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RESUMO

As pessoas com hipertensao pulmonar percorrem longos percursos pelos servigos de saude em
busca de diagnostico correto e de tratamento. Trata-se de uma doencga grave e fatal, que afeta
0s pulmdes e o0 coragdo, causa cansago progressivo, limitacBes a atividades diérias e, em
alguns casos, morte prematura. Este estudo utilizou-se de revisdo bibliografica acerca da
hipertensdo pulmonar e das doencas raras e se prop0s a analisar dados de uma pesquisa
realizada pela Abraf, associacdo de pacientes, com 25 pessoas que fazem parte do grupo de
apoio do Distrito Federal e que estdo em tratamento em servigcos especializados de Brasilia.
Os dados nos indicam que a maioria dos sujeitos da pesquisa procurou um hospital publico
guando sentiu os primeiros sintomas de hipertensao pulmonar; a maior parte dos entrevistados
percorreu por mais de um ano varios servicos de salude em busca de diagnostico; e quase
todas as pessoas que participaram da pesquisa buscam alguma outra forma de cuidar do
problema de salde além do tratamento no ambulatorio de referéncia em hipertensdo
pulmonar. Ao final deste trabalho, a partir da analise dos dados, propomos um projeto de
aplicacdo na rede de atencdo a saude do DF, com intuito de melhorar o acolhimento e o

cuidado dos usuarios.

Palavras-Chave: Hipertensdo Arterial Pulmonar. Doengas Raras. Adoecimento. Itinerarios

Terapéuticos.



ABSTRACT

People with pulmonary hypertension make long ways through the health services in search of
correct diagnosis and treatment. This is a serious and fatal disease that affects the lungs and
the heart, causes progressive fatigue, limitations on daily activities and, in some cases,
premature death. This study used a literature review about pulmonary hypertension and rare
diseases and propose to analyze data from a study carried out by Abraf, an association of
patients, with 25 people who are part of the local support group and who are being treated in
specialized services of the Federal District. The data indicate that the majority of the research
subjects sought a public hospital when they felt the first symptoms of pulmonary
hypertension; the majority of the interviewed went through more than a year several health
services in search of diagnosis; and almost all the people who participated in the research look
for some other way to take care of the health problem in addition to the treatment in the
reference outpatient clinic in pulmonary hypertension. At the end of this work, from the data
analysis, we propose an application project in the network attention health care of the Federal

District, in order to improve the reception and care of users.

Keywords: Pulmonary Arterial Hypertension. Rare Diseases. Sickness. Therapeutic

Itineraries.
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1 INTRODUCAO

Gente: carne, 0sso, alma e sentimento, tudo isso a0 mesmo tempo.
Adriana Falcao, Pequeno dicionario de palavras ao vento

Quem séo as pessoas diagnosticadas com hipertensdo pulmonar e em tratamento nos
servigos de referéncia do Distrito Federal? Talvez tenha sido essa a primeira pergunta que
norteou o desenrolar deste trabalho. Ao procurar referéncias bibliograficas em bases de dados
de pesquisas, encontramos inimeros artigos cientificos que tratam da hipertensdo pulmonar
sob vérios aspectos: definicdo da doenca, classificacdo, tratamento, registros clinicos,
desafios, novas terapias. Mas também percebemos a lacuna de estudos sociais e de reflexdes
construidas a partir das experiéncias das pessoas com hipertensdo pulmonar. E é justamente a
vivéncia dessas pessoas com 0 processo de adoecimento em hipertensdo pulmonar o que mais
nos interessa neste trabalho.

E que doenca é esta: hipertensdo arterial pulmonar? Trata-se de uma doenca
devastadora, caracterizada pela elevacdo da pressao arterial pulmonar, falta de ar progressiva,
limitacdo ao exercicio e, em ultima analise, insuficiéncia cardiaca direita e morte prematura.
(Cicero et al, 2012). Apesar de hoje haver mais conscientizagcdo e conhecimento produzido
sobre a hipertensdo pulmonar, ela ainda é desconhecida de grande parte da populacao e, até
mesmo, de profissionais da area da salde.

Neste trabalho, apresentaremos uma revisdo bibliografica acerca da hipertensdo
pulmonar, com intuito de contextualizar a doenca e permitir que possamos compreender
melhor a vivéncia das pessoas com o0 processo de adoecimento. Para realizagdo deste estudo,
optou-se por articular com a Associacao Brasileira de Amigos e Familiares de Portadores de
Hipertensdo Arterial Pulmonar (Abraf) para que um questionario fechado fosse aplicado pelo
Grupo de Apoio de Hipertensdo Pulmonar de Brasilia junto aos pacientes associados. Uma
das autoras deste trabalho é voluntaria da Abraf e integrante do grupo de apoio. A inser¢do no
grupo, dessa forma, possibilitou a articulagcdo com a Abraf e o contato com 0s sujeitos da
pesquisa.

No decorrer do texto, analisaremos os resultados da pesquisa da Abraf. Nossa proposta
é descrever os dados da pesquisa e discuti-los a partir da revisdo bibliografica que realizamos
para este estudo.

Apbds a primeira pergunta que norteou o desenvolver deste trabalho, outros

questionamentos surgiram: Quais 0os caminhos percorridos pelas pessoas com hipertensdo
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pulmonar em busca de cuidado? Quais servigos de salide procuraram ao sentirem o0s primeiros
sintomas da doenca? Em quanto tempo, ap0s 0s primeiros sintomas, receberam o diagnostico
de hipertensdo pulmonar? E quais outras formas de cuidado que buscam essas pessoas para
lidar com o adoecimento? Questionamentos sobre os quais refletiremos no decorrer deste
texto.

Este trabalho € um primeiro passo para que possamos conhecer 0s itinerarios
terapéuticos percorridos pelas pessoas com hipertensdo pulmonar em busca de diagndéstico e
de cuidado na rede de atencdo a satde do Distrito Federal. Novos estudos, mais aprofundados,
sd0 necessarios para refletirmos sobre os servicos de salde na perspectiva de quem 0s
utiliza.Acreditamos que é preciso dar voz e visibilidade a essas pessoas que passam tanto
tempo percorrendo os servigos de salde e cujas experiéncias podem ser tdo interessantes para
a construgdo de um cuidado mais humano, mais singular e mais democrético.

A partir dos resultados da pesquisa e das reflexdes que faremos ao longo deste
trabalho, apresentamos um projeto de aplicacdo no Sistema Unico de Saude (SUS), com acdes
que tém o objetivo de melhorar o acolhimento e o cuidado das pessoas que vivem com

hipertensdo pulmonar no DF.

1.1 Revisdo bibliografica

O conhecimento sobre a hipertensdo pulmonar tem aumentado nos ultimos anos.
Trata-se de um termo abrangente para um grupo de doencas cronicas que afetam os pulmdes e
o0 coracdo. Ela pode se desenvolver como consequéncia de varias situac@es clinicas, como
insuficiéncia ventricular esquerda, doencas do tecido conectivo, embolia pulmonar cronica,
entre outras, e é chamada de idiopatica quando ndo se identifica uma causa para que ela
aconteca. (Lapa et al., 2006).

A Ultima classificacdo da hipertensdo pulmonar é datada de 2013, ano em que foi
realizado o V Simpdsio Mundial de Hipertensdo Pulmonar em Nice, na Franca.!A doenca,

pois, foi dividida em cinco grupos, sendo que o primeiro deles € o da Hipertensdo Arterial

1 A sexta edicdo do Simpésio Mundial de Hipertensdo Pulmonar acaba de ser realizada em Nice no periodo de
27 de fevereiro a 1°. de margo de 2018. Mas, em virtude deste trabalho ter sido concluido no inicio de margo,
decidimos manter aqui a classificagdo de 2013, que esta contemplada na bibliografia revisada e nos protocolos
de tratamento da hipertensdo pulmonar do Ministério da Salde e da Secretaria de Saide do DF aqui analisados.
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Pulmonar (HAP), ao qual mais vamos nos referir neste estudo. A HAP pode ser idiopéatica ou
estar associada a outras doencas, como lGpus eritematoso sistémico, doenca mista do tecido
conjuntivo, artrite reumatdide, infeccdo pelo HIV, cardiopatias congénitas. Faz-se mister
observar, entretanto, que ndo vamos nos ater a classificacao etiologica da doenca no decorrer
deste trabalho, podendo haver momentos em que o termo “hipertensdo pulmonar” sera usado
de forma geral.

A esquistossomose também é uma causa relevante da HAP no Brasil. Por aqui, estima-
se que existam de 8 milhdes a 10 milhdes de individuos parasitados e a prevaléncia da HAP
nessa populagdo varia de 1% a 7%, sendo maior em regides endémicas, de acordo com o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas - Hipertensdo Arterial Pulmonar, do Ministério da
Saude?. “A real prevaléncia da doenga é, ainda, desconhecida, mas como a moléstia
parasitaria € muito frequente especula-se que ela possa ser a maior causa de HAP no mundo”.
(Correa et al., 2011, pag. 274)

Mesmo com esses numeros elevados de esquistossomose, a hipertensdo arterial
pulmonar € uma doenca rara. Registros internacionais da Franca e da Escocia estimaram a
prevaléncia anual de HAP entre 15 e 26 casos por 1 milh&o de habitantes. A doenca na forma
idiopéatica é ainda mais rara: apresenta incidéncia de aproximadamente 6 casos por 1 milhdo
de habitantes ao ano e acomete principalmente individuos jovens. Entre as mulheres, a
prevaléncia é maior na terceira década de vida e, entre 0s homens, na quarta década. (Brasil,
2014b).

Esses dados internacionais costumam ser usados na literatura cientifica para confirmar
a raridade da doenca, visto que ndo existem registros nacionais que tratem a prevaléncia da
HAP no Brasil. Para se falar em hipertensdo arterial pulmonar como doenca rara, ha que se
falar entdo no contexto das doencas raras. Voltaremos a essa questdo um pouco mais adiante.

Um estudo da Argentina aponta para a importancia de registros nacionais na
identificacdo de caracteristicas regionais da hipertensdo pulmonar. Por l&, assim como no
Brasil, ndo ha dados epidemioldgicos disponiveis e existem provas de subnotificagdo (Naval,

2010). Pesquisadores da Bahia parecem dialogar com o estudo argentino:

2O documento, que traca as diretrizes de tratamento da doenca no pais, foi publicado em 2014 e, neste

momento, encontra-se em processo de revisao.
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Existem diferencas regionais quanto a etiologia da HP. Por exemplo, na Franga, a
frequéncia de HP por drogas anorexigenas € maior que 0 descrito nos Estados
Unidos da América. Portanto, é provavel existir uma forte influéncia regional nas
etiologias da HP, justificando a reproducéo desses estudos de prevaléncia em nosso
meio, no qual a esquistossomose é considerada doenca endémica. (Machado et al.
2008, pag. 680).

O trecho acima estd em um artigo a respeito de uma pesquisa realizada no
Ambulatério de Hipertensdo Pulmonar do Hospital Universitario Professor Edgar Santos, da
Universidade Federal da Bahia. O principal objetivo era identificar a prevaléncia dos
diferentes tipos de hipertensdo pulmonar em um centro de referéncia. Os resultados descritos
foram: a HAP idiopéatica como a classificacdo mais frequente e a esquistossomose, a causa
especifica de maior prevaléncia, dado considerado pelos autores como de “alta relevancia para
o sistema de satude publica”. (Machado et al. 2008, pag. 684).

Citada como referéncia nesse estudo da Bahia, outra pesquisa parece ter sido a
primeira a descrever as caracteristicas etioldgicas dos pacientes com hipertensdo pulmonar,
em dois centros de referéncia em Sdo Paulo: o Incor, ligado a Universidade de Sdo Paulo
(USP), e o Hospital Sdo Paulo, vinculado a Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP).
N&o cabe aqui detalhar aspectos clinicos do estudo, mas apenas citar dois resultados descritos
pelos autores: mais de 50% dos pacientes avaliados tinham o diagnéstico de HAP idiopatica e
30% do total tinha esquistossomose como etiologia. (Lapa et al., 2006). Resultados proximos
aos encontrados no ambulatorio de Salvador.

