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RESUMO EXECUTIVO

A retinopatia diabética € uma complicacdo microvascular na retina que afeta
cerca de uma em cada trés pessoas com Diabete Melito (DM) e esta entre as
principais causas de perda de visao em pessoas entre 20 e 75 anos. Esta
Sintese de Evidéncias Qualitativas (SEQ) visa a contribuir para o processo de
atualizacdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da retinopatia
diabética a partir de achados cientificos sobre a experiéncia do adoecimento e
percepcao do tratamento por pacientes e familiares, considerando a recente
incorporacao do implante biodegradavel de dexametasona como opc¢ao
terapéutica para tratar o edema macular diabético. A estratégia de busca
exploratoria, desenvolvida para a identificacdo de estudos qualitativos sobre o
tema, foi aplicada nas seguintes bases de dados: Medline via Pubmed,
EMBASE, Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL) via
ESBCO, Latin America and Caribbean Health Sciences Literature (Lilacs) e APA
PsycINFO. Para literatura cinzenta, foi consultada a base de dados Google
Scholar. Apos a revisao por pares, foram selecionados dez estudos. Aléem dos
artigos encontrados nas bases, foram incorporadas trés publicacdes por meio
da busca manual realizada a partir das referéncias bibliograficas dos estudos
selecionados pela estratégia de busca. A qualidade metodoldgica foi avaliada
utilizando o instrumento Critical Appraisal Skills Programme (CASP). A
confiabilidade dos achados foi analisada a partir da abordagem Confianca na
Evidéncia proveniente de Revisdes da Pesquisa Qualitativa (GRADE-CERQual)
e eles foram organizados em uma sintese tematica, com analises descritivas a
partir dos seguintes temas: experiéncia da doenca, manejo da doenca e
percepcao do tratamento, e comunicacao e educacao em saude. Os achados
apontam para a importancia dos efeitos psiguico-emocionais da doenca, as
dificuldades que envolvem a prevencao, diagnostico e a reabilitacao, os
efeitos da doenca sobre a qualidade de vida do paciente e a necessidade de
acdes que favorecam o aprendizado social dos pacientes com danos

irreversiveis a visao.
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1. DELIMITACAO DA PERGUNTA DE PESQUISA

A elaboracdo desta SEQ parte do pressuposto de que achados sobre a
subjetividade de pacientes, familiares, profissionais de saude e demais sujeitos
envolvidos no processo de atencdo-saude-doenca sao importantes para a
tomada de decisdo relacionada as diretrizes do tratamento da Retinopatia
Diabética (RD). Neste sentido, a pergunta de pesquisa foi estruturada de forma
abrangente a partir da caracterizacdao do problema de saude constante no
protocolo clinico vigente, conforme Portaria Conjunta SAES/SCTIE n2 17, de
01 de outubro de 20211, e da recente incorporacao do implante de
dexametasona como opc¢ao terapéutica para tratar o edema macular
diabético. Para isso, utilizou-se o acrénimo SPIDER - Amostra, Fendmeno de

Interesse, Desenho, Avaliacao, Tipo de pesquisa (Quadro 1).

QUADRO 1 - ACRONIMO SPIDER

S (Amostra) Pacientes com retinopatia diabética, familiares,

profissionais de saude, cuidadores

Pl (Fendbmeno de  Tratamento medicamentoso da retinopatia diabética

Interesse)

D (Desenho) Estudos com entrevistas estruturadas ou
semiestruturadas, grupos focais, estudo de caso,
entrevista em profundidade (sem limite de data)

E (Avaliacdo) Experiéncia e percepcdes

R (Tipo de Estudos gualitativos

pesquisa)
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Fonte: autoria propria.

2. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

o Critério de inclusao: estudos qualitativos e quali-quantitativos sobre a
abordagem terapéutica da retinopatia diabética, disponiveis na integra e

sem restricao de data.

e Critérios de exclusdo: estudos epidemiologicos, ensaios clinicos,
estudos quantitativos, surveys, estudos ndo disponiveis em portugués,
inglés, espanhol ou francés, artigos de opinidao, artigos em versao

preprint € anais de congressos.

3. ESTRATEGIA DE BUSCA

Com base no acronimo SPIDER, foi estruturada uma estratégia de buscas,
considerando a populacao e desenho de estudo para identificacdo de

referéncias sobre o tema.
Fendmeno de Interesse: "Diabetic Retinopathy”.
Desenho de estudo: “Qualitative research”.

