A SITUACAO DA SAUDE
OCULAR E DAS DOENCAS
DE RETINA NO BRASIL
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DADOS EPIDEMIOLOGICOS

Segundo dados do relatério do Conselho Brasileiro de
Oftalmologia, no primeiro Relatério Mundial da Viséo,
lancado pela OMS em 2019, foi estimado que 2,2 bilhGes
de pessoas viviam com deficiéncia visual em todo o
mundo, sendo que, pelo menos, 1 bilhdo delas possuia
uma deficiéncia visual ao longe moderada ou grave ou
cegueira que poderia ter sido evitada ou que ainda nao
foi tratada.

No Brasil, o dltimo Censo Demografico (IBGE, 2010)
identificou mais de 35 milhdes de pessoas com algum
grau de deficiéncia visual, entretanto pontuou escassez
de dados populacionais em varias regifes. Estatisticas
mundiais indicam que o nivel de desenvolvimento
socioecondmico tem relacéo direta com as condicdes de
saude ocular da populacao.

O CBO, em seu relatério anual, estima a prevaléncia da
cegueira no Brasil atinja em torno de 160 mil pessoas.
Com o envelhecimento da populacdo, esta estimativa
tende a crescer.

CENARIO DA RETINA

O NUMERO DE BRASILEIROS COM NO BRASIL
DIAGNOSTICO MEDICO DE DIABETES
CRESCEU 65% ENTRE 2006 E 2021,
PASSANDO DE 55% PARA 9,1% DA
POPULACAO DAS CAPITAIS BRASILEIRAS,
SEGUNDO DADOS DA PESQUISA VIGITEL.

Sao muitas as dificuldades dos
pacientes que recorrem aos
servicos do Sistema Unico de
Saude (SUS) para conseguir marcar
uma consulta, fazer os exames
necessarios, ter o diagndstico da
doenca e por fim ter acesso aos
medicamentos que tratam as
doencas da retina, devido ao seu
alto custo e ainda ha muito a ser
feito nesse sentido.

O CONTROLE CUIDADOSO DA DIABETES
COM UMA DIETA ADEQUADA, USO DE
HIPOGLICEMIANTES, INSULINA OU COM
UMA COMBINACAO DESTES
TRATAMENTOS, QUE DEVEM  SER
PRESCRITOS PELO ENDOCRINOLOGISTA,
SAO A PRINCIPAL FORMA DE EVITAR A
RETINOPATIA DIABETICA.




CONHECA ALGUMAS DAS PRINCIPAIS
DOENCAS DA RETINA:

RETINOPATIA DIABETICA E EDEMA MACULAR
DIABETICO:

E uma complicacdo do diabetes mellitus e se manifesta pela
diminuicdo da visado de forma progressiva ou subitamente, quando o
nivel de glicose do diabético fica elevado por muito tempo. A doenca
acomete a populacédo na fase produtiva da vida e é a principal causa
de cegueira nesta fase.

A retinopatia diabética pode evoluir para o edema macular diabético,
gue consiste no acumulo de liquidos na regido central da retina
(macula), e que pode progredir para a perda de visdo e cegueira se
néo for tratado.

DEGENERAGAO MACULAR RELACIONADA A
IDADE (DMRI):

Entre as doencas da retina, € a principal causa de cegueira e afeta
principalmente idosos. E uma doenca que ocorre na parte central da
retina (méacula), area do olho responsavel pela formacédo da imagem,
e que leva a perda progressiva da visdo central.

Em meta-andlise, com base em dados de outros paises, sugere-se
uma prevaléncia de DMRI no Brasil de 2,2% na faixa etaria de 70-79
anos e de até 10,3% em individuos com 80 ou mais anos. O principal
fator de risco para a DMRI é o aumento da idade.

Com o envelhecimento da populacdo, a DMRI esta se tornando mais
frequente. Para a prevencdao, sédo indicados habitos saudaveis, como
nédo fumar, se proteger do sol e manter uma dieta balanceada com
complementacao vitaminica.

Ambas as doencas causam uma perda progressiva e
irreversivel na visdo, que se ndo tratadas podem levar a
cegueira. As duas doencas também precisam de uma
tomografia de coeréncia otica. Apesar do SUS ja disponibilizar
0 exame, ainda existem muitos desafios, o que dificulta o
acesso.




ONDE ESTAMOS:

Muitos pacientes com DMRI se queixam das dificuldades para acessar em um tempo
razoavel servicos meédicos especializados para doencas da retina, capazes de fazer
diagnostico, exames, tratamento e acompanhamento de sua DMRI.