Entretanto, h& outro dado desse estudo de Sdo Paulo que chama a nossa aten¢do: o
tempo de dispnéia — ou seja, da falta de ar, um dos principais sintomas da hipertenséo arterial
pulmonar — até o diagnéstico da doenca foi em média de 20 meses. Em outras palavras, o
tempo entre o paciente sentir a falta de ar até ser diagnosticado corretamente foi de um ano e

oito meses. Os proprios autores analisam essa informacéo:

A maioria dos pacientes apresentou estagio avangado da doenga, com classes
funcionais 11l e IV e com hipertensdo pulmonar grave (PSVD ao redor de 80
mmHg). Considerando esses dados juntamente com o tempo de dispnéia até o
diagnostico, podemos concluir que o diagndstico de hipertensdo pulmonar é feito
tardiamente. A literatura estima o tempo médio para o diagnostico em cerca de 24
meses; 0 tempo de dispnéia de 20 meses encontrado em nossa populacdo indica que,
apesar de todos os problemas estruturais particulares de nosso sistema de salde, a
populacdo em seguimento nos centros de referéncia estudados ndo teve seu
diagndstico retardado em relacdo a centros de referéncia em paises desenvolvidos,
embora ainda reflita um tempo demasiado grande para o diagnostico, o que pode
justificar a alta proporc¢do de pacientes em classes funcionais mais avancadas. (Lapa
et al., 2006, pag. 142).
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Chegamos, pois, a um dos nossos principais questionamentos gquando pensamos na
vivéncia das pessoas que tém hipertensdo pulmonar. Qual o tempo que se passa entre as
pessoas apresentarem 0s primeiros sintomas da doenca até receberem o diagndstico
adequado? E quais os percursos feitos por essas pessoas em busca de diagndstico e de
cuidado?

Vejamos o que determina o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas - Hipertenséo

Arterial Pulmonar, do Ministério da Saude:

Os sintomas iniciais da HAP (tais como dispneia, vertigem e fadiga) séo
frequentemente leves e comuns a vérias outras condi¢fes. Habitualmente a doenca
ndo é reconhecida até que esteja relativamente avancada. A natureza inespecifica
dos sintomas associados a HAP indica que o diagndstico ndo pode ser feito apenas
com base neles. Diante da possibilidade diagnostica, devem ser avaliados sintomas
que traduzam o grau da HAP - dispneia, cansago, fadiga, limitacéo para atividades
diarias, dores precordial e torécica, tonturas, sincope, cianose e hemoptise -, assim
como sintomas relacionados ao acometimento de outros drgdos e sistemas, na
dependéncia da doenca de base - manifestagdes articulares nas doencas do tecido
conectivo. (Brasil, 2014b)

Ainda de acordo com as diretrizes estabelecidas pelo Ministério da Salde, justamente
pela complexidade do diagndstico, do tratamento e do acompanhamento dos pacientes com
hipertensdo pulmonar, os gestores estaduais e municipais do SUS devem propiciar a essas
pessoas 0 atendimento em servico especializado ou centros de referéncia. Pedimos licenca
para recorrermos mais uma vez ao documento do Ministério da Saude, por ser ele o
responsavel por nortear o tratamento no pais: “A identifica¢do de fatores de risco e da doenga
em seu estagio inicial e o encaminhamento agil e adequado para o atendimento especializado
ddo a Atencdo Basica um carater essencial para um melhor resultado terapéutico e
progndstico dos casos”. (Brasil, 2014b).

Tendo em vista que a Atencdo Basica € a principal porta de entrada e o centro de
comunicacdo com toda a Rede de Atencdo a Saude, outra questdo nos inquietou: as pessoas
com hipertenséo arterial pulmonar que atualmente fazem tratamento em servicos de referéncia
no Distrito Federal passaram pela Atencdo Bésica durante o percurso em busca de diagndstico
e de cuidado?

Cabem aqui algumas informacdes sobre a rede de cuidado em hipertensdo pulmonar

no DF. A Secretaria de Saude possui um Protocolo de Atengdo a Salde destinado a
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Hipertensdo Arterial Pulmonar. O documento foi publicado pela primeira vez em 2008 e
atualizado ap6s consulta publica em 2014; tem vigéncia até 3 de marco deste ano, 2018 — até
0 momento de escrita deste trabalho, o protocolo ndo havia sido atualizado. Segundo as
diretrizes da Secretaria de Salde do DF, os pacientes serdo acompanhados nos seguintes
ambulatdrios de referéncia existentes: Hospital Universitario de Brasilia (HUB), Hospital de
Base do Distrito Federal, Hospital Regional da Asa Norte e Instituto do Coracdo do DF. Da
mesma forma como ndo ha dados nacionais publicados sobre prevaléncia de HAP, também
ndo encontramos registros referentes ao DF.

Acerca do diagnostico da hipertensdo pulmonar, o protocolo do DF estipula que:
“Pacientes com sinais clinicos de dispnéia aos esfor¢os, dor precordial, tontura e/ou sincope ¢
sinais de insuficiéncia cardiaca direita sem causa evidente devem ser avaliados para HP, pois
o diagnostico precoce ¢ fundamental para o progndstico”. As diretrizes do DF, porém, ndo
mencionam o0 papel da Atencdo Basica para um diagnostico mais precoce, como o faz o
protocolo do Ministério da Saude. Essa falta de mencdo ao papel da Atencdo Basica talvez se
deva ao baixo reconhecimento da doenca e da sua importancia para o adoecimento e morte

entre a nossa populagao.

1.2 Doengas raras: contexto e consideragoes

Como dito anteriormente, ndo ha como falar em hipertensdo arterial pulmonar sem
discutirmos o panorama das doencas raras no Brasil. Primeiro, vamos a uma definicao:
doenca rara é aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 pessoas
para cada 2 mil individuos, conforme preconiza a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras, publicada pelo Ministério da Satde em de janeiro de 2014.

As doencas raras sdo aquelas que apresentam baixa prevaléncia na populacéo.
Entretanto, apesar de cada doenca rara ter poucos casos, em conjunto elas representam um
grupo de mais de cinco mil diferentes sindromes, a maioria de origem genética. Elas afetam
um contingente populacional estimado entre 6% e 8% na Europa e nos Estados Unidos, mas

ndo ha dados que confirmem essa prevaléncia no Brasil. (Monsores, 2013).
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Esta Ultima informacdo aponta uma fragilidade para a estruturacdo de qualquer
politica publica para doencas raras no Brasil: falta informacdo epidemiolégica
qualificada, pois boa parte do conhecimento sobre estas doencas surge da
congregacao de relatos de caso, sem verificacdo ampla, junto aos servicos médicos e
sociedades cientificas de especialidades, da frequéncia de ocorréncia na populacdo
em geral. (Monsores, 2013, pag. 18).

O autor ressalta que organizacdes internacionais de doengas raras, como a Eurordis?,
tém identificado problemas recorrentes aos pacientes que convivem com alguma sindrome
rara, quais sejam: a falta de acesso a diagndstico correto, com longos itineréarios diagnosticos,
muitas vezes equivocados e imprecisos; a falta de informacéo sobre a doenca e sobre onde
obter ajuda de profissionais de salde; a falta de conhecimento cientifico com escassez de
estratégias diagnosticas e terapéuticas; a falta de cuidados multiprofissionais de satde apds o
diagndstico inicial; o alto custo dos poucos medicamentos disponiveis e o custo do cuidado
continuado. (Monsores, 2013).

Destaguemos dois problemas entre aqueles descritos pela Eurordis: os longos
percursos diagnosticos e a falta de informacéo. Primeiro, falemos dos caminhos em busca de
diagndstico. Sobre esse aspecto, as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras no Sistema Unico de Satude (SUS) apontam: “O diagnéstico das doengas raras € dificil e
demorado, o que leva os pacientes a ficarem meses ou até mesmo anos visitando inumeros
servicos de salde, sendo submetidos a tratamentos inadequados, até que obtenham o
diagnostico definitivo”. (Brasil, 2014a) A atencdo aos pacientes com doencas raras deve ser
de forma integrada e coordenada em todos os niveis de atencdo. O papel da Atencdo Basica

esta claramente definido nessas diretrizes:

A Atencdo Basica, por meio das Unidades Basicas de Saude, Equipes de Saude a
Familia, Equipes de Atencdo Basica tradicionais e/ou parametrizadas e do Ndcleo de
Salde da Familia (NASF), é uma das portas de entrada do individuo com
necessidade de cuidado em Doencas Raras e sua familia. Ela se presta, em especial,
a orientacdo para a prevencao de anomalias congénitas, deficiéncia intelectual, erros
inatos do metabolismo, doencas raras ndo genéticas e também ao reconhecimento do
individuo com necessidade de atendimento em doengas raras. (Brasil, 2014a)

O documento estabelece ainda a importdncia da educacdo permanente para 0S
profissionais que atuam na porta de entrada da linha de cuidado as pessoas com doencas raras.

E ressalta a necessidade de se oferecer atencdo multiprofissional e o0 acompanhamento do

3 A Eurordis é uma alianca ndo-governamental que retine quase 800 associagGes de pacientes de 69 paises. Para
saber mais: https://www.eurordis.org/
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paciente e de sua familia no territério em que estdo inseridos, pela equipe de Atencao Basica,
durante e ap0s o processo de definicdo diagnostica.

Os longos percursos diagnosticos nos remetem ainda ao conceito de itinerarios
terapéuticos, que “compreende as experiéncias de pessoas e familias em seus modos de
significar e produzir cuidados, empreendendo trajetdrias nos diferentes sistemas de cuidado e
tecendo redes de sustentacdo e apoio que possam lhes dar sustentabilidade nesta experiéncia”.
(Pinheiro et al, 2016, pag. 22). Segundo os autores, os estudos de itinerarios terapéuticos
procuram identificar, também, de que maneira os servicos de saude disponibilizam a atencdo e
acolhem as necessidades de salde dos usuarios.

Os itinerarios terapéuticos sdo considerados uma ferramenta tedrico-metodoldgica
para estudos sobre redes socais de cuidado e de atencdo a saude, que possibilitaria esclarecer
o pluralismo terapéutico das intervengdes dos servicos de saude e a diversidade das demandas
por cuidado (Pinheiro et al, 2016). Entretanto, € preciso ser dito, ndo usaremos neste trabalho
o0s itinerarios terapéuticos como um instrumento metodoldgico. Estamos nos referindo ao
conceito de itinerarios terapéuticos por ser ele importante para nos ajudar a pensar nos
diversos e distintos percursos trilhados pelas pessoas com hipertensdo pulmonar em busca de
diagndstico e de cuidado.

Vamos agora ao segundo problema que destacamos entre 0s descritos pela Eurordis no
contexto das doencas raras: a questdo da informacdo. Trata-se de um tema que esta presente
na literatura e é recorrente em encontros de pacientes, seminarios e congressos sobre doencas

raras.

A informacdo ndo existe tanto para o profissional de salde, que ndo consegue
identificar as doencas e quando o faz tem grandes dificuldades de saber para onde
encaminhar o paciente, quanto para o préprio paciente que ndo sabe onde encontrar
os especialistas para o0 acompanhar. (Barbosa, 2013, pag. 11).

Barbosa cita uma enquete mantida pela Associacdo Maria Vitdria (Amavi) em sua
pagina na internet: “Em sua opinido, qual a situa¢do que possui 0 maior impacto negativo para
quem convive com alguma doenca rara: a falta de informacéo ou a falta de tratamento?”
Segundo o autor, 58% das pessoas que responderam a enquete indicaram que a primeira
opcao seria 0 maior problema. Ou seja, a falta de informac&o teria impacto maior do que a
falta de tratamento para essas pessoas — ndo sabemos quantas pessoas participaram da

pesquisa nem quanto tempo ela ficou disponivel na pagina da associagdo na internet.
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“Informagdo precisa e acessivel € um principio basico de comunicacdo. A sua falta gera uma
angustia que, no campo da saude, gera uma pergunta individual que, muitas vezes, ndo ha
resposta: O que esta acontecendo comigo ou com a pessoa que eu amo?”. (Barbosa, 2013,
pag. 11).