Foram realizadas buscas nas bases Medline via PubMed, EMBASE, Cumulative
Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL), American Psychological
Association (APA) Psycinfo e Latin America and Caribbean Health Sciences
Literature (Lilacs), em novembro de 2023. A literatura cinzenta foi consultada
no Google Académico (Quadro 2). Adicionalmente, referéncias dos estudos
potencialmente elegiveis foram consultadas para rastreamento de estudos

adicionais.
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3.1 ESTRATEGIA DE BUSCA APLICADA

QUADRO 2 - SINTESE DE ESTRATEGIAS DE BUSCA

Base

Estratégias de Busca

Medline via #1 "Diabetic Retinopathy'[Mesh] OR (Diabetic Retinopath*) OR (Retinopath*, Diabetic)

Pubmed

#2 "Drug Therapy'[Mesh] OR (Therapy, Drug) OR (Drug Therap*) OR Pharmacotherap* OR
(pharmacological treatment) OR pharmacological OR

#3 (("semi-structured’[TIAB] OR semistructured[TIAB] OR unstructured[TIAB] OR informal[TIAB] OR
‘in-depth’[TIAB] OR indepth[TIAB] OR “face-to-face’[TIAB] OR structured[TIAB] OR guide[TIAB] OR
guides[TIAB]) AND (interview*[TIAB] OR discussion*[TIAB] OR questionnaire*[TIAB])) OR (“focus
group’[TIAB]  OR  “focus groups’[TIAB] OR qualitative[TIAB] OR ethnograph*[TIAB] OR
fieldwork[TIAB] OR “field work'[TIAB] OR "key informant’[TIAB])) OR "interviews as topic'[Mesh] OR
‘focus groups’[Mesh] OR narration[Mesh] OR qualitative research[Mesh] OR "personal narratives as
topic'[Mesh]

#4 #1AND #2 AND #3

£¥ Conitec

Referéncias
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EMBASE

CINAHL via
EBSCO

#1 'diabetic retinopathy'/exp OR ‘diabetes mellitus retinopathy’ OR ‘diabetes retinopathy’ OR 59 (#4)

‘diabetic retinitis' OR retinopathia diabetica’ OR ‘retinopathy, diabetes OR 'diabetic retinopathy’

#2 'drug therapy'/exp OR 'drug treatment’ OR 'medicament therapy’ OR 'medicament treatment’
OR 'medication” OR ‘'medicinal therapy’ OR 'medicinal treatment’ OR ‘pharmaceutical therapy’ OR
‘oharmaceutical treatment’ OR ‘pharmaco-therapy’ OR ‘pharmaco-treatment” OR ‘pharmacological
therapy’ OR ‘pharmacological treatment OR ‘pharmacotherapy’ OR ‘pharmacotreatment’ OR
‘therapeutic uses’ OR ‘therapy, drug” OR ‘'therapy, pharmacological OR ‘treatment, drug” OR
treatment, pharmacological’ OR ‘drug therapy’

#3 ('semi-structured” OR semistructured OR unstructured OR informal OR ‘in-depth” OR indepth
OR ‘face-to-face’ OR structured or guide) OR (interview* OR discussion* OR questionnaire*) OR
(focus group* OR qualitative OR ethnograph* OR fieldwork OR “field work” OR “key informant”)

#4  #1 AND #2 AND #3 [embase]/lim NOT ([embase]/lim AND [medline]/lim) AND (‘exploratory
research’/de OR 'intervention study'/de OR ‘interview'/de OR 'qualitative research’/de OR ‘semi
structured interview'/de OR 'structured questionnaire'/de)

#1 (MM "Diabetic Retinopathy’) OR (Diabetic Retinopathies) OR (Retinopathy, Diabetic)

#2 (MM "Drug Therapy’) OR (Therapy, Drug) OR (Drug Therap*) OR Pharmacotherap* OR
(pharmacological treatment) OR pharmacological

#3 MH "action research” or (MH "Audiorecording’) or (MH "cluster sample+") or (MH "constant
comparative method’) or (MH "content analysis’) or (MH "discourse analysis’) or (MH "ethnographic
research’) or (MH "ethnological research’) or (MH "ethnography”’) or (MH "ethnonursing research”)
or (MH "field studies’) or (MH “focus groups’) or (MH "grounded theory’) or (MH "Historical

