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Ensaio sobre ‘cegueiras’:

itinerario teraputico e barreiras de acesso em assisténcia oftalmoldgica

Natalia Carvalho de Lima®
Tatiana Wargas de Faria Baptista®

Lima NC, Baptista TWF, Vargas EP. Essay on 'blind spots’: therapeutic itinerary and access
barriers in eye care. Interface (Botucatu). 2017; 21(62):615-27.

The paper deals with the barriers of access
to specialized services in ophthalmology
found in the therapeutic itinerary of
patients from the Benjamin Constant
Institute (IBC), in Rio de Janeiro, Brazil. The
analysis was founded on theoretical and
methodological frameworks of the social
sciences and health, enabling to recognize
the social dynamics that crisscross those
itineraries. As methodological strategies
we used analysis of official documents,
surveys of healthcare in the state of Rio de
Janeiro, interviews with patients and staff
of IBC; participant observation. The study
identified the following features: (1) illness
and risk; (2) the paths that were followed;
(3) the use of private services and family
support; (4) discontinuities in and lack of
comprehensiveness in public care (SUS);
(5) the outstanding place of the points of
view. The results show the itineraries and
the barriers faced as a social and cultural
construction bounded by material and
symbolic conditions of the group under
research.

Keywords: Therapeutic itinerary.
Health services accessibility. Eye health.
Ophthalmology. Delivery of health care.

O artigo trata das barreiras de acesso a
servicos especializados em oftalmologia, a
partir do itinerdrio terapéutico de pacientes
assistidos no Instituto Benjamin Constant
(IBC), no Rio de Janeiro, Brasil. Referenciais
tedricos e metodolégicos das ciéncias
sociais e da salide apoiaram a andlise,
possibilitando reconhecer as dindmicas
sociais que atravessam os itinerarios.

Foram estratégias metodoldgicas: analise
de documentos oficiais, levantamento da
assisténcia no estado do Rio de Janeiro,
entrevistas com pacientes e funcionarios
do IBC; observagéo participante. O

estudo possibilitou identificar as seguintes
caracteristicas do tema: (1) adoecimento e
risco; (2) itinerarios percorridos; (3) recurso
aos servigos privados e apoio familiar; (4)
assisténcia publica descontinuada e ndo
orientada pela integralidade (SUS); (5)
lugar destacado das 6ticas. Os resultados
apontam os itinerarios e barreiras
encontrados como uma construgdo social e
cultural delimitada pelas condi¢des materiais
e simbdlicas do grupo da pesquisa.

Palavras-chave: Itinerario terapéutico.
Acesso aos servigos de satde. Salude ocular.
Oftalmologia. Assisténcia a saude.
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Introducao

A deficiéncia visual apresenta-se como um problema de satide publica
brasileiro invisivel que, no entanto, faz-se presente internacionalmente. Diferentes
saberes informam as construgdes tedricas e praticas relativas aos problemas
relacionados com a visdo e norteiam a atuacdo de especialistas e profissionais. A
expressdo 'deficiéncia visual’, a partir de uma perspectiva biomédica, refere-se ao
espectro que vai da cegueira total até a visdo subnormal® ou baixa visao'.

Entre a cegueira total e a baixa visdo, estdo situadas patologias como:
miopia, astigmatismo, estrabismo, ambliopia, hipermetropia, que nao constituem,
necessariamente, deficiéncia visual, mas devem ser identificadas e tratadas o
mais rapido possivel?>. Em outra perspectiva, ha autores que abordam a cegueira
como um evento que, ao atravessar as fronteiras disciplinares, encontra-se
irremediavelmente relacionado com as concepgdes de corpo que prevalecem
em uma dada sociedade?. Para Weid (2015), em nossa sociedade, determinado
“corpo tedrico-pratico” orienta ndo s6 os especialistas, mas, também, os
modos de estar no mundo de pessoas cegas, o que amplia a compreensao da
cegueira para além da abordagem biomédica de deficiéncia. Nessa diregdo, cabe
aprofundar os conhecimentos e praticas que informam as pessoas cegas em
termos de percepgodes e habilidades para estar no mundo.

No Brasil, o Censo Demografico 2010 revelou que 23,9% da populagao total
apresentava alguma deficiéncia visual e que, aproximadamente, 6 milhdes de
brasileiros declaravam grande dificuldade para enxergar®. O nimero de cegos
estimado estava entre 0,4% e 0,5% da populagédo, distribuidos de forma desigual
pelo pais. As principais causas da cegueira estavam associadas aos erros de
refragdo, glaucoma, catarata e doencas da retina®.

Estudos revelam que a busca por atendimento em oftalmologia ocorre,
frequentemente, quando o individuo identifica dificuldades especificas, como:
baixa visdo ou cegueira, problemas de aprendizado, lesdes e outros problemas
considerados mais graves, inexistindo uma cultura de prevencao®’.

Mediante a magnitude do problema, observa-se que varios fatores interferem
no desenvolvimento de préticas de cuidado e assisténcia ao deficiente visual.
Estes se relacionam tanto a dificuldade de entendimento individual dos riscos da
doenca ocular quanto as suas possibilidades concretas de recuperacao, incluindo:
a existéncia de obstaculos para a realizagdo do diagnéstico precoce, a auséncia de
agoes preventivas e de organizacdo de uma rede de atencdo que garanta acesso
nos diferentes niveis de atencgao®.