Uma pergunta que pode nos remeter ainda a outro olhar sobre o cuidado em doencas
raras: o papel desempenhado pelas familias dos individuos adoecidos. Portugal e Alves
(2015), ao observar as trajetorias de vida das pessoas com doencas raras, enxergam na familia
o principal “prestador de cuidados”, seja na procura por informagdes, seja na busca pelo
diagndstico correto, seja no cuidado cotidiano.

Essas autoras afirmam que olhar para tais pessoas e para as suas necessidades obriga a

uma construcdo ampla do cuidado.

Raramente as pessoas com doengas raras e as suas familias sdo ouvidas. Raramente
elas sdo consideradas sujeitos ativos e implicados. E preciso que elas se
assumam/sejam assumidas como protagonistas do seu prdprio destino, sujeitos de
pleno direito e ndo objetos passivos de intervencdo social e de tratamento médico.
As pessoas sabem mais sobre a sua doenca do que 0s outros. Sentem o corpo, as
dores, o sofrimento. Sabem o que estd certo para elas e 0 que esta errado. Séo
agentes ativos do seu cuidado. Ouvem, conversam, pesquisam, fazem opcdes,
definem estratégias, ministram medica¢do, desenham itinerdrios terapéuticos.
(Portugal, 2013, pag. 27).

Acreditamos que este é o principal intuito do nosso trabalho: olhar para as pessoas que
tém hipertensdo pulmonar e tentar compreender de que forma elas buscaram e ainda buscam
cuidado na rede de atencdo a salde do Distrito Federal. Dessa forma, surgem como questdes
centrais para o desenvolvimento deste trabalho: quais servicos de salde as pessoas com
hipertensdo pulmonar buscam ao sentirem 0s primeiros sintomas da doenca e em quanto

tempo elas recebem o diagndstico correto?
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OBJETIVOS

Objetivo geral:

Conhecer os caminhos percorridos na busca por cuidado pelas pessoas com
hipertensdo arterial pulmonar que estdo em tratamento em servicos especializados do

Distrito Federal.

Objetivos especificos:

Tracar o perfil dessas pessoas que estdo em tratamento em servicos especializados em
hipertensdo pulmonar do Distrito Federal e que fazem parte do Grupo de Apoio de

Hipertensdo Pulmonar de Brasilia;

Mapear quais tipos de servicos de salde essas pessoas buscaram ao sentirem 0s
primeiros sintomas da doenca e em quanto tempo elas receberam o diagnéstico

correto;

Identificar outras possiveis formas de cuidado que os sujeitos da pesquisa tenham
experimentado ao lidar com a hipertensdo pulmonar e o habito ou ndo de buscar mais

informac0des sobre a doenca;

Propor um projeto de aplicacdo na rede de atengdo a saude do Distrito Federal, com

intuito melhorar o acolhimento e o cuidado dos usuarios.
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3 METODO E DESENVOLVIMENTO

Cada um vive como sabe.
Banana Yoshimoto, Kitchen

Para desenvolvimento deste trabalho, articulamos com a Associacdo Brasileira de
Amigos e Familiares de Portadores de Hipertensédo Arterial Pulmonar (Abraf) para que um
questionario fechado fosse aplicado pelo Grupo de Apoio de Hipertensdo Pulmonar de
Brasilia junto aos pacientes associados. Os dados coletados pela associacdo serdo aqui
analisados como dados secundarios, conforme autorizacdo que Sse encontra em anexo.
Reforcamos, ainda, que uma das autoras deste trabalho é voluntéria da Abraf e faz parte do
grupo de apoio aos pacientes do Distrito Federal, sendo ela a responsavel por fazer o contato
com a presidente da Abraf, Paula Menezes, e articular a realizacao da pesquisa.

A Abraf é uma associacdo de pacientes com hipertensdo pulmonar com sede em S&o
Paulo e atuacdo nacional. Vinculados a ela, existem onze grupos de apoio aos pacientes, nas
seguintes cidades: Brasilia (DF), Blumenau (SC), Cuiabd (MT), Curitiba (PR), Floriandpolis
(SC), Joinville (SC), Recife (PE), Rio de Janeiro (RJ), Salvador (BA), Sdo Paulo e ABC (SP)
e Uberlandia (Tridngulo Mineiro-MG). Todos os grupos de apoio sdo coordenados por
pessoas voluntérias, geralmente pacientes ou familiares.

A associacdo foi criada em 2006, a partir de um drama pessoal vivido pelos seus
fundadores, Paula Menezes, presidente, e Paulo Menezes, vice-presidente, e tem como
missdo: “conscientizar a populacdo e a classe médica a respeito da hipertensao pulmonar, bem
como atuar na influéncia de politicas publicas de acesso ao tratamento em nivel nacional,
buscando, assim, prover o mais alto nivel de qualidade de vida aos pacientes”.*

No Distrito Federal, 55 pacientes estdo cadastrados na Abraf e fazem parte do grupo
de apoio. O grupo, desde 2014, tem uma atuacdo voluntaria no HUB por meio do projeto
Estamos Aqui, que tem como objetivo oferecer apoio as pessoas com hipertensdo pulmonar
nos servigos especializados. O fato de a maioria dos participantes da pesquisa estar em
tratamento no HUB se explica também pelo fato de ser 14 o local de maior atuacdo do grupo

de apoio.

4 Disponivel em: http://www.respirareviver.org.br/qguem-somos
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Como dito anteriormente, o protocolo de tratamento da hipertenséo arterial pulmonar
da Secretaria de Saude determina que os pacientes devem ser acompanhados em quatro
ambulatorios de referéncia: o HUB, o Hospital de Base do Distrito Federal, o Hospital
Regional da Asa Norte e o Instituto do Coracdo do DF. N&o encontramos na nossa busca pela
literatura cientifica nem em documentos da Secretaria de Saude dados referentes ao nimero
de pacientes diagnosticados e em tratamento no DF. Entretanto, trabalhamos aqui com um
dado ndo oficial de que no HUB cerca de 100 pacientes sdo acompanhados e no DF a
estimativa é de que o niimero de pacientes nio chega a 200.°

Considerando esses numeros acima, mesmo que ndo oficiais, a estimativa da
incidéncia de casos no DF seria de aproximadamente 66,6 casos a cada 1 milhdo de
habitantes, se levarmos em conta possiveis 200 pacientes com hipertensdo pulmonar no DF e
0 numero de habitantes do DF. Entretanto, ndo é possivel saber ao certo quantas pessoas desse
total de 200 residem de fato no DF.

3.1 Metodologia

A primeira etapa para chegarmos até aqui consistiu em uma revisdo bibliografica, com
buscas de artigos cientificos nas bases de dados Bireme (Biblioteca Virtual em Saude), Lilacs
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e Scielo, utilizando os
descritores “hipertensdo pulmonar”, “hipertensdo arterial pulmonar”, ‘“doengas raras”,
“adoecimento”, “itinerarios terapéuticos”. Priorizamos a leitura de artigos nacionais, uma vez
que pretendiamos conhecer estudos realizados no Brasil acerca do nosso tema de pesquisa.

Mesmo que este trabalho ndo tenha a pretensdo de tentar explicar a hipertensédo
pulmonar com o aprofundamento que ha em artigos médicos, consideramos relevante trazer
algumas informacfes sobre a patologia para que possamos compreender melhor a vivéncia
das pessoas com a doenca e com 0s servicos de salde em busca de diagnostico e de cuidado.

Além de artigos cientificos sobre a hipertensdo pulmonar, documentos como o

Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas de Hipertensdo Arterial Pulmonar, publicado pelo

> O nimero de cerca de 100 pacientes em tratamento no HUB é o que costuma ser divulgado pelo Grupo de
Apoio de Hipertensdo Pulmonar de Brasilia, a partir de informac6es ndo oficiais da equipe de saide que atua no
ambulatério. Ja a estimativa de menos de 200 pacientes no DF foi encontrada em uma matéria da Agéncia Brasil:
https://goo.gl/dj5igw
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Ministério da Saude; e o Protocolo de Atencdo a Salude de Hipertensdo Arterial Pulmonar, da
Secretaria de Saude do Distrito Federal, serviram de base para que pudéssemos apreender as
diretrizes do tratamento tanto no ambito federal quanto no distrital e, dessa forma, pensar nos
itinerarios pelos servigos de salde que as pessoas com hipertensdo pulmonar pudessem
percorrer.

A partir da articulacdo com a Abraf para a aplicacdo de um questionario junto as
pessoas com hipertensdo pulmonar que fazem parte do grupo de apoio, realizamos a analise
dos dados secundarios utilizando a metodologia de estatistica descritiva: “conjunto de técnicas
que tém por finalidade descrever, resumir, totalizar e apresentar graficamente dados da
pesquisa”. (Appolinario, 2006, p. 150). De acordo com Gil (2008), o primeiro cuidado de um
pesquisador deve ser o de descrever os dados obtidos, ou, mais precisamente, caracterizar
isoladamente o comportamento de cada uma das variaveis no conjunto das observacoes.

Dessa forma, nossa proposta aqui € descrever os dados obtidos pela pesquisa da Abraf
e discutir esses dados a partir da revisdo bibliografica que efetuamos. Para isso, voltaremos
algumas vezes ao que apresentamos anteriormente como parte da revisdo realizada para este
trabalho.

A amostra da pesquisa da Abraf é constituida por 25 pessoas que fazem tratamento em
servicos especializados em hipertensdo arterial pulmonar do Distrito Federal e que estdo
cadastradas na associacdo. Foram incluidos no recorte da pesquisa sujeitos com mais de 18
anos e que residem no DF e no Entorno. Foram excluidos aqueles que moram em outros
Estados e vém ao DF para o tratamento. A coleta de dados foi realizada entre janeiro e
fevereiro de 2018. Ressalta-se que os dados que aqui serdo analisados ndo podem ser
considerados como representativos do universo de pacientes diagnosticados com hipertenséo
pulmonar e em tratamento nos servigos especializados do DF. As pessoas entrevistadas foram
escolhidas por fazerem parte do grupo de apoio e pela oportunidade de contato no periodo da
realizacdo da pesquisa.

O questionario, elaborado com perguntas fechadas com multiplas alternativas
nominais, abarcou os seguintes temas: 1) qual tipo de servigo de salde o sujeito buscou
guando comecgaram 0s primeiros sintomas da hipertensdo pulmonar; 2) em quanto tempo apés
0s primeiros sintomas recebeu o diagnostico; 3) em que tipo de servico de salde recebeu o
diagndstico; 4) em qual servico especializado faz tratamento no DF; 5) ha quanto tempo faz

tratamento para hipertensdo pulmonar; 6) se faz acompanhamento em alguma outra unidade
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de salde; 7) se o diagndstico de hipertensdo pulmonar mudou a vida da pessoa; 8) se possui 0
habito de buscar informacdes sobre a doenca; 9) outras formas de cuidado vivenciadas para
lidar com a doenca, além do tratamento convencional no servico de referéncia; 10)
dificuldades na experiéncia do sujeito com acesso ao tratamento da hipertenséo pulmonar.
Sigamos agora a andlise dos dados, dividida em cinco temas: 1) Quem s&o 0s sujeitos
da pesquisa?; 2) O caminho até o diagnostico da hipertensdo pulmonar; 3) Depois do
diagnostico, o tratamento para a hipertensdo pulmonar; 4) A vivéncia do adoecimento em

hipertensdo pulmonar; 5) A falta de informagdes e as dificuldades no acesso ao tratamento.