£¥ Conitec
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Lilacs

Records’) or (MH ‘Interviews+") or (MH “"Narratives’) or (MH “naturalistic inquiry’) or (MH
"observational methods+") or (MH "phenomenological research’) or (MH "phenomenology”) or (MH
"ourposive  sample’) or (MH “qualitative studies’) or (MH “qualitative validity+") or (MH
‘guestionnaires’) or (MH ‘"thematic analysis’) or (MH ‘"theoretical sample’) or (MH
"Videorecording+") or TX colaizzi* or TX constant comparative or TX constant comparison or TX
cooperative inquir* or TX co-operative inquir* or TX co operative inquir* or TX Corbin* TX data
saturat* or TX discourse* analysis or TX emic or TX etic or TX ethnon* or TX field research or TX
field stud* or TX focus group* or TX Foucault* or TX giorgi* or TX Glaser* or TX grounded analysis
or TX grounded research or TX grounded studies or TX grounded study or TX grounded theor* or
TX heidegger* or TX hermeneutic* or TX heuristic or TX human science or TX husserl* or TX life
experiences or TX life stor* or TX lived experience* or TX merleau ponty* or TX narrative analysis
or TX qualitative or TX participant observ* or TX phenomenol* or TX purpos* sampl* or TX
guestionnaire* or TX semiotics or TX spiegelberg* or TX Strauss* TX van kaam™* or TX van manen*

#4 #1AND #2

#1 mh:"Retinopatia Diabética” OR (Diabetic Retinopathy) OR (Retinopatia Diabética)

#2 mh:"Tratamento Farmacologico” OR (Drug Therapy) OR Quimioterapia OR Farmacoterapia OR
(Terapia con Drogas) OR (Terapia con Farmacos) OR (Terapia con Medicamentos) OR (Terapia
Farmacologica) OR (Terapia Medicamentosa) OR (Terapia por Drogas) OR (Tratamiento con
Drogas) OR (Tratamiento con Farmacos) OR (Tratamiento con Medicamentos) OR (Tratamiento
Farmacologico) OR (Tratamiento Medicamentoso)

#3 mh:"Qualitative Research® OR mh:"Grounded Theory" OR mh:"Anthropology, Cultural® OR
mh:"Focus Groups” OR mh:'Interviews as Topic” OR mh:"Narration” OR mh:"Hermeneutics’) OR
ti:("Qualitative  Research” OR "Qualitative study® OR "Pesquisa qualitativa® OR "Investigacion
Cualitativa” OR Qualitative OR Cualitativa) OR ab:("Qualitative Research” OR "Quialitative study” OR

£¥ Conitec
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APA
Psycinfo

"Pesquisa qualitativa” OR "Investigacion Cualitativa” OR Qualitative OR Cualitativa) OR ti:("Grupo de
foco” OR "Grupos de foco” OR "Grupos Focais® OR "Grupos Focales” OR "Focus group” OR "Focus
groups’) OR ab:("Grupo de foco” OR "Grupos de foco” OR "Grupos Focais” OR "Grupos Focales”
OR "Focus group” OR "Focus groups’) OR ti:("Teoria Fundamentada” OR "Grounded Theory” OR
Etnografia OR Ethnograph* OR "Meta-ethnography” OR Phenomenol* OR Hermeneutic*) OR
ab:("Teoria Fundamentada”™ OR "Grounded Theory® OR Etnografia OR Ethnograph* OR "Meta-
ethnography” OR Phenomenol* OR Hermeneutic*) OR ti:(Interview* OR Entrevista*) OR
((mh:"Surveys and Questionnaires” OR pt:"Entrevista” OR ab:(interview* OR entrevista OR discussao
OR discussion* OR questionario OR questionnaire* OR encuesta* OR cuestionario* OR enquete*
OR inquerito* OR survey*)) AND (mh:"Health Knowledge, Attitudes, Practice” OR mj:"/psicologia”
OR ab:("semi-structured” OR “"semi-estruturado” OR "semi-estruturada” OR semistructured OR
semiestruturada OR unstructured OR "nao estruturada” OR "nao estruturado” OR informal OR "in-
depth” OR indepth OR “en profundidad” OR "em profundidade” OR structured OR estruturada OR
guide* OR guia* OR "face-to-face”)

#4 #1AND #2 AND #3

#1 "Diabetic Retinopathy” OR (Diabetic Retinopath*) OR (Retinopath*, Diabetic)