Corrobora, nesse cenario, o fato de a assisténcia oftalmolégica ser uma éarea
que exige tecnologia de alto custo e manutencdo continua, com profissionais
especializados, procedimentos e terapia medicamentosa caros. Portanto, manter
uma rede de atencdo com assisténcia em todos os niveis € um investimento alto
e, muitas vezes, de dificil concretizagdo, o que resulta em barreiras de acesso
significativas.

Na trajetéria das politicas publicas e de agdes na area de satide ocular, o
Ministério da Saude instituiu, em 2008, a Politica Nacional de Atengdo em
Oftalmologia, com acgbes e estratégias de prevencdo e promocdo da satde ocular
para os trés niveis de atencdo a salde. Essa Politica apontou a necessidade de
promover o atendimento integral em oftalmologia aos usuarios do Sistema
Unico de Satde (SUS), com a organizagdo de uma linha de cuidado prevista para
perpassar todos os niveis da assisténcia, visando garantir a integralidade® da
atencdo a saude®.
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@ Alteracdo da
capacidade funcional
decorrente de fatores
como: o rebaixamento
da acuidade visual,
reducdo importante
do campo visual e

da sensibilidade aos
contrastes e limitagdes
de outras capacidades.

© Integralidade e linha
de cuidado sdo conceitos
que reforcam o sentido
da organizagéo e
integracdo do sistema e
dos servicos assistenciais,
sendo referidos no
contexto das politicas
publicas como um
conjunto articulado e
continuo das agoes e
servigos preventivos e
curativos, individuais e
coletivos, exigidos para
cada caso em todos os
niveis de complexidade
do sistema de satde.



® 'Paciente’ refere-se aos
sujeitos, entrevistados
na pesquisa, que

buscam tratamento/
acompanhamento no
IBC, sendo terminologia
presente nos documentos
institucionais e na fala de
profissionais e usuarios
do servico. ‘Usudrio’,
termo também acionado
na pesquisa, emerge

do didlogo com as
andlises criticas sobre

a atencdo em saude.
Este foi problematizado
na cartilha da

Politica Nacional de
Humanizacao (2010),

e indicado como

mais abrangente por
englobar, além da pessoa
em atendimento: o
acompanhante e sua
familia, o trabalhador, o
gerente da instituicdo e
o gestor do sistema que
usufruem do servigo/
sistema. A utilizacdo
dessas terminologias

no artigo destaca a
importdncia de se
qualificar a discussao
acerca do usuario e os
direitos a ele associados
no dmbito do sistema de
salde.

Lima NC, Baptista TWF, Vargas EP

Nessa proposta, o cuidado iniciaria na atencdo basica por intermédio da
promocdo da salde, da prevencdo e de recuperacdo dos danos, bem como de
agdes clinicas voltadas ao controle das doencas oculares por meio das quais
decorrem e/ou resultam as alteracdes oftalmolédgicas. Diretrizes de atencédo a
satde ocular, como a defini¢do do teste do olhinho, contribuem com a detecgdo
precoce de doencas oculares na infancia''.

A atencao especializada seria responsavel pela acdo diagnostica e
terapéutica especifica, de modo a garantir o acesso do usuario portador de
doencgas oftalmoldgicas aos procedimentos de média e alta complexidade,
quando necessario. Alguns componentes da Politica destacam-se: o acesso
a assisténcia farmacéutica especializada, a recursos 6pticos e ndo 6pticos, e
a outras ajudas técnicas disponibilizadas pelo SUS®. Todavia, a existéncia de
portarias e pactuagdes no plano das politicas de satide ndo, necessariamente,
garante a existéncia de acesso universal e integral dos individuos com demandas
oftalmoldgicas.

Este artigo apresenta resultados de uma pesquisa sobre barreiras de acesso a
servigos de salide pUblicos especializados em oftalmologia no estado do Rio de
Janeiro, a partir do relato dos itinerarios percorridos por pacientes® atendidos
no Instituto Benjamin Constant (IBC), localizado na capital. O objetivo central
do estudo foi abordar como se apresentam os obstaculos presentes na rede
de atencdo oftalmoldgica no estado do Rio de Janeiro, de modo a discutir as
barreiras de acesso na atencdo a satide nessa area.

Apresentaremos especificamente: os aspectos ligados a busca tardia do
tratamento; as concepgdes relativas a doenca e a percepcéo de risco; as
invisibilidades em torno da oferta de servigos; o lugar destacado das dticas; o
recurso a assisténcia privada e a familia no apoio ao tratamento.

Ao se considerar a complexidade desse tema e a impossibilidade de
analisé-lo em sua totalidade, pretende-se, a partir do ponto de vista adotado,
contribuir para a analise do modelo de atencdo em oftalmologia, dando maior
visibilidade para questdes a serem aprofundadas no ambito da sadde coletiva,
considerando a relevancia do problema. Almejamos descrever, em meio aos
caminhos percorridos e narrados pelos pacientes, as alternativas e estratégias de
enfrentamento do problema adotadas pelos individuos e familias na obtencdo do
tratamento necessario.

artigos

Referenciais teérico-metodolégicos do estudo

O estudo beneficiou-se de referenciais teéricos e metodolégicos que
conjugam abordagens realizadas no campo das ciéncias sociais'? e da salide
coletiva®. Esses referenciais permitem considerar que nao sé as doengas, mas,
também, os percursos trilhados em busca de assisténcia sdo expressao das
dindmicas sociais, e nao restritos as experiéncias individuais. Sdo, portanto,
experiéncias coletivas na medida em que exprimem as desigualdades entre os
diferentes grupos sociais'.