Poucos sdo os servicos do Sistema Unico de Satde (SUS) que oferecem servigos
médicos, de exames oftalmoldgicos para DMRI e reabilitacdo, bem como recursos
para baixa visdo, especialmente nos grandes centros urbanos e regides
metropolitanas. Embora exista legislacdo regulamentando de forma detalhada a

atencdo a pessoa com deficiéncia visual na atencdo basica e nos servicos de
reabilitacdo visual a demanda por saude ocular ainda persiste.

Segundo pesquisa realizada em 2022, com 100 pacientes com
DMRI pela Retina Brasil, 57% dos entrevistados percebeu
mudancas importantes em sua rotina e vida social, como
perda de autonomia, dificuldade de reconhecer as pessoas,
entre outras coisas.

A grande maioria dos entrevistados (81%) afirmou ter tido
dificuldade para chegar ao diagndéstico de DMRI, que leva em
média 1 ano no SUS e 3 meses nos planos de saude

40% dos entrevistados mencionaram que ficaram deprimidos
depois de receberem o diagnéstico, e afirmam que se
tivessem mais acesso a informacdo sobre a doenca,
diagnostico e tratamento precoces e acesso a especialistas

teriam tido sua jornada facilitada.

Nos infograficos a seqguir, desenhados a partir dos dados
coletados na pesquisa, nota-se um grande abismo entre a
realidade de pacientes que utilizam o SUS e os que utilizam
planos de saude para realizacdo de exames e tratamento
adequado.




JORNADA DO PACIENTE DE DMRI NO SUS
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Cerca de 1 ano entre
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diagndstico'

3. TRATAMENTO

DMRI seca - o médico manda pa-
ciente para casa com uma receita de
antioxidantes para ele comprar na
farmacia (medicamento ndo é forn-
cedido pelo SUS. DMRI Gimida: tra-
tamento com injecdo intravitreo apli-

3. DIAGNOSTICO

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

1. SINTOMAS

Linhas distorcidas, visdo borra-
da, manchas na visdo, necessi-

1- Em geral, sdo cerca de 2 a 3 meses para marcar a consulta com clinico na atengdo basica. Depois, de 3 a 6 meses para chegar ao oftalmologista. Se este fizer o di

centro especializado em retina.

dade de uso de lupas e de luz
intensa para leitura

2. BUSCA POR
UM MEDICO

Unidade bésica de saude (médico

clinico geral) > enviado para oftal-

mologista em hospital para consul-
ta > oftalmologista envia para

setor de retina do hospital (quan-
do este setor existe) > consulta

por especialista em retina, muitas

vezes médicos residentes em pro-

cesso de aprendizado.

U
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cego e de nao

cadas mensalmente nos casos graves
com muito liquido, ou de forma mais
espacada, em casos mais brandos,
em que ndo ha grande acumulo de
liquido®.
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Doenga afeta rotina do
paciente, além de impac-
tar o psicologico, vida
social e profissional

conseguir tratar a

doenca

4. ACOMPANHAMENTO

Para DMRI Umida as consultas com um
meédico sdo mensais para aplicagdo das in-
jegdes e realizagdo de exames (OCT, retino-

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

ele inha o

para exame e tratamento no

2- Os equipamentos necessarios para exames podem ndo estar disponiveis na cuiade do pacrente 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 di difi des fi i

espera pelo SUS, demora para paciente procurar um medlco por ndo achar sintomas relevantes.
3- Acesso depende do hospital dispor de il

ou

pelo g

- SUS ainda ndo incorporou

dificuldade de marcar consulta por falta de agenda do médico, dificuldade de realizar todos os exames solicitados por

cSe a clinica em retina dispuser do medicamento, as injegdes serdo

feitas logo. Sem medicamento, o

tem de ag! o chegar ou ji para

ir. A jornada varia de estado por estado da federagdo.

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 entrevistados. O
tempo para chegar ao tratamento com inje¢des pode levar mais de um ano.

JORNADA DO PACIENTE DE DMRI COM PLANO DE SAUDE

—
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Linhas distorcidas, visdo borra-
da, manchas na visdo, necessi-
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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)?
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Medo de ficar

3. TRATAMENTO

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

aplicadas mensalmente nos casos graves com

muito liquido, ou de forma mais espacada, em
casos mais brandos, em que ndo ha grande
acumulo de liquido®.
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4. ACOMPANHAMENTO

Para DMRI Umida as consultas com um
meédico sdo mensais para aplicagdo das in-
jegBes e realizagdo de exames (OCT, retino-
grafia), que irdo indicar o tempo da proxi-
ma injegdo. Na DMRI seca 0 acompanha-
mento médico é menos frequente.

