico;__————
45; 45%
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. 6.d. Vocé conhece alguma associacao de apoio a pacientes com DMRI? Qual?

100 Respostas - Multipla escolha

Sim, ndo disse qual
associagdo.; 2; 2%|

Sim, Fundacdo Dorina; 1,
1%

Nao; 34; 34% ____

—_—

——___ Sim, Retina Brasil; 63;
63%

NOTA:
Foram citadas: Retina Sao
Paulo e Retina Minas Gerais
como complemento de duas
respostas.

[ 6. Essa associacao de pacientes ja ajudou vocé?

100 Respostas - Multipla escolha

B N3o ajudou; 43;
43%
o Sim,
compartilhando
informacodes
importantes
sobre a doenga e
o tratamento; 57;
57%
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COMENTARIOS

Além da rede de apoio, quisemos saber se e como o paciente com DMRI obtém
informacao sobre sua patologia e se ele esta ligado a uma associacao que da apoio as
pessoas com DMRI e com baixa visao. Nas respostas a pergunta sobre qual a fonte
onde capta informacao sobre sua doenca, 44% (de 100 respondentes) afirmaram usar
a internet e as redes sociais para sua busca e 45% disseram que o seu médico era sua
fonte de informacao. Somente 11% mencionou ter contato com associacao de
pacientes e redes sociais.

Foi mencionado no inicio deste trabalho que todos os entrevistados sao cadastrados
na Retina Brasil, e pareceria 6bvio que todos fizessem mencao a organizacao quando
perguntados se conheciam alguma associacao que apoiasse pacientes com DMRI.
Ainda que 63% (63) mencionasse diretamente o nome da Retina Brasil, houve quem
dissesse desconhecer qualquer associacao de apoio aos pacientes com DMRI - 34%
dos 100 respondentes. Uma possivel explicacao para nao mencionar a sua ligacao
com a entidade, ainda que fazendo parte dos cadastrados, seria o fato de que a
inscricao do paciente com DMRI na Retina Brasil pode ter sido feita por um familiar
interessado e nao pelo proprio paciente, que muitas vezes nao se interessa por
noticias sobre sua doenca.

Ao perguntarmos se a associacao de pacientes ja foi de alguma ajuda para ele,
paciente, 57% (57) reconheceu que obteve informacoes importantes sobre a doenca e
o tratamento enquanto 43% afirmou que a associacao de pacientes nunca o ajudou.

[] 3.7. Avaliacao pelo paciente dos cuidados recebidos na sua
jornada

Deixamos uma questao em aberto para o respondente avaliar como esta o cuidado
com o paciente com DMRI hoje. Pedimos que ele apontasse o que funcionava bem e o
que havia de falhas nesse cuidado.

Ouvir a avaliacdo do paciente com DMRI é muito importante para entender a sua
trajetoria pelos servicos publicos e particulares de saude. Por isso selecionamos algumas
constatacdes que fizeram:
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Falhas Funciona Bem

njecdes caras demais, o convénio barra; Rs injecbes e tratamentos;

Demora no diagnéstico; Ds exames e consultas;

Fratamento nao é efetivo, a doenca

. A equipe atenciosa;
brogride; P ’

Falta grupo de apoio para troca de

. Médicos muito competentes
pXxperiéncias;

Falta investimento no SUS para que o
[ratamento seja mais acessivel;

-alta mais informacéao e conscientizacao

Demora no tratamento;

Falta humanizacdo, empatia e conhecimento
hos médicos;

Despreparo dos profissionais;

COMENTARIOS

A perspectiva de quem esta avaliando os servicos médicos de atendimento ao usuario que
tem DMRI depende de qual area ele tem acesso: os usuarios do SUS tendem a se queixar
do tempo que leva para chegar ao especialista, para fazer exames, para obter medicamento,
quando o tratamento com injecoes é recomendado. Os que tém acesso a clinicas que operam
com convénios e planos de saude mostram seu reconhecimento com relacao ao bom
atendimento e ao tempo de espera menor.
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A auséncia de conhecimento daqueles que tém uma perda visual adquirida, seja ela
derivada da DMRI ou de qualquer outra condicao, tem suas raizes na nossa
desigualdade social, que impacta nos aspectos basicos da vida da populacao mais
pobre, e no abismo que acontece entre os dois sistemas de salde no pais: osistema
de saude suplementar e o sistema publico.