Dois conceitos apoiaram a andlise: acesso e itinerario terapéutico.

Acesso aos servigos de salde consiste em uma categoria abrangente que
se refere a obtengdo de assisténcia a salide quando necessario, pressupondo
uma porta de entrada de facil reconhecimento pelo usuario. Contudo, ocorrem
barreiras de acesso que impossibilitam a concretizacdo do atendimento, como:
a disponibilidade e a organizacdo na oferta de servicos, considerando aspectos
geograficos ligados a localizacdo dos servigos disponiveis; aspectos financeiros

@interface  oniagio saine eucacio W0IT;20(62:615-2 617
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que interferem tanto na busca do primeiro atendimento como na continuidade do tratamento; e
aspectos socioculturais relacionados a percepcao da doenca e do préprio cuidado™.

J& o conceito de itinerério terapéutico remete ao entendimento do percurso seguido pelos usuérios
na busca por atendimento. O itinerario terapéutico é determinado pelo curso de agoes, planos e
estratégias que tém como objetivo tratar as afligdes. Conforme Rabello et al. (1999), os individuos e
grupos sociais encontram diversas maneiras de resolver seus problemas de satde. O itinerario ndo se
restringe, portanto, apenas a disponibilidade dos servicos de satde ou a utilizacdo de métodos de cura,
mas, também, abarca a compreensdo do processo sociocultural implicado na escolha do tratamento’®.

A procura por cuidados tende a ser variada, complexa e diferenciada entre individuos e entre
grupos, contendo as marcas que a delimitam como uma experiéncia cultural e como parte da dinamica
de uma determinada sociedade. Ela pode também variar entre episddios distintos de doenca. No
entanto, a procura por cuidados de salide encontra-se sujeita a questionamentos repetidos a cada
uma das etapas do processo de manutencédo da satde. De fato, a natureza e a sequéncia da procura
por cuidados, bem como dos encaminhamentos, sdo determinadas por uma série de varidveis sociais
e culturais, psicolégicas e econdmicas, como, também, de outras relativas ao sistema de satde, que
informam certo pertencimento sociocultural que repercute no acesso aos servigos. Ressalte-se que a
procura de cuidados se encontra delimitada ndo apenas culturalmente em termos de atitudes, valores e
ideologias, mas, também, pelos perfis da doenga, assim como pelas condigdes materiais de existéncia e
de acesso as tecnologias e recursos disponiveis™.

Em estudos antropolégicos, observa-se nao haver modelo Unico para o itinerario, sendo estes
construidos a partir de aspectos individuais, que sdo informados por representacdes socioculturais
referentes a doencga e aos proprios sistemas de cura, bem como por condicdes socioecondmicas e
estruturais modeladoras do acesso'.

Esses referenciais possibilitaram explorar os relatos daqueles que buscaram atendimento. Na
perspectiva sociocultural, as escolhas e caminhos trilhados pelos usuérios sdo pautados por: visdes de
mundo, interpretacdes e percepgdes sobre o processo de adoecimento e morte, representacoes sobre
os servicos de salde e sobre o cuidado. A disponibilidade de recursos também contribuird no processo
de escolha do individuo, em que ele ird reconhecer qual servico de salide pode atendé-lo dentro das
suas possibilidades financeiras. Portanto, apenas considerando o individuo em sua rede de interagoes
e seu contexto sociocultural se podem compreender as decisdes por ele tomadas, isto é, a tentativa de
solucionar seus problemas de satde se inscreve no cotidiano, uma vez que o enfrentamento da doenca
dele faz parte.

Assim, assumimos, neste estudo, que o itinerdrio individual ndo é predeterminado, mas se norteia
por uma experiéncia social e coletiva compartilhada em diferentes cenérios da vida cotidiana. A
construcdo do itinerario refere-se, também, a uma consciéncia de possibilidades disponiveis e,
idealmente, acessiveis aos individuos. E no ato da escolha e tomada de decisio que o individuo
comega a interpretar a situacao na qual se encontra e idealizar as condicbes mais adequadas ao seu
tratamento’®.

Trataremos, particularmente, neste estudo, dos itinerarios percorridos por pacientes do IBC em
busca de assisténcia oftalmolégica. Suas afligdes correspondem as alteragdes de visdo percebidas,
como: dificuldade para ler e enxergar, dor ocular, turvamento, e outras que levam os individuos a
procurarem a assisténcia a salide e/ou tratamento para uma doenca ocular especifica. Procuramos
observar, nos sujeitos da pesquisa, como ocorreu o processo de escolha por atencdo a satde no IBC, e
qual foi o caminho percorrido a partir da identificagdo do problema.

@ nterface  conunicacio saDE EDuCACio  2017; 21(62):615-27
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Campo e estratégias metodologicas

O IBC é uma instituicdo publica, de referéncia nacional na area de deficiéncia visual, vinculado ao
Ministério da Educagéo, localizado na cidade do Rio de Janeiro. Suas principais atividades consistem
na educacao escolar de deficientes visuais e na oferta de assisténcia oftalmolégica a comunidade. A
prestacdo da assisténcia objetiva a formacdo de médicos oftalmologistas, priorizando o atendimento de
casos de interesse as necessidades desta formacao.