#2 {Drug Therapy} OR (Medication Pharmacotherapy) OR Drug OR (pharmacological treatment)
OR pharmacological

#3 #1 AND #2 AND Methodology: Interview

#3 #1 AND #2

£¥ Conitec
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Google "Diabetic Retinopathy” AND "drug therapy” AND "qualitative research” 132
Académico

Fonte: autoria propria.
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4 SELECAO E CARACTERIZACAO DOS ESTUDOS
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As referéncias foram gerenciadas no aplicativo eletrénico Rayyan®

(https://rayyan.ai/reviews/647891). De acordo com o0s critérios de
elegibilidade, revisores selecionaram os estudos de modo independente em
duas etapas, avaliando o titulo e resumo, apds remocao de publicacdes
duplicadas. Discordancias foram resolvidas por consenso. Detalhes das etapas
de selecdo sdo apresentados na Figura 1, elaborada com apoio do guia

PRISMAZ.
Figura 1 - Fluxograma da selecéo dos estudos

Referéncias identificadas por meio da
pesquisa nas bases de dados (n=297)

)
@) o 1 Medline via Pubmed
S (n=77)
X o« 2 Embase (n=59) Referéncias duplicadas
O L, e 3. CINAHL (n=27) —> (n=14)
Llf e 4 Lilacs (n=0)
= e 5. APA PsycInfo (n=2)
'—5 e 6 Google académico
= (n=132)
-/
Registros triados (n=283)
< Registros excluidos (n=268)
Ll
2 4 '
<
E Publicacbes avaliadas para
> Publicacdes excluidas:
elegibilidade (n=15
g ( ) >
N * Ndo era estudo qualitativo (n=1)
zg Estudos incluidos (n=10) Pre-print (n = 1) Ndo era o tema
% I Estudos incluidos a partir de interesse (n = 3)
1 .
O das referéncias (n=3)
Z
—_

Fonte: autoria propria com base do PRISMA Guideline, 2020.
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As referéncias foram identificadas e apos a remocao de duplicatas, 297
estudos foram submetidos a etapa de leitura dos titulos e resumos. Ao final da
triagem, foram selecionados quinze estudos para leitura na integra. Na etapa
de leitura na integra foram incorporados 15 artigos, dos quais foram excluidos
cinco estudos: um ndo era estudo qualitativo, trés ndao eram do tema de
interesse e um era preprint. Foram incorporados, portanto, dez estudos sobre
o tema a partir das etapas anteriores. Houve a inclusao de trés artigos por
busca manual a partir de referéncias bibliograficas encontradas nos estudos

selecionados para leitura na integra, totalizando treze artigos.

Os artigos selecionados foram publicados entre os anos de 1997 e 2022. Em
relacdo ao local de desenvolvimento dos estudos, € importante destacar que
nenhum deles foi conduzido no Brasil. Entre os paises de realizacdo dos

trabalhos estdo China, Vietna, Suécia, Italia, Reino Unido e Estados Unidos.

4.1 ANALISE DOS ESTUDOS SELECIONADOS

A qualidade metodologica foi avaliada utilizando o instrumento  Critical
Appraisal Skills Programme (CASP) 3. A confiabilidade dos achados foi
analisada por meio do GRADE-CERQual 4, os quais foram organizados em
uma sintese tematica, com analises descritivas a partir dos sequintes temas: a
experiéncia da doenca, manejo da doenca e percepcao do tratamento, e
comunicagcao e educacao em saude. Realizou-se traducdo livre dos

fragmentos de textos originais pelos revisores.

£¥ Conitec =
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4.2 IDENTIFICACAO DOS ESTUDOS SELECIONADOS

QUADRO 3 - IDENTIFICAGAO DOS ESTUDOS SELECIONADOS

Identificagao

E1l

E2

Autores

Sherman et al. ®

Curranetal. ©

Ano de
Publicacao

2022

2022

Local do
estudo

EUA

Vietnam

Populacao de
estudo

Médicos e pacientes

Pacientes e
oftalmologistas

£¥ Conitec

Metodologia

Estudo qualitativo de

metodos mistos,
baseado em
pesquisa

bibliografica e

entrevistas
semiestruturadas

Estudo  qualitativo
descritivo, baseado
em entrevistas

semiestruturadas e
analise tematica

Objetivo

Desenvolver um modelo conceitual
para compreender de forma abrangente
sintomas, impactos  funcionais e
experiéncias de tratamento na
retinopatia diabética proliferativa

Entender o conhecimento e as atitudes
de pacientes em relagao as injecdes de
laser versus injecdes antivasculares de
fator de crescimento endotelial para
tratar a retinopatia diabética e identificar

0s fatores que oftalmologistas
consideram ao tomar decisbes de
tratamento
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Midena et al. /

Hipwell et al. 8 Reino Unido

Duan et al. ?