3.2 Resultados da pesquisa e algumas reflexdes

3.2.1  Quem s&o os sujeitos da pesquisa?

Do universo de 25 pessoas com hipertensdo pulmonar que participaram da pesquisa,
21 sdo mulheres e quatro sdo homens. Dezenove pessoas moram em regifes administrativas
do Distrito Federal, quatro residem em Brasilia e duas, no Entorno do DF. Dezessete
participantes ndo tém plano privado de saide, enquanto oito deles possuem. A média de idade
dos pacientes entrevistados é de 40 anos. Trés pessoas tém o ensino fundamental completo;
14 pessoas, 0 ensino médio completo; uma pessoa afirmou ter nivel técnico; cinco pacientes
concluiram o ensino superior e dois fizeram poés-graduacdo. Vinte e duas pessoas estdo

aposentadas ou afastadas do trabalho por auxilio-doenca, uma pessoa estuda e duas,

trabalham.
Tabela 1 - Perfil dos Entrevistados

Idade Média (anos) 40
Sexo (F/M) 21/04
Escolaridade

Ensino Fundamental 3
Ensino Médio 14
Nivél Técnico 1

Ensino Superior 5
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Pds-Graduacao 2
Ocupacéao

Aposentado(a)/Auxilio-Doenca 22
Estudando 1
Trabalhando 2
Cidade onde mora

Brasilia - DF 4
Regides Administrativas - DF 19
Entorno do DF 2
Possui plano de satde privado

Sim 8
Né&o 17

Fonte: ABRAF, 2018

Com relacdo a classificacdo etioldgica da hipertensdo pulmonar com a qual foram
diagnosticadas, 12 pessoas afirmaram ter HAP idiopatica; quatro declararam ter HAP
associada ao lpus; trés pessoas, a cardiopatia congénita; duas, a esclerose sistémica; uma
pessoa, a artrite e outra, a infeccdo por HIV. Dois pacientes disseram ter hipertensdo

pulmonar por tromboembolia crénica.

Gréfico 1 — Classificagdo da Hipertensdo Pulmonar
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A forma idiopética da hipertensdo arterial pulmonar como a mais frequente entre os 25
sujeitos da pesquisa vem ao encontro dos resultados de estudos realizados nos servigos de
referéncia de Sdo Paulo em 2006 e em um ambulatério de Salvador em 2008, ja citados neste
trabalho. Entretanto, nesses dois estudos, pudemos ver que a causa especifica da HAP de
maior prevaléncia, nos casos de HAP secundaria, havia sido a esquistossomose; entre 0s 25
entrevistados no DF nenhum deles afirmou ter HAP associada a esquistossomose.

Tracar esse perfil dos pacientes incluidos no recorte da pesquisa talvez seja o primeiro
passo para pensarmos quem Sdo as pessoas que convivem com a hipertensdo pulmonar nos
servigos especializados do DF, apesar dos limites desta pesquisa. Feito isso, sigamos na nossa
tentativa de mapear quais tipos de servicos de saude essas pessoas buscaram ao sentirem 0s

primeiros sintomas da doenca e em quanto tempo elas receberam o diagndstico correto.

3.2.2 O caminho até o diagndstico da hipertensédo pulmonar

A maioria dos sujeitos da pesquisa — 14 entre os 25 entrevistados — afirmou ter
procurado um hospital publico quando sentiu os primeiros sintomas da hipertensdo pulmonar.

Cinco pessoas foram a hospitais particulares e outras seis, a clinicas particulares.

Gréfico 2 - Servigo de saude que buscou ajuda quando comegaram 0s primeiros sintomas da
Hipertensdo Pulmonar
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Fonte: ABRAF, 2018



30

O que chama a nossa atencdo é que entre 0s 25 pacientes que participaram da pesquisa
nenhum afirmou ter procurado uma unidade de satde da Atencdo Bésica quando os primeiros
sintomas apareceram. Se retomarmos as diretrizes do Ministério da Saude tanto no que se
refere as doencas raras quanto ao protocolo especifico de hipertensdo arterial pulmonar, a
Atencdo Basica teria um papel essencial para o cuidado dessas pessoas na identificacdo dos
fatores de risco e da doenga em seu estgio inicial e no encaminhamento para o atendimento
especializado.

Nesse sentido, voltamos a uma das questdes que nos inquietou desde o inicio deste
trabalho, qual seja: os pacientes com hipertensdo arterial pulmonar que atualmente fazem
tratamento em servicos de referéncia do DF passaram pela Atencdo Basica durante o percurso
em busca de diagnostico e de cuidado? Analisando os dados da pesquisa da Abraf, a resposta
seria “nao”. Entretanto, acreditamos que para obter uma resposta mais precisa seria necessario
realizarmos um estudo qualitativo, com entrevistas em profundidade e histérias de vida, a fim
de conhecer melhor os itinerérios terapéuticos percorridos pelos pacientes desde o inicio do
processo de adoecimento.

E preciso que levemos em consideracio também que dos 25 entrevistados, 11
declararam ter hipertensdo arterial pulmonar associada a alguma outra doenca, como lGpus,
cardiopatia congénita, esclerose sistémica, artrite reumatoide e infeccdo por HIV. Essas
pessoas, possivelmente, ja poderiam estar inseridas em servigos de salde para tratarem dessas
condicdes, o que fez com que o encaminhamento ao ambulatorio especializado em
hipertensdo pulmonar fosse direto, sem a necessidade de voltar a Atencdo Bésica aos
primeiros sintomas.

Além disso, podemos pensar que, como ja foi citado anteriormente, os sintomas da
hipertensdo pulmonar quando ela esta em estagio inicial — como falta de ar, tontura e fadiga —,
sdo frequentemente leves e comuns a varias outras condi¢des, o que faz com que a doenca ndo
seja reconhecida até que esteja relativamente avancada (Brasil, 2014b). Dessa forma,
podemos supor também que esses sintomas iniciais ndo sdo identificados corretamente na
memoria das pessoas que tém hipertensdao pulmonar, sendo mais comum que se recordem
guando os sintomas estavam mais fortes e sentiram a necessidade de procurar um hospital.

Essa dificuldade de reconhecer os primeiros sintomas da hipertensdo pulmonar — tanto

pelo préprio paciente quanto pela equipe de saude — nos remete ao tempo para que se chegue
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ao diagndstico correto. Cinco pessoas disseram ter confirmado o diagndstico em até trés
meses apds 0s primeiros sintomas. Duas pessoas levaram de trés a seis meses; outras duas, de
seis meses a um ano. A maior parte dos entrevistados, poréem, percorreu varios servigos de
salde em busca de diagndstico por mais de um ano. Nove pessoas afirmaram ter recebido o
diagndstico um a dois anos depois dos primeiros sintomas. E sete pessoas entrevistadas

disseram ter levado mais de dois anos até a confirmacdo diagndstica.

Gréfico 3 - Tempo entre os primeiros sintomas até o diagndstico de Hipertensdo Pulmonar
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Fonte: ABRAF, 2018

Esse tempo existente entre os primeiros sintomas e o diagndstico esta proximo ao que
diz a literatura, conforme também vimos no inicio deste trabalho. Segundo uma pesquisa
realizada com pacientes em acompanhamento em dois servicos especializados de Sao Paulo, 0
Incor e a Unifesp, o tempo médio da dispneia — a falta de ar — até o diagnostico foi de 20
meses. A literatura, inclusive internacional, aponta o tempo de 24 meses da dispnéia até o
diagnostico. (Lapa et al., 2006, pag. 142). Trata-se, isso é certo, de um diagnostico tardio, de
um longo tempo até que a pessoa adoecida saiba o que realmente a acomete.

O longo tempo e o caminho que a pessoa adoecida percorre em busca de diagnéstico e
de cuidado compdem o itinerario diagnéstico e terapéutico, que pode ser definido como as
escolhas terapéuticas para reduzir um desconforto fisico ou emocional, as quais compreendem

desde um descanso, o uso de remédio caseiro, a procura por um curandeiro local ou pelos
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servicos de salde. Entende-se ainda que esses itinerarios sdo mediados por dimensdes
materiais, aquelas relacionadas com a organizacdo dos servicos de saude, e imateriais, que
dizem respeito as representacbes mentais e as relaces sociais. (Gerhardt; Rotoli; Riquinho,
2008).

Como ressaltamos anteriormente, ndo temos neste estudo a pretenséo de trabalhar com
0 conceito tedrico-metodologico de itinerarios terapéuticos, uma vez que precisariamos de
uma abordagem qualitativa, a partir de entrevistas em profundidade, para construirmos esses
percursos realizados pelas pessoas no processo de adoecimento. Mas acreditamos que
conhecer 0s servicos de salde procurados pelas pessoas com hipertensdo pulmonar ao
sentirem os primeiros sintomas da doenca e em guanto tempo foram encaminhados ao servico
de referéncia ja seria uma forma de comecarmos a refletir sobre o funcionamento das redes

locais de servigos de saude e sua organizag&o.

Nesse sentido conhecer a rede se servigos que 0s Usuarios tém a sua disposicdo é um
dos elementos para compreensdo da complexa relagdo entre o surgimento de um
sofrimento fisico ou psiquico e a sua entrada no servigo de sadde. (Gerhardt; Rotoli;
Riquinho, 2008, pag. 8).

Seguindo a linha de pensamento das autoras, esses elementos estéo relacionados com a
integralidade, entendendo-a como um principio fundamental do SUS, que garante ao usuario
0 acesso a todos os niveis de complexidade do sistema de saude. (Gerhardt; Rotoli; Riquinho,
2008). Voltaremos a falar de integralidade um pouco adiante.

A pesquisa que aqui analisamos ainda revela outra informagéo: 17 pessoas receberam
o diagndstico ja em algum servigo especializado em hipertensdo pulmonar; cinco pessoas 0
receberam em hospital particular; duas pessoas, em hospital publico (que ndo os centros de

referéncia); e uma pessoa afirmou ter confirmado o diagnoéstico em uma clinica particular.

3.2.3  Depois do diagndstico, o tratamento para a hipertensao pulmonar

Da confirmacdo diagnoéstica, passemos ao inicio do tratamento para a doenca. Pela
complexidade do cuidado requerida pela hipertensdo pulmonar, o proprio protocolo de
tratamento do Ministério da Salde ressalta que os pacientes devem ser acompanhados em

servicos de referéncia. Do recorte da pesquisa que estamos analisando, com universo de 25
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pessoas, 22 delas fazem tratamento no HUB e trés, no Hospital de Base. O que se justifica
pelo fato de o HUB concentrar realmente 0 maior nimero de pacientes e por ele ser o
territério de maior atuacao do grupo de apoio, conforme explicamos anteriormente.

Trés pessoas disseram ter comecado o tratamento no servico de referéncia entre 6
meses e 1 ano atras; outras trés, ha entre um ano e dois anos. A maioria dos entrevistados, 18
entre 25, afirmou estar em tratamento h& mais de dois anos.

Vinte pessoas entrevistadas ndo fazem acompanhamento em nenhuma outra unidade
de salde, diferentemente de outras cinco pessoas que responderam ““sim” a essa questdo. Mas
aqui também reconhecemos os limites da pesquisa, por ndo sabermos em quais unidades de
salide esses cinco sujeitos seguem com acompanhamento e qual o motivo desse
acompanhamento. Se pensarmos que 11 pessoas do recorte da pesquisa tém hipertensdo
arterial pulmonar associada a alguma outra condicdo (lupus, infeccdo por HIV, artrite
reumatoide, esclerose sistémica), elas podem ser acompanhadas em outras unidades para
tratarem da doenca de base. Ndo temos como dizer, pois, se os profissionais de salde que
acompanham esses cinco sujeitos em outras unidades além do servico de referéncia tém
conhecimento adequado da hipertenséo pulmonar.

Essa questdo também nos faz pensar no papel que a Atencdo Bésica poderia
desempenhar junto a esses pacientes. Os individuos que vivem com hipertensdo pulmonar
fazem tratamento em servicos especializados, mas estdo inseridos em diferentes territérios. E
é 14, nos territorios onde estdo inseridas, que as pessoas com doencas raras e suas familias
necessitam de atencdo multiprofissional e de acompanhamento pela equipe de Atencéo
Basica, segundo prevéem as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras
no SUS.