O IBC nao possui vinculo formal com o SUS, e as regras para acesso sao definidas pelo préprio
instituto, ndo levando em consideragdo o perfil de necessidades da populagdo e as diretrizes da politica
de sadde. As condutas de assisténcia adotadas na instituicdo ndo garantem a integralidade do cuidado.
O desembolso financeiro pelo paciente é uma pratica, tanto para a realizacdo de exames como para
procedimentos cirtrgicos em continuidade aos tratamentos, e aquele que apresenta impossibilidade
financeira para o pagamento podera ficar desassistido. Assim, o IBC é um 6rgao publico voltado ao
atendimento da comunidade em diferentes niveis de complexidade, mas que nao funciona na légica
do SUS, no qual a universalidade e a integralidade da atencgdo sao preconizadas.

A ndo integracdo do IBC ao sistema publico de salde, sendo este também um érgdo publico,
confunde usuérios, prestadores de servico e profissionais, que buscam ou referenciam o IBC para
obtencdo de uma assisténcia de maior complexidade e encontram barreiras diversas de acesso.

Foram adotadas as seguintes estratégias metodolégicas no estudo: a) andlise de documentos
oficiais do IBC, da politica nacional e estadual de satide; b) levantamento de informagdes sobre a
assisténcia oftalmolégica no estado do Rio de Janeiro; c) entrevistas com pacientes e profissionais
do Instituto. A observacao participante atravessou todo o trabalho de campo e possibilitou
um entendimento mais abrangente do IBC no contexto do sistema de salide estadual. Essas
estratégias conjugadas facilitaram a compreensao das barreiras de acesso existentes na assisténcia
oftalmolégica do estado do Rio de Janeiro, ainda que a assisténcia prestada no estado ndo tenha sido,
particularmente, objeto de andlise, sendo importante ressaltar, sobretudo, nao ter sido o objetivo da
pesquisa realizar uma avaliacdo do IBC.

Os pacientes foram selecionados em dois setores: o ambulatorial e o das clinicas oftalmolégicas de
catarata, retina e glaucoma, por serem estas consideradas como as principais doencas oculares que
atingem a populacdo em todo o mundo. Nos casos em que os pacientes apresentaram algum dano
na visdo, salide debilitada ou menor de idade, as entrevistas foram realizadas conjuntamente com o
acompanhante.

Foram abordados 21 pacientes e entrevistados 19. A idade dos entrevistados variou entre trinta e
84 anos, tendo apenas um entrevistado de oito anos (entrevista realizada com a mae).

No Quadro |, apresentamos dados dos entrevistados de modo a caracterizar o perfil dos que
participaram da pesquisa.

Dois profissionais atuantes na organizacdo do acesso ao IBC também foram entrevistados com o
objetivo de identificar as percepgdes acerca das demandas e as orientacdes e solugdes adotadas com
esses pacientes.

O estudo atendeu as exigéncias do Comité de Etica em Pesquisa. Todos os entrevistados assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e foram identificados com nomes ficticios.

artigos
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Quadro 1. Perfil dos pacientes entrevistados no Instituto Benjamin Constant (IBC)

Idade da . Servicos Conhecimento
e Conhecimento | Plano . .
. . Local de primeira oftalmolégicos | de servigos
Entrevistados | Idade | Escolaridade iA da doenca e de o . L
residéncia | consulta com . . préximos a | oftalmoldgicos
- riscos Saude A
oftalmologista residéncia do SUS
Paulo 84 | Fundamental | Bangu 64 Conhece a Nao Nao Nao
completo doenga, mas
nao 0s riscos
69 | Fundamental | Duque de 67 Sim Nao Sim; clinica Nao
José incompleto Caxias particular
Joana 67 | Fundamental | Santa Cruz 50 Néo conhece Nao Nao Nao
completo a doenga, mas
acredita que
pode ficar cega
Jodo 74 | Fundamental | Duque de 50 Nao Nao Nao Sim
incompleto Caxias
Lucia 64 | Fundamental | Realengo 40 Nao Nao Nao Sim
completo
Diego 8 | Fundamental Iraja 1 Sim Nao Nao Sim
*relato pela -cursando
mae Luiza
Eloisa 35 | Fundamental | Guaratiba 2 Sim Nao Nao Sim
incompleto
Carmem 70 | Fundamental | Guadalupe 60 Sim Nao | Nao, so clinica Sim
incompleto particular
Rui 75 | Fundamental | Sao Jodo 55 Nao Néao Néao Néo
incompleto | de Meriti
Luiz 67 | Fundamental | Piabeta 62 Sim Néao Sim, clinica Sim
completo particular
Judith 69 | Fundamental | Vidigal 49 Néo sabe a Néao Néao Sim
incompleto doenca mas
acredita que
pode ficar cega
Marlene 71 | Fundamental | Realengo | Nao lembra Sim Nao | Nao, so clinica Nao
incompleto particular
Wanda 71 Nunca Sao Joao 51 Sim Nao Nao Sim
frequentou | de Meriti
escola
Ricardo 30 Ensino Quintino 7 Sabe a doenga, | Ndo | Sim; Posto de Sim
Médio mas ndo sabe Saude
completo 0s riscos
Carlos 78 Superior Sao 74 Nao Nao Nao Sim
completo | Cristovdo
Manoel 75 | Fundamental | Sulacap 44 Sim Nao Nao Nao
completo
Orlando 62 Ensino Paciéncia 42 Sim Sim Sim; Posto de Sim
Médio Saude
completo
Maria 67 | Fundamental | Campo 64 Nao Nao Néo sabe Nao
completo Grande
Lourdes 53 Ensino Campo 23 Nao sabe Nao Sim; clinicas Nao
Médio Grande a doenga, conveniadas a
incompleto mas acredita oticas
que pode
desenvolver
glaucoma