Pacientes e
cuidadores

seus

Pacientes,
profissionais de
cuidados primarios e
rastreadores

Pacientes

£¥ Conitec

Estudo qualitativo de
cunho narrativo,
utilizando uma
abordagem de
‘jornada do
paciente”

Estudo qualitativo de
desenho proposital,
baseado em
entrevistas
semiestruturadas
multiperspectivais e
analise tematica

Estudo  qualitativo
por meio de
entrevistas em
profundidade
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Representar o) resultado do
mapeamento da jornada do paciente
por meio de um fluxograma que ilustre
a trajetoria do paciente,
proporcionando a possibilidade de
compreender areas criticas e trabalhar
em possiveis resolucdes para melhorar
0 manejo da doenca

Examinar: as experiéncias de pacientes,
profissionais de saude e rastreadores;
suas interacdes e entendimentos sobre
O rastreio da retinopatia diabética; e
como estes influenciam a adesao ao
procedimento

Identificar as razbes da baixa adesao aos
tratamentos entre  pacientes com
retinopatia diabética

17




Huang et al. 1!

Karagiannis

Lewis et al.1? Reino Unido

Pacientes

Pacientes

Pacientes e médicos

de clinicas
ambulatoriais de
diabetes

Pacientes e
provedores de

£¥ Conitec

Estudo  qualitativo,
atraves de
entrevistas semi-
estruturadas

Estudo
com

qualitativo,
entrevistas
usando

“time-

presenciais,
o metodo
tradeoff”

Estudo misto
compreendendo
uma fase qualitativa
(grupos  focais) e
uma fase
quantitativa

Estudo
com

qualitativo,
entrevistas

Percepcdes sobre o tratamento da
retinopatia diabética

Descrever as experiéncias de pacientes
(pensamentos e sentimentos sobre o
tratamento; conhecimento sobre a
relacdo entre o diabetes mellitus e a
deficiéncia visual; como esta deficiéncia
afeta a vida cotidiana) antes de
receberem a primeira injecao de anti-
VEGF no olho

Entender como pacientes avaliam a
qualidade de vida associada a
complicacbes e tratamentos da
diabetes, como forma de avaliar o valor
economico dos cuidados e fornecer
informacbes sobre a adesdo ao
tratamento

Avaliar quais resultados do tratamento e
atributos da medicacao sdo
considerados importantes pelos
pacientes e meédicos para decisdes
terapéuticas no diabetes tipo 2

Determinar
influenciar o

quais  fatores  podem
comparecimento  de

18




E10

E11

E12

Kaminsky et al.**

Walker et al. 1°

Hartnett et al.1

2014

1997

2005

EUA

EUA

EUA

cuidados de saude

Pacientes

Pacientes

Pacientes, médicos
prestando cuidados
primarios para
diabetes e

£¥ Conitec

semiestruturadas,
grupos  focais e
observacdes nao
participativas

Estudo  qualitativo
descritivo, utilizando
entrevistas
semiestruturadas,
observacao dos
ambientes
domiciliares, grupos
focais e analise de
conteudo tematica
em multiplas etapas

Estudo  transversal
com etapa
qualitativa

Estudo  qualitativo,
utilizando grupos
focais  estruturados
de pacientes
diabéticos e

Percepcdes sobre o tratamento da
retinopatia diabética

pacientes  diabéticos as  clinicas
oftalmologicas

Investigar os apoios e  barreiras
ambientais percebidos para o)

funcionamento diario de pessoas com
visdo subnormal devido a retinopatia
diabética e as estratégias adaptativas
usadas por esses individuos para
melhorar a adequacao pessoa-ambiente

Avaliar o conhecimento e as crencas
em saude relacionadas a prevencdo de
complicacdes oculares diabéticas entre
uma amostra de Afro-americanos com
diabetes

Abordar o rastreio inadequado da
retinopatia, numa clinica cuja clientela ¢
em grande parte indigente, e investigar
barreiras percebidas

19




E13 Coyne et al.’