Aqui, peguemos emprestadas as ideias de Cecilio (2001), quando ele reflete sobre
integralidade da atengdo: esta, “no espa¢o singular de cada servico de saude, poderia ser
definida como o esforco da equipe de saude de traduzir e atender, da melhor forma possivel,
tais necessidades, sempre complexas, mas, principalmente, tendo que ser captadas em sua
expressao individual”. A batalha pela melhoria das condi¢des de vida e o acesso a todas as
tecnologias para melhorar e prolongar a vida, ainda segundo o autor, por mais competente e

comprometida que seja a equipe, nunca seréo plenos no espaco singular de um unico servico.
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Tal constatacdo nos remete, entdo, a uma segunda dimensdo da integralidade da
atencdo, qual seja, a integralidade da atencdo como fruto de uma articulagdo de cada
servico de salde, seja ele um centro de salide, uma equipe de PSF, um ambulatério
de especialidades ou um hospital, a uma rede muito mais complexa composta por
outros servigos de satude e outras instituigdes ndo necessariamente do “setor” saude.
A integralidade pensada no "macro”. (Cecilio, 2001).

E nessa integralidade de cada servigo de saude, Cecilio ainda diferencia dois conceitos:
as demandas de salde e as necessidades de saude. Todas as demandas das pessoas — e aqui
pensemos naquelas que vivem com hipertensdo pulmonar — estdo ali, no que ele chama de
“cestinha de necessidades”, precisando ser escutadas, acolhidas, traduzidas pela equipe. Nos

dizeres do autor:

A demanda pode ser por consulta médica, consumo de medicamentos, realizacdo de
exames (as ofertas mais tradicionalmente percebidas pelos usudrios...); as
necessidades podem ser bem outras. As necessidades de satde, como vimos, podem
ser a busca de algum tipo de resposta para as mas condi¢des de vida que a pessoa
vive ou estd vivendo (do desemprego a violéncia no lar), a procura de um vinculo
(a)efetivo com algum profissional, a necessidade de se ter maior autonomia no modo
de andar a vida, ou, mesmo, de ter acesso a alguma tecnologia de salde disponivel,
capaz de melhorar e prolongar sua vida. (Cecilio, 2001).

S8o demandas que podem estar presentes na “cestinha de necessidades” com que
chegam os pacientes aos servigos especializados, depois de um a dois anos percorrendo
caminhos em busca de diagndéstico e de cuidado.

3.2.4  Avivéncia do adoecimento em hipertensdo pulmonar

Uma doenca — e ndo precisa ser rara — impacta a vida de quem a vivencia. “A doenga ¢
o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania mais onerosa”, escreveu, de forma dura e
poética, Sontag (1984). Quase todos os sujeitos da pesquisa — 21 entre 0s 25, para Sermos
mais exatos — responderam que a hipertensdo pulmonar mudou bastante suas vidas. Trés
pessoas disseram que a vida mudou um pouco e, uma pessoa, que mudou em parte. Nenhuma
pessoa disse ndo saber responder ou que a doenga ndo tenha mudado nada em sua vida.

O impacto na vida dos pacientes com hipertensdo pulmonar e dos seus familiares foi
mencionado em uma pesquisa de 2015 (Bandeira; Waetge): a prevaléncia de depressao e de
transtorno de ansiedade esta presente em 20% a 55% dos casos acompanhados na pesquisa.

Os autores defendem que o tratamento da depressdo deve fazer parte de um acompanhamento
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multidisciplinar, uma vez que “exige uma abordagem simultanea tanto do paciente quanto dos
seus cuidadores, estes ultimos relatando sobrecarga fisica e emocional em 57% dos casos”.
(Bandeira, Waetge, 2015, pag. 69). A pesquisa indica ainda que a incidéncia de depressao esta
correlacionada a gravidade da doenca, variando desde quase 18% em casos menos graves, a
quase 62% em casos mais graves. Além disso;

Uma pesquisa internacional de larga-escala baseada em entrevistas de pacientes e
seus familiares de 5 paises europeus identificou que a capacidade laboral encontra-se
prejudicada tanto na vida dos portadores da HAP (85% dos casos) como até mesmo
dos seus cuidadores (em 29% dos casos). (Bandeira; Waetge, 2015, pag. 69).

As consequéncias da hipertensdo pulmonar na capacidade laboral podem ser
verificadas, mesmo que de maneira ndo aprofundada, na pesquisa que aqui analisamos. Do
universo de 25 pessoas entrevistadas, 22 delas estdo afastadas do trabalho por auxilio doenca
ou aposentadas por invalidez, uma pessoa estuda e apenas duas estdo trabalhando. Se a média
de idade desses individuos é de 40 anos e 40 anos € uma idade economicamente ativa,
podemos pensar que, sim, a hipertensdo arterial pulmonar ¢ uma doenca que impacta
financeiramente e psicologicamente na familia.

As limitacGes causadas pela hipertensdo pulmonar podem ter impacto importante no
relacionamento pessoal, na vida social e no emocional, na capacidade cognitiva e na
espiritualidade dos individuos diagnosticados (Cicero et al, 2012). “Tem havido um interesse
crescente na andlise da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) nesse transtorno. O
diagnostico de HAP e as perspectivas clinicas impdem uma angustia consideravel sobre os
pacientes e suas familias em termos de prognéstico e dificuldades relacionadas com o
tratamento”. (Cicero et al, 2012, pag. 877).

No estudo de Cicero et al, a QVRS demonstrou estar “severamente deprimida” na
HAP. “A tendéncia que observamos de uma depressdo mais importante nos dominios fisicos
esta de acordo com a literatura”, apontam os pesquisadores. Em um dos graficos do estudo,
“para qualquer escore associado com a saude fisica, o correspondente escore mental tende a
ser mais elevado. No entanto, deve-se reconhecer que 0s questionarios, em geral, sdo
particularmente limitados em sua capacidade de avaliar dimensdes especificas da salde
mental”, assumem. Os autores tratam da QVRS como um critério de valoragdo que tem sido

instituido em estudos clinicos que se propdem a investigar beneficios potenciais de novas
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terapias para a doenca. Entretanto, afirmam ser preciso verificar as ferramentas apropriadas

para testar a qualidade de vida em doencas como a hipertensdo pulmonar.

DimensGes como esperanca, autoimagem, mudancas de papéis, sexualidade,
autossuficiéncia e espiritualidade sdo raramente exploradas. Assim, ao analisar a
QVRS, deve-se considerar que nenhum questionario Gnico ou combinacdo dos
questionarios é capaz de capturar todos os aspectos da perspectiva do paciente.
(Cicero et al, 2012, pag. 881).

Esse foi um dos poucos estudos que encontramos que buscou tratar do impacto da
hipertensdo pulmonar na vida das pessoas que por ela sdo acometidas. Nele, os préprios
autores apontam que mais estudos sdo necessarios para uma melhor compreensdo da
qualidade de vida a partir da perspectiva do paciente. Outra pesquisa a que tivemos acesso
apontou que alguns pacientes com hipertensao pulmonar apresentaram reducédo da capacidade
fisica e dos aspectos fisicos e mentais da qualidade de vida. Mas “ndo foram avaliados os
niveis de atividade fisica da vida diéria dos pacientes, impedindo a determinacdo de quanto a
capacidade fisica influéncia nas atividades da vida diaria ou vice-versa”. (Torres et al, 2015).

N&o cabe aqui detalhar os trabalhos mencionados acima. Nosso objetivo ao cita-los é
demonstrar que embora a qualidade de vida seja um aspecto avaliado em estudos clinicos,
acreditamos que seria interessante uma pesquisa que tratasse do impacto da hipertensao
pulmonar no cotidiano das pessoas: de como o cansaco, um dos sintomas da doenca, afeta as
atividades simples do dia-a-dia dos adoecidos.

O cansaco foi identificado por Fleischer (2015) como categoria central para as pessoas
com doencas pulmonares obstrutivas cronicas (DPOC) e fibroses pulmonares intersticiais
narrarem suas experiéncias com o adoecimento. “O cansago figura como principal sintoma
identificado e referido ao longo dos itinerarios diagnosticos e terapéuticos pelos diferentes
servigos de saude da cidade, de menor a maior complexidade” (Fleischer, 2015, pag. 1333). A
autora destaca a subestimacdo do diagnostico de DPOC e a invisibilidade imposta as pessoas
que vivem com a doenga, e ainda afirma que até aquele momento havia apenas duas pesquisas
voltadas especificamente para entender as DPOC pela perspectiva antropoldgica e poucos
trabalhos sobre outras doencas pulmonares. O que dizer entdo de estudos com esse olhar
social para a hipertensdo pulmonar, uma doenca que afeta um nimero menor de pacientes?

Apesar de a pesquisa de Fleischer ter como sujeitos entrevistados aqueles

diagnosticados com DPOC e fibroses pulmonares intersticiais, ousamos citar aqui uma
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reflexdo que, acreditamos, poderia ser feita em relacdo as pessoas com hipertensdo pulmonar.
Sobre o primeiro mal-estar relacionado ao processo de adoecimento: “As entrevistadas
relataram estranhamento diante de repentinas e inesperadas ‘fraquezas’ e ‘faltas de ar’, mas
principalmente do ‘cansaco’ ao realizar tarefas simples como trocar de roupa ou tomar
banho.” (Fleischer, 2015, pag. 1336).

Trocar de roupa e tomar banho: exemplos de limitagbes impostas também pela
hipertensdo pulmonar no dia-a-dia das pessoas que vivem com a doenca. O cansaco ainda

ganha outros significados na vivéncia das pessoas com doencas pulmonares:

O cansago, alguns nos lembraram, era também motivo de “vergonha”. No caso das
mulheres mais velhas, exclusivamente dedicadas a funcdo de dona de casa por toda a
vida, ndo poder limpar, lavar, passar ou cozinhar era uma condicdo que lhes destituia
de referéncia identitaria importante no mundo familiar. No caso dos homens, néo
poder manter-se no trabalho, que Ihes fazia reconhecidos como provedores daqueles
lares, também abalava sua constituicdo social no mundo. (Fleischer, 2015, pag.
1345).

Diante de tais limitagbes e (re)significados, como lidar com o processo de
adoecimento? Essa pergunta foi feita na pesquisa com as pessoas com hipertensdo pulmonar
que aqui analisamos. Os entrevistados buscam outras formas de cuidado além do tratamento,
digamos, convencional no servico de referéncia, ou seja, além do acompanhamento
especializado no ambulatério, do uso de medicamentos, de oxigénio e da realizacdo de
exames. Nessa questdo, os entrevistados poderiam responder mais de uma opc¢ao.

Mudanca na alimentacdo foi a forma de cuidado mais citada pelos entrevistados: 12
pessoas afirmaram cuidar da alimentacdo. A religido foi a segunda fonte de cuidado, citada
por dez pessoas. Em seguida, vem o tratamento espiritual, com seis respostas. Trés pessoas
procuraram a psicoterapia; duas, a acupuntura; duas, foram a curandeiros, rezadores e
benzedeiros; uma pessoa disse ja ter feito hemoterapia; e uma respondeu que faz uso de
automedicagdo. Na opcéo “outra forma de cuidado”, uma pessoa citou 0 apoio da familia e
duas pessoas, 0 uso de chas e ervas medicinais. Cinco entrevistados disseram nunca ter

buscado nenhuma outra forma de cuidado para lidar com o adoecimento.
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Grafico 4 - Outras formas de cuidado para lidar com a hipertensdo pulmonar
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Fonte: ABRAF, 2018.

Essas diferentes formas de buscar cuidado nos fazem pensar na singularidade de cada
individuo: as pessoas que buscam cuidados tém identidades, crencas, modos proprios de
entender a vida, a salde e a doenca, enraizadas em contextos e temporalidades peculiares.
(Bellato et al, 2016). E, mais ainda: a escolha por determinada préatica terapéutica sofre
influéncia de varios outros fatores, como: idade, sexo, profissdo, familia e interacdo social,
etnia, problema de saude enfrentado, entendimento do que significa doenca e disponibilidade
dos servicos, traduzidos no acesso, vinculo e qualidade. Todos esses fatores vao influenciar a
escolha terapéutica e resultar em um pluralismo na busca por cuidado: pode ser a procura por
um curandeiro, um religioso, um profissional da salde, automedicacdo ou até mesmo nenhum
tratamento. (Gerhardt; Rotoli; Riquinho, 2008)

Podemos apreender dessa questdo da pesquisa que o cuidado ndo é apenas produzido
pelos profissionais e pelos servicos de saude, mas pelas pessoas e suas redes sociais. Fleischer
(2015), no artigo em que trata do cansaco como questdo norteadora das experiéncias dos
adoecidos pulmonares, observa que essas pessoas nada tém de inativas ou passivas: elas
cacavam solucdes para seus problemas de saude.