Fonte: Entrevistas com pacientes atendidos no IBC".
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Itinerarios terapéuticos e barreiras no acesso

Faixa etaria e prevencao: busca tardia pelo tratamento

artigos

“[...] Desde que me entendo por gente eu tenho problema na vista, desconfiava na escola, mas
antigamente ndo tinha condicdo de tratamento [...] sé vim botar 6culos depois de velha [...]
Vim no oftalmologista assim mesmo porque foi da firma [...] ai viram que eu tinha problema na
vista [...] af botei meu primeiro 6culos.” (Lourdes, 53 anos, moradora de Campo Grande)

A busca tardia por tratamento foi um primeiro aspecto que ‘saltou aos olhos’ no estudo. O primeiro
atendimento oftalmolégico, para a maioria dos entrevistados, ocorreu na faixa etéria entre 40 e 65
anos, indicando uma busca tardia por atendimento e a auséncia de cuidados preventivos na juventude.
As excecOes apresentaram-se para pacientes que, ainda na infancia, reuniam alguma alteragdo ocular
que comprometia a visdo, e, sobretudo, as atividades escolares.

Observamos que a procura por atendimento oftalmolégico acontece, especialmente, se ha alguma
alteracao ocular que inviabilize as atividades diarias, como a leitura, ou mostre-se visivelmente grave,
com alteracdes no aspecto. Caso contrario, o individuo pode passar anos sem realizar qualquer
consulta oftalmolégica, ndo tendo sido observada a procura por atendimento oftalmolégico como
medida de prevencao. Esse dado converge com os estudos da drea que indicam as dificuldades para a
consolidacdo de uma politica de cuidado™®.

Concepcoes sobre a doenca: desconhecimento e risco

“[...] Diz eles se for catarata que a gente fica cego da noite pro dia, durmir enxergando e
acordar cego, ja pensou?! [...]." (Joana, 67 anos, moradora de Santa Cruz)

O desconhecimento dos pacientes quanto a doenga diagnosticada também foi observado. A perda
da visdo, relatada por alguns pacientes como sendo um risco ao qual estariam expostos se a doenca
ndo fosse tratada, serviu de estimulo para buscar atendimento, ainda que, comumente, nas narrativas,
o entendimento acerca da doenga estivesse ausente.

A preocupacdo com a perda da visdo esteve muito presente, mas nenhum dos entrevistados
recorreu a uma consulta oftalmolégica como medida de prevengdo. O desconhecimento da populacao
sobre as doencas oculares e sobre os cuidados com a satde ocular contribui para a busca tardia por
atendimento e para o agravamento de quadros. Somam-se, a esse contexto, a escassa oferta de
servicos e a dificuldade na disseminacdo de informagdes pelo sistema de salde.

Servicos de saude oftalmoloégicos: (in)visibilidades

“[...] Nada, primeiro se tem clinica particular eu ndo posso pagar [...] o posto de salide que
me trato é 14 na Sulacap, mas tem oftalmologista? Nao, & é sé clinico geral, dermatologista,
psiquiatra, tem tudo, mas oftalmologista ndo tem nao [...]." (Marlene, 71 anos, moradora de
Realengo)

O desconhecimento ou a constatacdo da auséncia de servicos de salde oftalmolégicos publicos
proximos a residéncia dos entrevistados foi um aspecto que possibilitou reunir pistas sobre como esta
organizada a rede de atencdo a saide em oftalmologia no estado do Rio de Janeiro.

Entre os entrevistados, 13 participantes relataram nao ter servico publico oftalmolégico préximo da
sua casa, e somente dois citaram haver posto de salde. Clinicas particulares e 6éticas foram citadas por
trés entrevistados como opcédo para o atendimento. A percepgdo da inexisténcia de servigos é um dado
que indica uma dificuldade para assisténcia nesse ambito, e uma barreira no acesso aos que procuram
ser atendidos nas proximidades do seu bairro. Além desta, foi possivel identificar a dificuldade de
conseguir o atendimento e de reconhecer locais para atendimento oftalmolégico no estado.
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Por vezes, para utilizar servicos do SUS, é preciso se deslocar para bairros mais préximos, mas,
no caso da oftalmologia, é ainda mais dificil. A proximidade de um servico com a residéncia evitaria
gastos com transporte e deslocamentos para a realizagao do atendimento. Procurar atendimento
oftalmoldgico particular ndo é uma alternativa para a grande maioria, pela dificuldade concreta em
pagar as consultas.

A dificuldade de acesso a servicos oftalmolégicos, associada a uma concepgéo de salide e doencga
alheia as especificidades da saiide ocular, reforca uma pratica de busca por atendimento oftalmolégico
em oticas. A oftalmologia esta “escondida” no nivel secundério de atengdo, sendo comum encontrar a
dificuldade em acessar o servigo a partir do nivel primario de atencéo.

A presenga de servigos oftalmolégicos proximos a residéncia foi sinalizada, pela maioria dos
entrevistados, como ausente, mas ha o reconhecimento das instituicdes federais como referéncia em
oftalmologia no estado.

Pelas narrativas, foi possivel apreender como a atencéo especializada em oftalmologia no SUS,
no estado do Rio de Janeiro, apresenta-se em nimero insuficiente para as demandas existentes. A
atencdo primaria parece nao estar estruturada para prestar cuidados em satde ocular. O atendimento
prestado, quando existente, restringe-se ao exame de acuidade visual e ao encaminhamento para a
atencdo especializada, havendo uma caréncia de profissionais capacitados na érea.