Fonte: autoria propria.

2004

EUA

oftalmologistas

Pacientes

£¥ Conitec

entrevistas com
informantes-chave

Estudo  qualitativo,
utilizando grupos
focais, analise de
conteudo e
estatistica descritiva

Percepcdes sobre o tratamento da
retinopatia diabética

Objetivo primario: avaliar os sintomas
da retinopatia diabética e seu impacto
nas atividades diarias e na qualidade de
vida dos pacientes, a fim de identificar
problemas e  preocupacdes  dos
pacientes em relagcdo a patologia;
objetivo  secundario:  avaliar  dois
questionarios

20




5. RESULTADOS

Para melhor identificacdo e organizacao dos achados, foram selecionadas trés

categorias principais, considerando o problema delimitado, a saber:
experiéncia da doenca, manejo da doenca e percepcao do tratamento, e
comunicacao e educacao em saude. Durante o processo de analise dos
achados, categorias emergentes foram incorporadas e priorizadas a luz do
objetivo desta SEQ. Ao final, foram elencados 16 achados, descritos no

Quadro 4.
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QUADRO 4 - PRINCIPAIS CONSIDERACOES E NiVEL DE CONFIANGCA DOS ACHADOS

Achados

Al-  Pacientes descrevem
diferentes niveis na
experiéncia da doenca, que
vao de sintomas leves a
graves e cegueira,
vivenciados a partir de
evolucdes variadas, da perda
lenta e progressiva da
acuidade visual até
situacdes de perda abrupta
da Visao, de forma
temporaria ou permanente.

A2- Pacientes relatam
impactos  psicoemocionais
relacionados a perda da
acuidade visual, que podem
levar a piora da diabetes
pelo estresse vivenciado. As

Estudos
[E3, E4,
E6, E9,
E10, E13]
[F1, E3,
E6, ES8,
E10, FE12,
E13]

Limitacdes
metodolodgicas

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros - avaliagao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e

Coeréncia

Preocupacdes menores
em relacdo a coeréncia
do achado - em todos
0s estudos constam os
sintomas e metade
deles fala também da
evolucao da doenca

Preocupacdes muito
menores em relacdo a
coeréncia do achado -
sdo apresentadas

evidéncias em todos os

Adequacao

Preocupacdes
menores em relagao
a adequacao do
achado - 6/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes muito
menores em relagao
a adequacao do
achado - 7/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o

£¥ Conitec
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Relevancia

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia

do achado - as
pesquisas foram
realizadas em quatro
paises: EUA (2), Reino
Unido (2), Itdlia e
Suécia.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia

do achado - as
pesquisas foram
realizadas em quatro
paises: EUA (4), Italia,

Suécia e Grécia.

Avaliacao
CERQual de
confianga na

Evidéncia

Confianca
moderada

Confianga alta
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mudancas e incertezas da
sua condi¢cao e o risco de
cegueira geram sentimentos
de instabilidade e
preocupagbes  sobre o
futuro e a qualidade de vida.

A3-  Pacientes informam
mudancas comportamentais
ligadas a perda da acuidade
visual que impactam na vida
cotidiana, levando-os  a
renunciar a atividades
importantes, como a leitura,
a conducao de veiculos e o
trabalho. Relatos indicam
que as atividades
domésticas sao de mais facil
adaptacdo do que as
extradomesticas.

A4- Segundo os pacientes, a
incapacidade de reconhecer
as pessoas, a perda de
mobilidade, a dificuldade de
caminhar sozinho e o medo
de acidentes em
decorréncia da retinopatia

[E1, E3,

E6, E13]

[E1, E3,
ES, E6,

E10, E13]

conclusdes
insuficientemente
claros e E12 analises
pouco detalhadas -
avaliacdo por meio do
checklist CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacoes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros - avaliagao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacgdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes

estudos primarios

Preocupacdes muito
menores em relacao a
coeréncia do achado -
sao apresentadas
evidéncias em todos os
estudos primarios

Preocupacdes muito
menores em relacdo a
coeréncia do achado -
sdo apresentadas
evidéncias em todos os
estudos primarios

achado

Preocupacdes
menores em relacao
a adequacao do
achado - 4/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes

menores em relagao
a adequacao do
achado - 6/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
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Preocupacdes menores
em relacao a relevancia
do achado - as
pesquisas foram
realizadas em  trés
paises: EUA (2), Italia e
Suécia.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia
do achado - as
pesquisas foram
realizadas em quatro
paises: EUA (3), Italia,

Confianga
moderada

Confianca
moderada
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diabética reduzem
consideravelmente a vida
social. Por sua vez, as
interacbes socials e 0s
fatores culturais modulam o
curso da doenca, tanto
positivamente guanto

negativamente.