Se olharmos com atengdo para os dados desta pesquisa, 20 pessoas entre as 25
entrevistadas buscaram alguma outra forma de cuidar do problema de salude além do

tratamento no ambulatdrio de referéncia em hipertensdo pulmonar. Falemos um pouco mais
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de trés dessas procuras por cuidado: a religido, o tratamento espiritual e o trabalho de
curandeiros, rezadores ¢ benzedeiros. Nos dizeres de Rabelo (1994, pag. 74), “a passagem da
doenca a salde pode vir a corresponder a uma reorientacdo mais completa do comportamento
do doente, na medida em que transforma a perspectiva pela qual este percebe seu mundo e
relaciona-se com outros”.

A busca pela religido em situacdes de sofrimento, aflicdo ou enfrentamento de
problemas de salde foi observada na construcdo dos itinerarios terapéuticos por pessoas em
processo de adoecimento em uma pesquisa etnografica realizada em um bairro popular de
Salvador (Mota, Trad, Villas Boas, 2012). “Foi recorrente entre os informantes a alusdo de
vinculos com mais de uma religido ou combinacdo de crencas diversas nos itinerarios
percorridos para amenizar o sofrimento fisico ou espiritual do individuo ou de seus
familiares” (Mota, Trad, Villas Boas, 2012, pag. 668). Seria preciso que realizdssemos esta
pesquisa a partir de uma metodologia com entrevistas em profundidade para percebemos a
existéncia ou ndo dessa combinacdo de crencas diversas nos itinerarios terapéuticos. Seis
pessoas disseram ja ter feito tratamento espiritual: seriam essas seis pessoas seguidoras da
doutrina espirita ou estariam vinculadas a outra religido e buscaram o tratamento espiritual na
ansia de melhorar ou curar o problema de saude que enfrentam?

O cuidado com a alimentacdo é uma das recomendacOes feitas pelas equipes de
profissionais de saude dos servigos de referéncia aos pacientes com hipertensdo pulmonar. Ou
seja, podemos considerar que tal cuidado faz parte do tratamento para a doenca. Talvez essa
questdo possa nos dar pistas sobre a ades@o ao tratamento, apesar de ndo termos dados mais
precisos que a confirmem ou ndo. Apenas sabemos por esta pesquisa que de 25 entrevistados,
12 afirmaram cuidar da alimentacdo. Consta do protocolo de tratamento do Ministério da
Satde: “A restricao de sodio na dieta (menos de 2,4 g/dia) ¢ aconselhada, em especial para os
pacientes com disfun¢do ventricular direita”. (Brasil, 2014b).

O apoio da familia como uma forma de cuidado, mencionado por uma pessoa na
entrevista, nos remete ao que disse Portugal e Alves (2015), como vimos anteriormente: nas
trajetorias de vida das pessoas com doencas raras, a familia muitas vezes se torna o principal
“prestador de cuidados”, na procura por informagdes, na busca pelo diagnostico correto e no

cuidado cotidiano.
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Em um estudo que trata da situacdo cronica por uma doenca congénita e rara em uma
crianca, Soares, Araujo e Bellato refletem sobre as consequéncias que a raridade de um

adoecimento instaura na familia;

O adoecimento, parte intrinseca do movimento da vida e do viver, exige que a
familia mobilize seus potenciais de cuidado de modo mais intenso, em especial
quando a doenga apresenta carater cronico, que pode cursar por longo tempo ou por
toda a vida. (Soares; Aradjo; Bellato, 2016, pag. 1018).

N&o possuimos elementos, neste trabalho, para compreender o papel desempenhado
pelas familias dos adoecidos com hipertensdo pulmonar que fazem parte do grupo de apoio e
que estdo inseridos em servicos especializados no DF. Trata-se de um tema ainda pouco

estudado, apesar de bastante vivenciado pelas familias que lidam com a doenca.
3.25  Afalta de informacdes e as dificuldades no acesso ao tratamento

Quando falamos em dificuldades na experiéncia dos sujeitos com 0 acesso ao
tratamento da hipertensdo pulmonar, a pesquisa aponta para algumas observacdes, a seguir.
Nesta questdo, cada entrevistado pdde mencionar mais de uma dificuldade. O acesso a
medicamentos fornecidos pela Secretaria de Saude do DF foi a dificuldade mais citada pelos
entrevistados: 19 pessoas tinham essa queixa. Quatorze pessoas citaram a retirada de
medicamentos nas farméacias ambulatoriais especializadas como uma dificuldade que
costumam enfrentar. Dez pessoas mencionaram a marcacdo de exames na rede publica como

dificuldade de acesso.
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Gréfico 5 - Dificuldade na experiéncia com o0 acesso ao tratamento da Hipertenséo
Pulmonar
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Fonte: ABRAF, 2018

A queixa sobre o acesso a medicamentos pode ser explicada pelos constantes
desabastecimentos nas farmécias da Secretaria de Saude. H& alguns anos, as pessoas com
hipertensdo pulmonar vém enfrentando falhas na distribuicdo dos remédios fornecidos pelo
Estado, apesar de esses medicamentos estarem no protocolo de tratamento da Secretaria de
Saude do DF. A vivéncia no grupo de apoio junto a essas pessoas nos permite, aqui, fazer tal
afirmacéo.

Destacamos outro dado desta pesquisa: 15 pessoas citaram o0 conhecimento sobre a
doenca entre os profissionais da area da salde como uma dificuldade. Ou seja, trata-se da
segunda dificuldade mais mencionada pelos sujeitos da pesquisa. Uma pessoa acrescentou o
“atendimento de emergéncia” entre as opgdes. A participacdo no grupo de apoio aos pacientes
possibilita que relacionemos uma dificuldade a outra. O problema existente em precisar do
atendimento de emergéncia em algum hospital se da pelo receio de encontrar profissionais
que ndo tenham conhecimento suficiente da hipertensdo pulmonar. Percebemos que as
pessoas ndo se sentem seguras fora dos cuidados com a equipe de salde do servico de
referéncia, em quem confiam.

Tais apontamentos vao ao encontro de reflexfes feitas a respeito do contexto das

doencas raras:



42

A questdo da informacédo é perene em todas as discussdes sobre doencas raras: as
pessoas com doencas raras precisam saber onde podem buscar ajuda, precisam saber
quem séo os profissionais que podem auxilia-las, sem que tenham o receio de ter sua
salde mais prejudicada por tratamentos errados ou por diagnéstico equivocados,
precisam saber se tém direito a medicamento e tecnologias assistiva, se podem se
aposentar ou receber beneficio previdenciario por sua condicdo. (Monsores, 2013,
pag.22).

Também na pesquisa, 0s 25 entrevistados foram questionados se tém o héabito de
buscar informacGes sobre a doenca. Apenas duas pessoas disseram ndo ter o costume de ir
atras de mais informacdes. Ou seja, 23 pessoas afirmaram que buscam informac6es de alguma
forma. Nesta questdo, eles também puderam escolher mais de uma opcéo.

A equipe de salude do servico de referéncia parece ser a principal fonte de informacéo
dos sujeitos da pesquisa, pois 17 pessoas responderam que buscam se informar sobre a doenca
com a equipe que os acompanha. Em seguida, os meios pelos quais as pessoas entrevistadas
buscam informac6es sdo: em sitios da internet (15); no grupo de apoio (13); na pagina da
Abraf na internet (7); em redes sociais, como o Facebook (5).

Informac@o nos remete ainda a comunicacdo. E aqui entendemos comunicagcdo como
um direito. Assim como buscam informacdes sobre a doenca, as pessoas também procuram
saber sobre o fluxo de atendimento nos servicos de saude, sobre direito a saude, sobre
beneficio previdenciario, como citou Monsores (2013) — lembremos que 22 pessoas que
participaram da pesquisa estdo aposentadas por invalidez ou afastadas do trabalho por auxilio
doenca.

O principio da universalidade corresponde ao conceito fundador do SUS, que é o da saude
como direito universal, direito de todos. Seu correspondente na comunicacdo seria, logicamente,
comunicagdo como direito de todos. (Aradjo; Cardoso, 2014, pag. 62)

Em uma pesquisa com mulheres que procuram por cuidado no controle do cancer de
colo de utero na Amaz6nia Ocidental, Lofego e Pinheiro refletem sobre os desafios para a
efetivacdo do direito a satude no Brasil, que também passa por questdes de comunicacéo.

Segundo as autoras,

... as usuarias do SUS entrevistadas constroem conhecimentos por conversas com
profissionais de salide, nos meios de comunicacdo e na internet, e também trocam
informacdes sobre o enfrentamento de seus problemas com familiares, amigos e
pessoas proximas, incluindo as mulheres que vivenciam situages semelhantes. Essa
construcdo de saberes mdltipla e a capacidade analitica dos cidaddos em suas
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vivéncias nem sempre sdo reconhecidas em seu potencial para avaliacdo e
reorganizacdo dos servicos de saude. (Lofego; Pinheiro, 2016, pag. 323)

Dessa forma, as autoras identificam a comunicagdo em dois aspectos: em seu uso
como instrumento produzido por especialistas, a partir de conhecimento técnico-cientifico,
com objetivo de educar e transmitir informac6es para a populacdo em geral; e também na
comunicagdo presente no didlogo entre gestores, profissionais e usuarios. (Lofego; Pinheiro,
2016).

Podemos ir além do conceito de comunicacdo e pensarmos também na necessidade de
acOes de educacdo permanente em saude no contexto da hipertensdo pulmonar, uma vez que,
nesta pesquisa, vimos que 15 pessoas citaram o0 conhecimento sobre a doencga entre 0s
profissionais da area da satude como uma dificuldade. Se levarmos em consideracdo o longo
percurso trilhado pelas pessoas com hipertensdo pulmonar em busca de diagnostico e de
cuidado, ha que se pensar em como levar conhecimento sobre a doenca aos profissionais de
salide que podem vir a ter contato com essas pessoas ja diagnosticadas e com aquelas que
ainda procuram uma resposta para o0 adoecimento. E é justamente a partir dessa necessidade
de educacdo permanente em salde e de divulgacdo de informacgdes sobre a hipertensdo

pulmonar que pensamos o projeto de aplicacdo no SUS.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Seréa que é tempo que lhe falta pra perceber
Seré que temos esse tempo para perder

E quem quer saber

A vida é tdo rara, tdo rara

Lenine, Paciéncia

Temos a consciéncia de que este trabalho representa apenas um primeiro passo para
que possamos conhecer as trajetorias terapéuticas das pessoas com hipertensdo pulmonar no
Distrito Federal. Refletir sobre os servicos de salde a partir do olhar das pessoas que o
utilizam € relevante ndo apenas para darmos visibilidade a essas pessoas, mas também para
pensarmos o funcionamento do fluxo de atencdo a salde no cuidado em hipertensdo
pulmonar.

Como tentamos mostrar, 0 percurso que essas pessoas percorrem pelos servigos de
salde desde quando sentem os primeiros sintomas da hipertensdo pulmonar até a confirmacao
diagndstica € longo. A maior parte dos sujeitos da pesquisa andou por diferentes médicos e
servicos de saude, realizou diversos exames por mais de um ano até saber o nome da doenca
que a acometia. A experiéncia que cada pessoa viveu e ainda vive é Unica. Talvez se levarmos
essas vivéncias em consideracdo possamos construir um cuidado mais humano e singular a
€ssas pessoas.