Dispomos no Brasil de um dos maiores sistemas de salde publica do mundo mas
ha muito por fazer na area da saude ocular e em especial no atendimento ao
paciente com DMRI. Durante muito tempo o tratamento da DMRI Umida foi muito
desigual, sendo financiado pelos planos de saude e ficando fora do SUS porque o
Ministério da Salde alegava falta de recursos para custear tratamentos com
medicamento de alto custo.

Foram os governos estaduais e prefeituras de alguns municipios que assumiram os
custos para a compra de medicamento para tratar a DMRI Umida no SUS. Mais
recentemente, o Ministério da Salde aprovou a incorporacao destes medicamentos
no SUS, amenizando esta grande desigualdade de acesso da populacao com menos
renda ao tratamento. Mas esta medida ainda se encontra em fase de implementacao
neste momento.

Constatamos também nos depoimentos dos entrevistados que existe uma dificuldade
na relacao médico-paciente, especialmente no que diz respeito a informacao sobre a
doenca. Foi surpreendente saber que um terco dos pacientes mencionaram nao ter
recebido informacao sobre a doenca e suas consequencias quando do diagndstico.

Acreditamos que eles tenham sido informados, mas que diante do impacto da
informacao de que tinham um problema grave na visao, nao tenham assimilado a
informacao. Isto requer uma reflexao: o momento do diagnostico, em que o médico
revela a doenca, deve ser objeto de mais atencao.

Uma atitude mais humanizada do médico e dos residentes que atendem pessoas
nas clinicas pode ser benéfica, no sentido de conversar com o paciente, acalma-lo e
se possivel encaminha-lo para um psicélogo ou assistente social preparado e informado
para completar o diagndstico clinico e o momento pods tratamento com apoio
emocional.
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E preciso humanizacdo e empatia dos profissionais para passar noticias sobre a doenca
e o tratamento aos pacientes com DMRI. As associacoes de pacientes podem
completar esse trabalho, se houver encaminhamento dos médicos a organizacao, que
pode acolher o paciente, informando-o e colocando-o em contato com outros
pacientes para troca de experiéncias e apoio mutuo.

Espera-se que no futuro as clinicas contem com o apoio de psicologos, atuando
como centros integrados que informem o paciente e o acompanhem nas consultas,
exames e tratamentos com injecoes. A jornada do paciente ficara menos dolorosa
com esse apoio vindo das clinicas, atuando em parceria com as associacoes de
pacientes.

Recomendacdes

A Organizacao Mundial da Salude, em seu recente Relatorio Mundial sobre a Visao,
sugere que haja atendimento oftalmologico integrado e centrado nas pessoas,
incorporado ao sistema de salde de cuidados primarios. Sugere que haja prestacao
de cuidados oftalmoldgicos no atendimento basico, que haja melhoria nos sistemas
de informacao publicos em saude ocular e sugere melhoria na capacitacao do pessoal
que trabalha com saude ocular.

Nessa mesma linha, o Conselho Brasileiro de Oftalmologia vem defendendo, junto
ao Ministério da Saude, que haja oftalmologista nas unidades de atendimento primario
ao paciente (Programa Enxerga Brasil). Cada vez mais as associacdes da sociedade civil
e os organismos internacionais (OMS) estdao colocando o pacientedo século XXI no
centro de um sistema de salde integrado seja na clinica privadaou no sistema
publico.

Para que isso aconteca, € preciso haver:

+ Melhor informacao ao paciente e preparacao para o tratamento.Informacoesclaras
sobre a doenca e o tratamento, acolhimento e empatia como atitudes na relacao
do médico com o paciente.