“La ndo faz tratamento [...] é igual 6tica, bota as letras.” (Eloisa, 35 anos, moradora de
Guaratiba)

De acordo com os documentos oficiais, a rede de atengdo oftalmolégica estadual esta distribuida
entre média e alta complexidade. Os hospitais de referéncia (federal, estadual e municipal) estao
concentrados na capital. Nos demais municipios, prevalecem algumas poucas clinicas particulares
conveniadas ao SUS. Algumas unidades basicas de salide também prestam assisténcia oftalmolégica
nos municipios. No municipio do Rio de Janeiro, apenas alguns bairros contam com assisténcia nesse
ambito da atencéo.

Itinerario terapéutico e barreiras de acesso: escolhas possiveis

“[...] Olha do SUS é dificil, vocé tem que se cadastrar na clinica da familia pra aguardar uma
chamada, pra chegar a sua vez demora muito, vocé fica muito na dependéncia do SUS [...]."
(Orlando, 62 anos, morador de Paciéncia)

Conseguir acessar os servicos de salide dependerd das possibilidades das escolhas individuais e das
condigdes associadas a situacdo sociocultural na qual os sujeitos encontram-se inseridos, permitindo
tomar decisées, definir a importancia da doenga e os meios de trata-la'2. As motivacdes que iniciam
a busca por atendimento oftalmolégico ndo podem ser generalizadas. Observamos que o percurso
terapéutico se iniciou, sobretudo, mediante a percepcdo de que a enfermidade néo seria simplesmente
resolvida sem cuidado médico.

O primeiro acesso, em geral, aconteceu quando a dificuldade em enxergar comegou a
comprometer a rotina; e o inicio do itinerdrio coincide com os obstéculos encontrados no servigo de
salide para realizacdo do acompanhamento continuo ou tratamento.

Na busca por atendimento, apenas sete entrevistados optaram, primeiramente, pelo SUS,

e todos encontraram diversas dificuldades para iniciar o tratamento ou manté-lo. Os principais
problemas relatados foram: fila de espera, demora em agendar consultas, auséncia de oftalmologista
e precarizagdo dos equipamentos. Os obstaculos presentes nos servigos publicos comprometeram

0 acompanhamento continuo e acabaram, em algum momento, impulsionando os entrevistados a
procurarem outro servico.

Outro conjunto de entrevistados relatou ter ficado anos sem realizar nenhum atendimento, por
desconhecimento ou dificuldades em encontrar outro servico disponivel.
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Entre 12 pacientes que procuraram atendimento particular como primeira opgéo, a situagao foi um
pouco diferente. O acesso a esses servigos ndo apresentou as mesmas barreiras descritas para o servigo
publico, sendo a barreira financeira o principal obstaculo, impedindo a continuidade do tratamento.
Nesse grupo, a busca de clinicas particulares como primeira opcao sinalizou o desconhecimento do
funcionamento da rede e servigos disponiveis, bem como o reconhecimento das dificuldades presentes
no SUS. Verificou-se que o pagamento por consultas a preco popular tem garantido a chance de
atendimento sem demora para muitos entrevistados, mas o problema surge quando ha o diagnéstico
de alguma alteragdo oftalmolégica que extrapola os cuidados oftalmolégicos mais comuns.

A dificuldade no pagamento das consultas e exames especificos leva a procura de servigos de satde
publicos. Por isso, notamos, nesse grupo, ter inicio o itinerario quando néo héa possibilidade de custear
o tratamento exigido. Assim, pacientes diagnosticados com catarata, doencas retinianas ou outras
afeccdes mais especificas, que precisam de intervengdo médica (cirurgia, tratamento medicamentoso
ou avaliacdo com profissional especialista), acabam por buscar atendimento no servico de satde
publico.

artigos

O recurso a familia no apoio ao tratamento

“[...] se eu ndo tiver dinheiro eu peco para minha filha, quando eu ndo tenho ela me da o
dinheiro, agora mesmo o colirio que eu estou usando custa R$ 140 ai ela falou: “Mae, isso ta
muito caro! Vou dividir". Mas dura porque é uma vez por noite, ai ela compra pra mim, compra
no cartdo [...]." (Joana, 67 anos, moradora de Santa Cruz)

A ampliacdo da cobertura dos servicos de salide que atenda a necessidade local e a demanda
espontanea da populacao ainda é uma realidade desigual em muitas cidades brasileiras'. Os limites
encontrados pelo usudrio no acesso aos servigos ainda permanecem, e quando estes obstaculos estdo
relacionados com a acessibilidade, acaba-se prejudicando o primeiro contato, retardando o diagnéstico
e o tratamento, sendo, em alguns casos, nocivo ao quadro clinico do paciente.’

As barreiras ainda estdo presentes, sobretudo, na continuidade do tratamento. Alguns entrevistados
relataram que, embora tenham realizado consulta oftalmolégica, encontraram dificuldades de
assisténcia para uma doenca oftalmolégica especifica, sendo preciso, portanto, custear o tratamento
em servicos de salde privados. O pagamento por exames, assisténcia médica e medicamentos consiste
em alternativa adotada, pelas familias e pacientes, para obter o acesso ao tratamento necessario.