Sabemos dos limites da pesquisa que analisamos neste trabalho. Acreditamos que
novos estudos seriam interessantes para conhecermos com mais detalhes os itinerarios
diagnosticos e terapéuticos dessas pessoas que vivem com hipertensdo pulmonar no Distrito
Federal. Aplicar um questionario com um nimero maior de pessoas que tém hipertensdo
pulmonar, em todos o0s servigos especializados do DF, poderia nos trazer um perfil mais rico
dessa populacdo. Além disso, entrevistas em profundidade também possibilitariam que
compreendéssemos quais 0s sentidos que essas pessoas ddo ao processo de adoecimento e de
que forma lidam com a doenga e o cuidado. A forma como vivem o adoecimento raro pode
refletir na escolha dos caminhos trilhados em busca de cuidado.

Neste trabalho, buscamos percorrer junto com essas pessoas 0s caminhos em busca de
cuidado e refletir sobre eles, fosse a partir da descricdo dos dados da pesquisa, fosse

utilizando as referéncias bibliogréaficas que encontramos em nossas leituras. Com o intuito de



45

contribuir com o cuidado em hipertens&o pulmonar no Sistema Unico de Satde (SUS) no DF,

elaboramos um projeto de aplicacdo que sera apresentado a seguir.
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5 PROJETO DE APLICACAO

O mundo ¢ salvo todos os dias por pequenos gestos.
Diminutos, invisiveis.

O mundo é salvo pelo avesso da importancia.

Pelo anténimo da evidéncia.

O mundo é salvo por um olhar.

Que envolve e afaga.

Abarca. Resgata. Reconhece. Salva. Inclui.

Eliane Brum, A vida que ninguém vé

Este projeto de aplicacdo no Sistema Unico de Satde (SUS) foi desenvolvido a partir
da revisdo bibliografica e da analise dos dados da pesquisa realizada pela Associacao
Brasileira de Amigos e Familiares de Portadores de Hipertensdo Arterial Pulmonar (Abraf)
junto a pessoas com hipertensdo pulmonar em tratamento nos servigos de referéncia do

Distrito Federal e que fazem parte do Grupo de Apoio de Hipertensdo Pulmonar de Brasilia.

5.1 Justificativa

Faz-se mister saber a partir de quais dados e informacdes este projeto de aplicacdo foi
desenvolvido. Para isso, citemos alguns elementos analisados ao longo deste trabalho que

justificam a nossa proposta:

e Quatorze entre as 25 pessoas com hipertensdo pulmonar que fizeram parte do
recorte da pesquisa da Abraf afirmaram ter procurado um hospital pablico quando
sentiram os primeiros sintomas da doenca;

e Os sintomas iniciais da hipertensdo pulmonar, como falta de ar, tontura e
fadiga, sdo frequentemente leves e comuns a varias outras condi¢des, o0 que faz com que a
doenca néo seja reconhecida até que esteja relativamente avangada;

e A maior parte dos sujeitos da pesquisa percorreu Varios servicos de saude em
busca de diagnostico da hipertensdo pulmonar por mais de um ano. Nove pessoas
afirmaram ter recebido o diagndstico um a dois anos depois dos primeiros sintomas; sete

pessoas disseram ter levado mais de dois anos até a confirmacdo diagndstica;
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e Vinte pessoas entrevistadas ndo fazem acompanhamento em nenhuma outra
unidade de saude, fora o servico de referéncia;

e Quinze pessoas citaram a falta de conhecimento sobre a hipertensdo pulmonar
entre os profissionais da area da satide como uma dificuldade na experiéncia com acesso a
tratamento;

e Dezessete pessoas que participaram da pesquisa ndo tém plano privado de
salde, enquanto oito delas possuem. Ou seja, pelo recorte da pesquisa, mesmo que ela ndo
represente o universo das pessoas com hipertensdo pulmonar no DF, podemos perceber
que a maior parte dos usuarios ndo tem acesso a planos privados de salde e dependem da

rede publica de atencéo.

52  Objetivo

Este projeto tem o objetivo de compartilhar conhecimento sobre hipertensdo pulmonar
a estudantes e a profissionais da saude e sensibilizar a Secretaria de Saide do DF quanto a
importancia de maior divulgacdo da doenca entre seus servidores nos diferentes niveis de

atencdo para um melhor cuidado a essas pessoas em processo de adoecimento.

53  Acoes

53.1 Educacdo em saude

A “educacdo permanente em saude” se parece com muitas vertentes brasileiras da
educacéo popular em satde e compartilha muitos de seus conceitos; mas a0 mesmo tempo em
que a educacdo popular tem em vista a cidadania, a educagdo permanente tem em vista 0
trabalho. (Ferla; Ceccim, 2009). A formacéo profissional passou a ser reconhecida como fator
essencial para o processo de consolidacdo do SUS com a Constituicdo Federal de 1988. No
artigo 200, podemos ler: “ao Sistema Unico de Satde compete, além de outras atribuicoes,

nos termos da lei, ordenar a formag¢ao de recursos humanos na area da satde”.
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Neste projeto, pretendemos incentivar e promover agdes de educacdo em hipertenséo
pulmonar em escolas de graduagdo na area de salde e em escolas de cursos técnicos e de
educacdo permanente. Nossa intencdo é alcancar profissionais que atuam na rede publica de
satde do Distrito Federal.

Para concretizar essa agdo, entraremos em contato com a direcdo das escolas que a
seguir serdo mencionadas e também com os diretorios académicos representantes dos
estudantes. A partir do primeiro contato, faremos uma visita presencial a essas instituicdes.
Para que tal articulacdo acontega, pretendemos pedir o apoio das equipes de salde dos
servigos especializados em hipertensdo pulmonar, por serem elas que detém conhecimento
mais aprofundado acerca da doenca e do cuidado com as pessoas diagnosticadas e em
tratamento.

Nesse contato, daremos prioridade a escolas vinculadas a rede de atencdo a salde do
SUS no DF, quais sejam:

> Escola Superior de Ciéncias da Salde (ESCS)

Criada em 2001, a ESCS é uma instituicdo de ensino superior publica mantida pela
Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS), sendo esta, por sua vez,
vinculada a Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal (SES-DF). Foi criada com o
objetivo de formar profissionais de salide com perfil mais adequado as necessidades da
populacdo e em consonancia com o0s principios do SUS, conforme consta na pagina da
instituicdo na internet.

A ESCS oferece cursos de graduacdo em Medicina e em Enfermagem. Os campos de
praticas de ensino-aprendizagem dos cursos sao as unidades de salde basicas, ambulatoriais e
hospitalares das Regides de Saude da Secretaria Distrital de Salde, onde também ha os
programas de residéncia médica e de residéncia em area profissional da salde, que abrange as
sequintes profissdes: Ciéncias Bioldgicas, Educacdo Fisica, Enfermagem, Farmaécia,
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina Veterinaria, Nutricdo, Odontologia, Psicologia,

Servigo Social e Terapia Ocupacional.
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A escola dispde também do curso de Mestrado Profissional em Ciéncias para a Salde,
que tem como objetivo qualificar profissionais de salde que estejam preferencialmente

vinculados ao ensino, ao servigo e a pesquisa na Secretaria de Saude.

> Escola Técnica de Saude de Brasilia (ETESB)

A ETESB, também mantida pela Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da
Saude (FEPECS), trabalha com educacgdo profissional técnica de nivel meédio, em diversas
modalidades na area da saude. Oferece cursos como os de técnico em Enfermagem, técnico
em Salde Bucal, técnico em Analises Clinicas; além de Especializacdo de nivel medio para
técnicos em Enfermagem e Salde Bucal em Salude da Familia. A ETESB integra a Rede de

Escolas Técnicas do SUS.

> Escola de Aperfeicoamento do SUS (Eapsus)

A Eapsus foi criada em 2013 e também faz parte da Fundacdo de Ensino e Pesquisa
em Ciéncias da Saude (FEPECS). Ela é responsavel por promover acdes educativas para
profissionais da Secretaria de Salde do DF e para demais atores envolvidos no processo de
consolidacdo do SUS.

A instituicdo se apresenta como parceira da Secretaria de Saude do DF para efetivacao
da Educacdo Permanente em Saude. Esta articulada a Subsecretaria de Gestdo do Trabalho e
Educacdo na Saude, responsavel pela gestdo da educagdo para a formulacdo de politicas,
mapeamento de necessidades e elaboracdo do Plano de Educacdo Permanente em Salde.

Sob a responsabilidade da Eapsus, encontram-se também o gerenciamento dos
estagios curriculares supervisionados de nivel técnico e superior de instituicbes conveniadas,
realizados em cenérios da SES, e atividades de treinamento em servigo, realizadas por

profissionais de salde para aperfeicoamento tedrico-pratico em areas assistenciais especificas.

5.3.2  Instrumentalizac@o dos gestores da Secretaria de Saude do DF
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Aproximacdo com a Subsecretaria de Atengdo Integral a Saude (SAIS), da Secretaria
de Saude do Distrito Federal, a qual estdo vinculadas: a Coordenacdo de Atencdo Primaria a
Salde, a Coordenacdo de Redes e Integracdo de Servigos e a Coordenacdo de Atencao
Especializada a Saude.

O objetivo dessa acdo é levar informagdes sobre hipertensdo pulmonar aos gestores
para que as equipes de Atencdo Bésica possam acolher as pessoas que tém a doenga nos
territorios onde elas estdo inseridas. Sabemos que se trata de uma doenca rara, que nao atinge
um namero grande de individuos, mas essas pessoas tém direito a satide e convivem com uma
doenca grave e fatal, necessitando, assim, de que mais profissionais da salde compreendam as
caracteristicas da doenca que as acomete.

A necessidade de se oferecer atencdo multiprofissional e o acompanhamento do
paciente e de sua familia no territério em que estdo inseridos, pela equipe de Atencdo Bésica,
durante e apds o processo de definicdo diagnostica, estd prevista nas Diretrizes para Atencdo
Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Satde (SUS), conforme vimos
neste trabalho.

Do recorte da pesquisa com as pessoas com hipertenséo pulmonar, entre os 25 sujeitos
entrevistados, 19 moram em regides administrativas do Distrito Federal, quatro residem em
Brasilia e dois, no Entorno do DF. As regides administrativas que mais concentram as pessoas
que fizeram parte do recorte da pesquisa sdo: Ceilandia, com seis pessoas, Gama, com trés, e
Planaltina, também com trés. Centraremos nossos esforcos na cidade de Ceilandia, que faz
parte, junto com Brazlandia, da Regido de Saude Oeste; e no Gama, que, ao lado de Santa
Maria, compde a Regido de Saude Sul.

Ceilandia por ser onde se localiza 0 maior numero de pessoas do recorte da pesquisa
que analisamos. Na cidade, ha o Hospital Regional da Ceilandia, que conta com a
especialidade de Pneumologia entre as especialidades do ambulatério, e onze Unidades
Basicas de Saude (UBS), que oferecem, além de outros servigcos, assisténcia médica e
assisténcia de enfermagem.

De acordo com a Secretaria de Saude, segundo informacgdes que constam em sua
pagina de internet, o DF tem, atualmente, 274 equipes de Saude da Familia (ESF). Do total de
Unidades Basicas de Saude (UBS) no DF, 103 funcionam apenas com equipes da ESF e
outras 55 s@o mistas, ou seja, atuam com ESF e equipes tradicionais. Elas cobrem 30,88% da

demanda na area.
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No DF, as trés regides que mais tém cobertura da Estratégia Salude da Familia séo
Estrutural, Riacho Fundo e Gama, esta ultima com 51% de cobertura. Por isso nossa escolha

também por nos aproximarmos das equipes de Atencdo Basica do Gama.

5.3.3  Busca de apoio no Conselho de Saude do DF

Pretendemos, por esta acdo, apresentar ao Conselho de Saude do Distrito Federal os
resultados da pesquisa realizada junto as pessoas com hipertensdo pulmonar que fazem parte
do grupo de apoio e a nossa descricao e analise dos dados.