A5- Pacientes testemunham
que a perda de
independéncia e de
autonomia pela deficiéncia
visual gera necessidade de
apoio de cuidadores e de
apoio social. O apoio de
pares e visto, por alguns
pacientes, como o recurso
humano mais valoroso e
util, por ensinar formas de
adaptacdo e de manejo da
doenca advindas da propria
experiéncia.

A6- Familiares e pacientes
relatam que o rastreamento
da doenca e a adesdo ao
tratamento podem  ser

[E3,
E13]

[E2,
E4,
E1l1,

E10,

E3,
ES,
E12,

insuficientemente
claros - avaliacao por

meio do  checklist

CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacoes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros - avaliacao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes

moderadas em relacao
a limitacdes
metodologicas dos

Preocupacdes menores
em relacao a coeréncia
do achado - em todos
os estudos consta a
perda de autonomia e
necessidade e um deles
salienta o apoio dos
pares

Preocupacdes muito
menores em relacdo a
coeréncia do achado -
sdo apresentadas
evidéncias em todos os

achado

Preocupacdes
moderadas em
relacdo a adequacgao
do achado - apenas
trés estudos
analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes muito
menores em relagcao
a adequacao do
achado - 7/13 dos
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China e Suécia.

Preocupacdes
moderadas em relacdo
a relevancia do achado
- as pesquisas foram
realizadas em  dois
paises: EUA (2) e Italia.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia
do achado - as
pesquisas foram

Confianga
moderada

Confianga
moderada
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comprometidos pelo medo,
entre outras emocoes, pela
crenca na protecdao divina,
pelo custo do transporte e
do exame, pela
incapacidade da familia de
acompanhar o paciente,
pelo tempo de espera pelo

tratamento e por outras
prioridades na vida.

A7- Considerando o)
impacto do status
socioecondmico nas
possibilidades de manejo da
condicao de saude, os
pacientes destacam a
necessidade de reduzir o

custo do tratamento; reduzir
O custo do transporte;
facilitar o} acesso a
tecnologias mais modernas;
e fomentar a busca precoce
da opinido medica.

E13]

[E2, E5]

estudos -
considerando que a
metodologia de trés
dos estudos (E3, E1l e
E12) apresentam
objetivos, analises ou
conclusdes
insuficientemente
claros ou detalhados -
avaliagdo por meio do
checklist CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - avaliacao por
meio  do  checklist
CASP

estudos primarios estudos  analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes menores @ Preocupacdes

em relacdo a coeréncia moderadas em

do achado - ambos @ relacao a adequacao
estudos tratam dos do achado - apenas
custos, um deles @ dois estudos
acrescentando analisados
elementos relativos ao | corroboram com o
cuidado achado
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realizadas em quatro
paises e trés
continentes:  EUA (2),
Reino Unido ),
Vietnam e lItalia.

Preocupacdes
moderadas em relagcao
a relevancia do achado
— as pesquisas foram
realizadas em  dois
paises asiaticos:
Vietnam e China.

Confianca
moderada
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A8- Embora pacientes
afirmem depender
fortemente das orientacdes
dadas pelos oftalmologistas
para otimizar seus cuidados,
profissionais  dizem  que
existem expectativas
diferentes entre eles e os
pacientes em relacao a
duracdo do tratamento,
sendo os profissionais mais
atentos a necessidade de
seguimento de longo prazo
da doenca.