“[...] Al eu arrumei dois trabalhos, ficava trabalhando em horério integral pra poder conseguir
pagar os exames dele e as consultas, af paguei a primeira consulta e o primeiro exame, a época
a consulta foi R$ 150 e o primeiro exame R$ 295 [...] ai a médica falou que ele tinha uma
cicatriz no fundo de olho [...] ai passou uma por¢do de exames [...]." (Luiza, mae de Diego,
moradora de Iraja)

Observamos esse recurso em pacientes com glaucoma que precisavam utilizar diariamente
medicamentos para reduzir a pressdo intraocular. Embora, neste estudo, ndo tenha existido, entre os
entrevistados, a descontinuidade do tratamento, por conta de dificuldades financeiras em comprar o
colirio, acreditamos ser uma realidade presente em diversos pacientes sem condicdes de arcar com a
despesa da terapia medicamentosa.

Os relatos apresentados expressam a atuagdo da familia em situacoes de vulnerabilidade descrita
por todos os entrevistados. Nos servicos de satide publicos, diversas barreiras restringem o acesso, e
este, por si s6, ndo garante a resolucdo do problema de salde, seja no ambito do SUS ou do servico
privado. Ainda que elas sejam superadas, ndo hd integralidade no cuidado. Pagar pela assisténcia nos
servigos privados torna-se inviavel, sendo comum recorrer a familia para apoio financeiro. Assim, a
familia desponta como referéncia importante na continuidade da assisténcia, sobretudo, quando a
doenca exige o acompanhamento e/ou tratamento durante um longo periodo.

@interface  oniagio saine eucacio 0I7;20(62:615-2 623



624

ENSAIO SOBRE 'CEGUEIRAS': ...

As 6ticas: um lugar acessivel

“[...] Onde diziam que tinha uma 6tica boa eu ia [...] bem antigamente na rua tinha alguém
vendendo éculos, af lia, enxergava a letra e comprava o 6culos! [...]1." (Joana, 67 anos,
moradora de Santa Cruz)

As o6ticas, na representacdo sociocultural, sdo conhecidas popularmente como um lugar onde se
resolve a dificuldade em enxergar. Quando o primeiro sintoma ocular aparece, e geralmente é a visao
reduzida, ele é imediatamente associado ao problema de acuidade visual. Dificilmente, o individuo
pensa em doencas oculares. Assim, espera que o problema ocular que o acomete seja resolvido com
o uso de 6culos, recorrendo, simplesmente, a éticas ou qualquer estabelecimento que venda 6culos,
como camelds e farmécias.

O relato acima expressa o papel das éticas no cotidiano popular, mas a venda de 6culos em
camelds é também uma pratica. Assim, ndo é raro encontrarmos pessoas que utilizam éculos sem a
realizacdo de nenhum exame oftalmolégico.

O desconhecimento da doenca ocular interfere e retarda a busca por assisténcia. Muitos relatam ter
buscado atendimento em 6tica por ndo saberem da necessidade de um acompanhamento médico e de
tratamento para doencas oftalmolégicas.

Ha aqueles, contudo, que buscam 6ticas por encontrarem dificuldades para acessar o servigo
publico de salde, e somente se engajam nessa busca quando j& necessitam de acompanhamento
especializado.

Por outro lado, desconfiar da assisténcia prestada nas 6ticas também foi comentado por varios
entrevistados.

“[...] Nenhum desses hospitais a gente consegue, s6 nesses mesmo que anuncia pela rua, acho
que foi isso que estragou a minha vista, sei la [...] as 6ticas quer vender, depois agora ha pouco
tempo que a minha filha falou: Vai ver que eles vendem &culos sem precisar, sé pra poder
vender [...]." (Joana, 67 anos, moradora de Santa Cruz)

Observamos a importancia que as 6ticas assumem no itinerério terapéutico dos entrevistados.
Elas desempenham a assisténcia atribuida ao nivel primdrio de atencdo, como a afericdo da acuidade
visual para confeccao de 6culos, sobretudo, mediante escassez ou auséncia de servigos oftalmolégicos
publicos. Elas também reforcam uma cultura de automedicacdo associada a uma razdo pratica:
alternativa rapida para a resolucdo, pelos individuos, do seu problema visual.

Consideracoes finais

A partir dos itinerarios apresentados, tendo em vista os referenciais teérico-metodolégicos
adotados, diferentes barreiras de acesso aos servicos oftalmolégicos puderam ser descritas:
desconhecimento da doenca acarretando a busca tardia do tratamento; o recurso frequente a servigos
privados com o apoio familiar devido aos altos custos dos tratamentos; descontinuidade da assisténcia
publica decorrente da inexisténcia do principio de integralidade previsto no SUS.

O pressuposto inicial da pesquisa foi de que o IBC seria um local de reflgio para aqueles
ndo atendidos na rede do SUS, correspondendo esta instituicdo ao ponto final de resolutividade
na percepcdo individual. Contudo, os percursos deixam entrever uma problemaética mais ampla
envolvendo o acesso aos servicos de satide oftalmolégicos.

Diferentes légicas orientadoras da busca de acesso foram observadas informando inexistir um
sistema integrado entre o IBC e as redes de atencdo a salde. Ademais, a organizacdo da rede de
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atencdo em oftalmologia no SUS no estado do Rio de Janeiro, na perspectiva dos pacientes, ndo lhes
pareceu clara e nem acessivel. Inexiste informagdo sobre onde e como acessar servigos, percebida,
também, entre os que acessam os servicos, o que se expressa na recorréncia de formagdo de itinerarios
terapéuticos protagonizados por pacientes desorientados quanto a assisténcia, que ultrapassam as
fronteiras municipais.