O objetivo é dar visibilidade a essas pessoas que percorrem longos percursos
diagndsticos e terapéuticos em busca de cuidado nos servicos de salde do DF. As
dificuldades enfrentadas por essas pessoas — como a irregularidade no fornecimento de
medicamentos pela Secretaria de Salde, a falta de informacdo sobre a doenca entre 0s
profissionais de salde e a demora para marcacao de exames na rede publica — precisam ser
compartilhadas.

O Conselho de Saude do DF é um orgdo vinculado a Secretaria de Saude do DF e
formado por representantes de entidades e movimentos representativos de usuarios, entidades
representativas de trabalhadores da area da salde, governo e prestadores de servigos de salde.
Trata-se da instancia méaxima de deliberacdo do SUS no DF, cuja missdo é deliberar,
fiscalizar, acompanhar e monitorar as politicas publicas de salde.

A participacdo da sociedade na gestdo da salde é prevista pela Constituicdo Federal de
1988, no artigo 198, que trata das diretrizes do SUS: descentralizacdo, integralidade e a
participacdo da comunidade. Os conselhos de salde séo instancias politicas e formativas para
o exercicio do controle social e o fortalecimento da cidadania. Os conselhos locais
possibilitam a participacdo da comunidade, especialmente por estarem proximos da populacéo
e localizados no espaco estratégico da Atengdo Basica. (Cruz et al, 2012)

Para este contato com o Conselho de Saude do DF, nossa proposta é convidarmos a
nos acompanhar a presidente da Abraf, Paula Menezes, uma vez que se trata de um espaco de

controle social e com representacdes de diversas associag0es de pacientes.

5.34  Compartilhamento de informagdes e reflexdes
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Acreditamos que é nosso papel compartilhar os resultados da pesquisa e a analise dos
dados que efetuamos neste trabalho com as pessoas com hipertensdo pulmonar e seus
familiares que fazem parte do grupo de apoio de Brasilia. Ao construirem seus proprios
caminhos pelos servicos de satde e buscarem diferentes significados de cuidado para lidarem
com o adoecimento, as pessoas com hipertensdo pulmonar sdo as protagonistas do nosso
estudo. Acreditamos ainda que compartilhar informac6es e conhecimento com essas pessoas €
um passo para que elas possam buscar 0s seus direitos e exercer a sua cidadania.

Também é nosso papel dividirmos os resultados deste estudo com as equipes de saude
que lidam cotidianamente com 0s pacientes nos servicos especializados em hipertensédo
pulmonar do DF.

Por fim, se faz necessario também que compartilhemos a nossa analise dos dados da
pesquisa com 0s grupos de apoio que fazem parte da Abraf, para dividir com eles a nossa
experiéncia e, se possivel, recomendar que a pesquisa seja aplicada em outras regides.

Consideramos, pois, que conhecer 0s percursos das pessoas com hipertensdo pulmonar
pelos servicos de salde é uma forma de dar voz a essas pessoas e ultrapassarmos a barreira
entre o campo cientifico e a pratica no cuidado em salde. Pesquisar, estudar e conhecer para

buscar formas de aliviar o sofrimento das pessoas que vivem um processo de salde e doenga.
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Brasilia -DF, Janeiro/2018

PESQUISA: TRAJETORIAS TERAPEUTICAS DE PACIENTES COM HIPERTENSAO PULMONAR

NO DISTRITO FEDERAL

Esta é uma pesquisa da ABRAF, aplicada pelo Grupo de Apoio de Hipertensdo Pulmonar de
Brasilia, por meio de voluntdrios, sobre a experiéncia de atendimento em hipertensdo
pulmonar no Distrito Federal. O objetivo do estudo é conhecer as trajetdrias de pacientes com
hipertensao pulmonar no DF em busca de diagndstico e de cuidado.

A participacdo dos pacientes nesta pesquisa é voluntaria e ndo trara nenhum privilégio de
carater financeiro ou de qualquer outra natureza. Os participantes da pesquisa ndo serao
identificados.

PERFIL DO PARTICIPANTE

Idade:

Local onde mora:
Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
Escolaridade:

Ocupagao:

Faz uso de plano privado de satide? ( ) Sim ( ) Ndo
Tipo de Hipertensao Pulmonar:

QUESTOES

1. Em que tipo de servigco de satide buscou ajuda quando comegaram os primeiros sintomas

da hipertensao pulmonar?

(
(
(
(
(
(

) Hospital publico. Qual?
) Hospital particular. Qual?

) Unidade Basica de Saude. Qual?
)

)

Posto de saude. Qual?

Outro. Qual?

) N&o sei responder



Em quanto tempo apds os primeiros sintomas recebeu o diagnéstico de hipertensio
pulmonar?

( ) Até 3 meses

( ) De 3 a 6 meses

( )De 6 mesesalano

( )De1anoa?2anos

( ) Mais de 2 anos

( ) Nao sei responder

Em qual servigo de satude recebeu o diagndstico de hipertensao pulmonar?
( ) Hospital publico. Qual?
( ) Hospital particular. Qual?
( ) Centro de referéncia em Hipertensdo Pulmonar. Qual?
( ) Outro. Qual?
( ) Ndo sei responder

Em qual centro de referéncia em hipertensao pulmonar faz tratamento?
( ) Hospital Universitario de Brasilia (HUB)

( ) Hospital de Base do Distrito Federal

( ) Hospital Regional da Asa Norte

( ) Instituto de Cardiologia do Distrito Federal

( ) Outro. Qual?

Ha quanto tempo faz tratamento para hipertensao pulmonar no centro de referéncia?
( ) Menos de 3 meses

( ) De 3 a 6 meses

( )De 6 mesesalano

( )De1anoa?2anos

( ) Mais de 2 anos

( ) Ndo sei responder

Faz acompanhamento em alguma outra Unidade de Saude?
( ) Sim. Qual?
( ) Nao
( ) Ndo sei responder

O diagnéstico de hipertensdo pulmonar mudou algo na sua vida?
( ) Sim, mudou bastante

( ) Sim, mudou em parte

( ) Sim, mudou um pouco

( )Nao

( ) Ndo sei responder
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8.

10.
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Tem o habito de buscar informagdes sobre a hipertensao pulmonar? Marque uma ou
mais opgoes.

( ) Sim, em sites na internet

( ) Sim, em redes sociais (Facebook)

( ) Sim, em grupo de apoio ligado a Abraf

( ) Sim, no site da Abraf

( ) Sim, com a equipe médica que me acompanha no centro de referéncia

( ) Outro. Qual?
( ) Nao

( ) Nao sei responder

Além do tratamento convencional realizado no centro de referéncia, qual outra forma de
cuidado ja buscou para lidar com a hipertensao pulmonar? Marque uma ou mais opgoes.
( ) Psicoterapia

( ) Religido

( ) Tratamento espiritual

( ) Hemoterapia

( ) Acupuntura

( ) Mudangas na alimentacdo

( ) Automedicagdo

( ) Curandeiros, rezadores e benzedeiros

( ) Outro. Qual?
( ) Nunca busquei nenhuma outra forma de cuidado

( ) Nao sei responder

Dos itens abaixo, o que representa dificuldade na sua experiéncia com o acesso ao
tratamento da hipertensdo pulmonar? Marque uma ou mais opgoes.

( ) Fornecimento de medicamentos pela Secretaria de Saude do DF

( ) Marcagdo de exames na rede publica

( ) Retirada de medicamentos nas farmdcias ambulatoriais especializadas

( ) Acesso ao tratamento com oxigénio

( ) Conhecimento sobre a doenga entre profissionais da area da saude

( ) Outro. Qual?
( ) Nenhuma das opg¢Ges anteriores

( ) Ndo sei responder
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ANEXO B — TRANSCRICAO DOS RESULTADOS DA PESQUISA ABRAF

Idade Média: Sexo

40 Feminir_lo: 21

Masculino: 4

Escolaridade:
Ensino Fundamental 3
Ensino Médio 14
Nivel Técnico 1
Ensino Superior 5
Pds-Graduada 2
Ocupacéo:
Aposentado(a)/Auxilio-Doenca 22
Estudando 1
Trabalhando 2
Cidade/Bairro onde mora:
Brasilia - DF 4
Regides Administrativas - DF 19
Entorno do DF 2
Possui plano de saude privado:
Sim 8
N&o 17
Tipo de Hipertensao Pulmonar?

Idiopética 12

Associada ao LUpus

Associada a Cardiopatia Congénita

Associada a Tromboembolismo Pulmonar (TEP)

Associada a Esclerose Sistémica

NN W

Associada ao HIV

Associada a Artrite Reumatoide 1

Em que tipo de servigo de salide buscou ajuda quando comegaram os primeiros sintomas da
hipertensédo pulmonar?

Hospital Particular 5
Clinica de Cardiologia Particular 5
Hospital Publico 14
Clinica Particular Dermatologia 1
Em quanto tempo apds os primeiros sintomas recebeu o diagnostico de hipertensao pulmonar?
Até 3 meses 5
De 3 a 6 meses 2

De 6 meses a 1 ano 2
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De 1 ano a 2 anos 9
Mais de 2 anos 7
Em qual servico de salude recebeu o diagndéstico de hipertensdo pulmonar?
Centro de Referéncia em Hipertensao Pulmonar 17
Hospital particular 5
Hospital publico 2
Clinica particular 1
Em qual centro de referéncia em hipertensédo pulmonar faz tratamento?
Hospital Universitério de Brasilia (HUB) 22
Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF) 3

Héa quanto tempo faz tratamento para hipertensdo pulmonar no centro de referéncia?

De 3 a 6 meses 1
De 6 meses a 1 ano 3
De 1 ano a 2 anos 3
Mais de 2 anos 18

Faz acompanhamento em alguma outra Unidade de Saude além do centro de referéncia?

Sim 5

Né&o 20
O diagnéstico de hipertensdo pulmonar mudou algo na sua vida?

Sim, mudou bastante 21

Sim, mudou em parte 1

Sim, mudou um pouco 3

Tem o habito de buscar informacdes sobre a hipertensdo pulmonar? Marque uma ou mais

opgoes.
Né&o 2
Sim, em sites na internet 15
Sim, em redes sociais (Facebook) 5
Sim, em grupo de apoio ligado a Abraf 13
Sim, no site da Abraf 7
Sim, com a equipe médica que me acompanha no centro de referéncia 16

Além do tratamento convencional realizado no centro de referéncia, qual outra forma de
cuidado ja buscou para lidar com a hipertensédo pulmonar? Marque uma ou mais opcdes.

Tratamento espiritual 6
Mudancas na alimentacao 12
Psicoterapia 3
Automedicacéo 1
Religido 10
Hemoterapia 1
Acupuntura 2
Curandeiros, rezadores e benzedeiros 2
Outro: Ervas Medicinais 2
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Outro: Apoio de Amigos e Familiares 1

Nunca busquei nenhuma outra forma de cuidado 5

Dos itens abaixo, o0 que representa dificuldade na sua experiéncia com o acesso ao tratamento da
hipertensdo pulmonar? Marque uma ou mais opcoes.

Fornecimento de medicamentos pela Secretaria de Saude do DF 19
Retirada de medicamentos nas farmacias ambulatoriais especializadas 14
Marcacdo de exames na rede publica 10
Conhecimento sobre a doenca entre profissionais da area da salde 15
Nenhuma das opcles anteriores 1

Outro: Atendimento de Emergéncia 1




ANEXO C - AUTORIZACAO DO USO DE DADOS DA PESQUISA

CARTA DE AUTORIZAGAO

A Associagdo Brasileira de Amigos e Familiares de Portadores de
Hipertensdo Arterial Pulmonar - ABRAF, inscrita no CNPJ sob o nimero
08.449.343/0001-40, autoriza Flavia Borges Lima aluna do curso de
Especializacdo em Salde Coletiva da Fiocruz Brasilia, a utilizar os
dados da pesquisa "TRAJETORIAS TERAPEUTICAS DE PACIENTES COM

HIPERTENSAO PULMONAR NO DISTRITO FEDERAL” realizadas entre os
meses de janeiro e fevereiro de 2018.

Sao Paulo, 26 de fevereiro de 2018
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Paula Fajardo Ribeiro de Menezes
CPF: I

(Presidente)
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