+ Necessidade de encaminhamento do paciente com DMRI a um apoio psicologico
apoés o diagnostico e ao longo do continuado tratamento, para que nao haja

desisténcia em face das dificuldades enfrentadas
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+ Incentivo a reabilitacao do paciente que sofre moderada a grande perda visual,
busca de autonomia e bem estar emocional

+ Incentivo a participacao em grupos de apoio para troca de experiencias

+ Incentivo a participacao em associacoes de pacientes, como a Retina Brasil

O que cabe as autoridades publicas dos 3 niveis: Ministério da Saude, Secretarias
Estaduais da Saude e do Idoso:

+ Disponibilizar atendimento oftalmolégico nas unidades de atencao primaria para
todos os individuos

o Otimizar o tempo entre a consulta ao oftalmologista na rede primaria e o
encaminhamento para o centro de retina do Sus para exames e tratamento quando
necessario

+ Disponibilizar recursos nos centros especializados em retina que atendem pelo
Sus para a compra e manutencao de equipamentos para exames de retinografia
e OCT.

+ Disponibilizar medicamentos para injecoes intraoculares para os pacientes com
DMRI Umida (seja através de prefeituras, governos de Estado ou Ministério da
Saude).

+ Providenciar transporte que busque o paciente com DMRI trazendo-o para a clinica,
resolvendo o problema do acompanhante, que muitas vezes inviabiliza a
continuidade do tratamento.

Iniciamos esta pesquisa com a surpresa sobre o grau de desinformacao que o paciente
tem sobre a doenca e sua propria condicao. Em varias das respostas tivemos a
comprovacao de que muitos ignoram até o tipo de DMRI que desenvolveram. Houve
também estranhamento pelo fato de muitos afirmarem nao encontrar desafios a
partir da perda visual, relatando em seguida, a lista das dificuldades que encontram
na sua vida diaria, social e profissional.

Esta situacao aponta para a necessidade da sociedade cuidar mais do paciente
com DMRI, através de politicas sociais que tratem da salde ocular, da educacao,
dos aspectos emocionais da pessoa com baixa visao, buscando incentivar o
deficiente visual na busca de autonomia e bem estar fisico e emocional.
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ANEXOS
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JORNADA DO PACIENTE DE DMRI COM PLANO DE SAUDE

—_—
Até 3 meses entre os
primeiros sintomas

1. SlNTOMAS até conseguir

diagndstico’
Linhas distorcidas, visdo borra-
da, manchas na visdo, necessi-
dade de uso de lupas e de luz

intensa para leitura

) 2. BUSCA POR
UM MEDICO

Pacientes buscam clinicas parti-
culares ou ligadas aos planos de
saude para se consultar com
médicos.

3. DIAGNOSTICO

Realizagdo de exames: fundo de
olho, retinografia e OCT (tomo-
grafia de coeréncia optica)?

—
Medo de ficar
cego e de ndo

3. TRATAMENTO

DMRI seca - comprimidos antioxidantes (com
luteina e zeaxantina para a macula). DMRI
umida: tratamento com injegao intravitreo

aplicadas mensalmente nos casos graves com

muito liquido, ou de forma mais espagada, em
casos mais brandos, em que ndo ha grande

acumulo de liquido®.
—

Doenca afeta rotina do
paciente, além de im-
pactar o psicologico,
vida social e profissional

conseguir tratar a

doenca

4. ACOMPANHAMENTO

Para DMRI dmida as consultas com um
medico sao mensais para aplicagao das in-
jegoes e realizagao de exames (OCT, retino-

grafia), que irdo indicar o tempo da proxi-
ma injecdo. Na DMRI seca o acompanha-
mento médico € menos frequente.