1- Alguns motivos para demora até chegar ao diagndstico: demora para procurar um médico por medo do diagndstico e demora para procurar um médico por ndo achar os sintomas relevantes

barreiras na

30 dos exames pelos planos de saude
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3- Tratamentos estdo incorporados no rol da ANS, e por isso
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4- 0 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



ONDE QUEREMOS CHEGAR

A Retina Brasil e suas Filiadas querem chamar a atencao para as necessidades de
um bom atendimento para os pacientes com doencas da retina. Devido a todas as
limitacbes que apresentam, enfrentam muitos desafios com o diagnostico e o
tratamento adequado, evitando a perda de visao.

Contamos com seu apoio. Olhe para esta causa!

Acesso ao tratamento:

Existem muitas barreiras e desafios no acesso
aos tratamentos e exames, como também a
novas tecnologias que apenas estao disponiveis
na rede privada.

Controle da doenca

Queremos que 0 paciente se comprometa com
0 seu tratamento, com o apoio familiar,
juntamente com o seu oftalmologista, que nao
pare o seu tratamento para que ndo perca sua
viséo.
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Qualidade de vida

Queremos que a pessoa com diagndstico de
alguma patologia da retina tenha longevidade,
uma vida saudavel, feliz, e disposicdo para
aproveitar cada momento.




COMO FAREMOS

Para chegar onde queremos, medidas urgentes precisam ser tomadas por meio
de Politicas Publicas e agoées junto ao Ministério da Saude.

1. Campanhas informativas e de conscientizacao em datas relacionadas as doencas da
VISAO, em especial as da RETINA;

2. Manifesto para que haja melhor acesso das pessoas com doencas da RETINA aos
exames, diagnadstico e tratamentos no SUS;

3. Divulgacado das Doencgas da Retina, como DMRI, EMD, Retinopatia, Doencas
Hereditarias da Retina por meio das redes sociais;

4. Engajamento da sociedade civil para participar dos processos de decisdo em saude,
com o objetivo de pleitear 0 acesso aos tratamentos essenciais para 0s pacientes;

5.Conscientizacdo do Ministério da Saude no acesso ao melhor tratamento
6. Atuacdo em diferentes Estados, buscando através das Secretarias de Saude entender

e levantar dados dos atendimentos e 0 acesso aos tratamentos, para promover maior
compreensao da jornada dos pacientes com doenca da retina.

7. Atuar junto os Parlamentares em diferentes Estados, buscando diminuir os desafios
e atender melhor os pacientes com baixa visdo, garantindo acesso aos melhores
tratamentos e melhora na qualidade de vida.




A RETINA BRASIL

O Grupo Retina Brasil, associacédo sem fins lucrativos
formada em 2002 por pacientes com doencas da
retina, luta por politicas publicas que garantam
melhorar a jornada de cuidado dos pacientes que
convivem com doencas de retina no Brasil.

A associacdo alcanca 8.500 pessoas no Brasil,
organizadas nos 14 grupos regionais:

1. Retina Bahia; 2. Retina Brasilia; 3. Retina Campos;
4. Retina Ceard; 5. Retina Espirito Santo; 6. Retina
Minas Gerais; 7. Retina Parand; 8. Retina
Pernambuco;9. Retina Rio Grande do Sul; 10. Retina
Rio de Janeiro; 11. Retina Santa Catarina; 12. Retina
Sao Paulo; 13. Retina Sergipe; 14. Retina Triangulo
Mineiro.

Nossa missédo € dar apoio e informacfes aqueles que
sdo afetados por doencas da retina e seus familiares
sobre as pesquisas, aspectos clinicos de sua doenca,
0s tratamentos existentes, 0s que estdo a caminho e
sobre os recursos de apoio a baixa visdo que sdo as
Tecnologias Assistivas.

Faz parte também da nossa misséo atuar em defesa
dos direitos dos pacientes para que tenham acesso
ao diagnéstico e ao tratamento adequado das
doencas da retina passiveis de medicacéo e para que
tenham melhor qualidade de vida. Realizamos
campanhas de conscientizacao sobre a saude ocular
e os cuidados com a viséo.
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Retinasrosil
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