Na literatura, os itinerarios baseiam-se em escolhas dos caminhos de tratamento percorridos a
partir das visdes de mundo e interpretacoes realizadas pelos pacientes, sobretudo em relagédo ao
funcionamento dos servicos de satide e sobre o cuidado a ser prestado. Neste estudo, os dados
sugerem haver uma percepcao naturalizada dos pacientes quanto aos obstéculos de acesso ao servico
especializado. No entanto, tais obstaculos para acesso e continuidade ao tratamento especializado,
quando descritos por quem os vivencia, demonstram aspectos estruturais de funcionamento da rede
publica de saude estadual, mas, também, privada, por meio da precarizacdo dos planos de satde, com
evidente sobrecarga do apoio familiar em termos financeiros.

Ressalte-se que a pesquisa se restringiu aos itinerarios de pacientes que acessaram o Instituto e que,
portanto, superaram as barreiras de acesso existentes a assisténcia em oftalmologia. Uma pesquisa
sobre itinerarios em servicos do SUS ou entre individuos que ndo conseguiram acessar o IBC talvez
pudesse identificar outras questdes ndo contempladas neste estudo. De todo modo, os itinerarios
apresentados apontam as dificuldades e barreiras existentes nesse contexto, apresentando-se como
parte de uma problematica mais ampla que os transcende.

De modo similar, o estudo ndo teve por objetivo discutir a assisténcia em oftalmologia a partir da
rede de atencdo no SUS. Optamos pelo IBC como campo para a andlise do tema sendo, portanto,
apenas tangenciadas as acoes nesse ambito, bem como a relagéo da instituicdo com o SUS. A principal
implicagdo dessa escolha foi reconhecer como a dinamica de atendimento do IBC reflete nas barreiras
de acesso sem a intencdo de proceder a uma avaliagdo dessa instituicdo. O reconhecimento de sua
dinamica e a légica que a norteia pautada no aprendizado/ensino médico foram relevantes, sobretudo
para as reflexdes acerca das razdes que justificam a dissociagdo entre as agoes de sadde do Instituto e
aquelas preconizadas pelo SUS.

Neste ensaio, no qual sinalizamos parte das dificuldades presentes para a concretizacdo das politicas
publicas na area da satide ocular, o termo “cegueiras” designa os modos e as relacdes estabelecidas
entre os usudrios (ndo sé entre os pacientes) e os servicos de oftalmologia no estado do Rio de Janeiro.
A cegueira, em uma perspectiva mais ampla do que aquela que identifica a auséncia de visdo como
deficiéncia visual, encontra-se ndo somente ao lado dos usuarios que demandam atendimento, mas,
também, do sistema publico de salde. Nessa perspectiva de andlise, a cegueira nao se restringe a
explicacdo dos problemas da falta de visdo e do acesso a tratamentos a existéncia individual, visto
que se trata de experiéncia coletiva, como nos mostraram os entrevistados; tampouco se restringe a
perspectiva biomédica na compreensao desse tema de salde plblica que tende a reduzir a cegueira a
patologia, a clinica e ao érgao da viséo.

Trata-se de uma conversdo do olhar sobre a deficiéncia da visdo para um campo mais amplo —
concebida, no senso comum, como restrita ao individuo e sua doenca —, em direcéo as invisibilidades
da atencédo prestada pelos servicos de salide. HaA um distanciamento entre as propostas preconizadas
por leis/portarias para ampliagdo e consolidagdo do cuidado oftalmolégico e a realidade dos
servicos de salde para a populagdo que busca acessar esse cuidado. As barreiras presentes, tanto
no servico publico quanto no privado, indicam as fragilidades presentes na satide ocular enquanto
politica publica. A articulagdo e organizacgdo das redes de atencdo oftalmoldgicas, sobretudo com a
restruturacdo da atengdo primaria, constituem um desafio para o avango da salide ocular, em termos
de acesso e integralidade do cuidado como previsto/defendido na construgdo do SUS.

Enfim, a descricdo dos itinerarios aponta que as situagdes particulares daqueles que buscam
tratamento oftalmolégico expressam experiéncias coletivas de adoecimento e de busca por
atendimento que sao delimitadas pelas condi¢bes materiais e simbdlicas da existéncia.
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El articulo trata sobre las barreras de acceso a servicios especializados en oftalmologia, a
partir del itinerario terapéutico de pacientes asistidos en el Instituto Benjamin Constant
(IBC), en Rio de Janeiro, Brasil. Referenciales teéricos y metodolégicos de las ciencias
sociales y de la salud dieron apoyo al andlisis, posibilitando el reconocimiento de las
dinamicas sociales presentes en los itinerarios. Fueron estrategias metodolégicas: analisis
de documentos oficiales, levantamiento de la asistencia en el estado de Rio de Janeiro,
entrevistas con pacientes y funcionarios del IBC. observacion participante. El estudio
posibilitd identificar las siguientes caracteristicas del tema: (1) enfermedad y riesgo; (2)
itinerarios recorridos; (3) recurso a los servicios privados y apoyo familiar; (4) asistencia
publica descontinuada y no orientada por la integralidad (SUS); (5) lugar destacado

de las opticas. Los resultados sefalan los itinerarios y barreras encontrados como una
construccién social y cultural delimitada por las condiciones materiales y simbélicas del
grupo de investigacion.

Palabras clave: Itinerario terapéutico. Acceso a los servicios de salud. Salud ocular.
Oftalmologia. Asistencia a la salud.
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