1- Alguns motivos para demora até chegar ao diagndstica: demaora para pracurar um meédico por medo do diagndstico e demora para procurar um médico por nao achar os sintomas relevantes

2- Pacientes ndo apresentam barreiras na realizagao dos exames pelos planos de satde

3- Tratamentos estao incorporados no rol da ANS, e por isso pacientes em geral ndo enfrentam dificuldades para consegui-lo
4- O tempo da jornada para chegar ao diagnostico em pesquisa feita pela Retina Brasil com pacientes de DMRI foi de 1 a 6 meses para 78% dos 100 respondentes, quase um ano para 8% e varios anos para 14% dos entrevista-

dos. O tempo para chegar ao tratamento com inje¢des foi de 1 a 3 meses



JORNADA DO PACIENTE DE DMRI NO SUS

s—p.
Cerca de 1 ano entre 3 . TRATAM ENTO
os primeiros sintomas

5 3 DMRI seca - o médico manda pa-
até conseguir

2 2 iente para casa com uma receita de
5 stico! ciente p

1 S| NTOM AS FOEROSHER 3' DIAG NOSTICO antioxidantes para ele comprar na

: Realizagdo de exames: fundo de farmacia (medicamento néo é forn-
Linhas distorcidas, visdo borra- olho, retinografia e OCT (tomo- cedido pelo SUS. DMRI Gimida: tra-
da, manchas na visdo, necessi- grafia de coeréncia optica)? tamento com injecdo intravitreo apli-
dade de uso de lupas e de luz cadas mensalmente nos casos graves
intensa para leitura 2' BUSCA POR com muito liquido, ou de forma mais

U M M EDICO espacada, em casos mais brandos,

em que ndo ha grande acumulo de g
liquido®. Doenga afeta rotina do

Unidade basica de saude (médico

clinico geral) > enviado para oftal- paciente, além de impac-

tar o psicologico, vida

mologista em hospital para consul- —_—

ta > oftalmologista envia para Medo de ficar social e profissional
setor de retina do hospital (quan- cego e de ndo

do este setor existe) > consulta conseguir tratar a
por especialista em retina, muitas doenca

vezes médicos residentes em pro- 4. ACOM PAN HAM ENTO

cesso de aprendizado.
Para DMRI umida as consultas com um

médico sdo mensais para aplicagdo das in-
jecOes e realizagao de exames (OCT, retino-
grafia), que irdo indicar o tempo da proxi-
ma injegdo. Na DMRI seca o acompanha-
mento médico € menos frequente.
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1- Em geral, sdo cerca de 2 a 3 meses para marcar a consulta com clinico na atencdo basica. Depois, de 3 a 6 meses para chegar ao oftalmologista. Se este fizer o diagnostico, ele encaminha o paciente para exame e tratamento no
centro especializado em retina.

2- Os equipamentos necessarios para exames podem nao estar disponiveis na cidade do paciente. Se o paciente for aguardar para exame pelo sus, pode demorar ja que muitas vezes os aparelhos estdo quebrados. Por vezes, ele
acaba financiando um dos exames. Outros motivos que levam a demora no diagnéstico: dificuldades financeiras, dificuldade de marcar consulta por falta de agenda do médico, dificuldade de realizar todos os exames solicitados por
espera pelo SUS, demora para paciente procurar um médico por ndo achar sintomas relevantes.

3- Acesso depende do hospital dispor de medicamento disponibilizado pelo governo estadual ou prefeitura - SUS ainda ndo incorporou medicamento. cSe a clinica especializada em retina dispuser do medicamento, as injecdes serdao
feitas logo. Sem medicamento, o paciente tem de aguardar o medicamento chegar ou judicializar para conseguir. A jornada varia de estado por estado da federagao.

4- O tempo da jornada para chegar ao diagnéstico em pesquisa feita pela Retina Brasil com pacientes de DMRI foi de 1 a 6 meses para 78% dos 100 respondentes, quase um ano para 8% e varios anos para 14% dos entrevistados. O
tempo para chegar ao tratamento com injegoes pode levar mais de um ano.