A9- A interacdo positiva com
0 meédico, uma abordagem
multidisciplinar e de tomada
de decisdo compartilhada, a
auséncia de eventos
adversos do tratamento e a
disponibilidade de servicos

especializados sao
considerados fatores
encorajadores no
estabelecimento da
confianca, no retorno as

consultas e na escolha do

[E2, EO,
E11]

[E2, E3,
E7, E10]

Preocupacdes

moderadas em relacao
a limitacdes
metodologicas dos
estudos -
considerando que a

metodologia de um
dos  estudos  (E11)
apresenta objetivos

insuficientemente
claros e analise pouco
detalhada - avaliacao
por meio do checklist
CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros - avaliacao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes menores
em relacdo a coeréncia
do achado - E2 e El1

indicam uma relacao
convergente entre
paciente e terapeuta,

enquanto o E9 destaca
divergéncias

Preocupacdes menores
em relacdo a coeréncia
do achado - todos os

estudos definem
elementos para uma
boa relacdo terapéutica,
cada um salientando

um aspecto distinto

Preocupacdes

moderadas em
relacao a adequacao
do achado - apenas

trés estudos
analisados
corroboram com ©

achado

Preocupacdes
menores em relagcao
a adequacao do
achado - 4/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado
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Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia

do achado - as
pesquisas foram
realizadas em trés
paises e trés

continentes: Vietna,
Reino Unido e EUA.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia

do achado - as
pesquisas foram
realizadas em trés
paises e trés

continentes: EUA (2),

Vietna e Italia

Confianca
moderada

Confianga
moderada
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melhor tratamento.

Al10- Pacientes que nao
tiveram conhecimento ou
acesso ao tratamento
injetavel manifestaram
esperanca de melhora por
meio  desta alternativa,
percebida as vezes como
ultima chance de estabilizar
ou melhorar a acuidade
visual.

All- Na comparacao entre
experiéncias do tratamento
por laser (fotocoagulacdo
panretinal) ou por injecao
(agente anti-VEGF),
pacientes referiram eventos
adversos comuns, com
manifestacoes proprias  a
cada procedimento.
Oftalmologistas consideram
o tratamento por injecao
geralmente mais eficiente e
seqguro, apesar de riscos e
eventos adversos, e ©
tratamento por laser, que

[EC]

[E1, E3]

Preocupacdes muito
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas do
estudo - avaliacdo por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacoes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros - avaliacao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes muito
menores em relacdo a
coeréncia do achado
Nno unico estudo citado

Preocupacdes menores
em relacao a coeréncia
do achado - ambos os

estudos comparam
tratamentos, =
reportando a
experiéncia dos
pacientes, E3 a
experiéncia dos

oftalmologistas

Preocupacdes

moderadas em
relacdo a adequacao
do achado - apenas
um estudo analisado

corrobora com o
achado
Preocupacdes
moderadas em

relacdo a adequacgao
do achado - apenas
dois estudos
analisados
corroboram com o
achado
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Preocupacdes
moderadas em relagdo
a relevancia do achado
— as pesquisas foram
realizadas em um pais
somente: Suécia.

Preocupacdes
moderadas em relacdo
a relevancia do achado
— as pesquisas foram
realizadas em  dois
paises: EUA e Italia.

Confianca baixa

Confianca
moderada
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necessita de menos visitas e

inferior, mais
adesao do

tem custo
propicio  a
paciente.

Al2- Atividades de
reabilitacdo e de adaptacao
a deficiéncia causada pela

retinopatia diabética
dependem de
equipamentos de apoio,
tecnologias assistidas em

saude, mobiliario e artefatos
adequados as necessidades
do paciente, que podem ser
custosos, constrangedores e
necessitar de treinamento
especifico para seu uso.
Quando a organizacdo do
ambiente fisico e social é
inadequada, impede a
acessibilidade e produz risco
de acidentes.

Al3- Pacientes descrevem o
estabelecimento  de um
circulo vicioso entre o0s
varios sintomas  sistémicos

[E6, E10,
E13]
[E8, E10]

Preocupacdes muito
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - avaliagcao por
meio  do  checklist
CASP

Preocupacdes muito
menores em relacao a
limitacdes

metodologicas dos

Preocupacdes muito
menores em relacao a
coeréncia do achado -

todos falam de
tecnologias assistidas e
organizacao do

ambiente fisico

Preocupacdes

moderadas em relacdo
a coeréncia do achado
- ambos os estudos
falam das complicacdes

Preocupacdes
moderadas em
relacao a adequacgao
do achado - apenas
trés estudos
analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes

moderadas em
relagcdo a adequacgao
do achado - apenas
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Preocupacdes

moderadas em relacao
a relevancia do achado
- as pesquisas foram
realizadas em  dois
paises: EUA (2) e Suécia.

Preocupacdes

moderadas em relacao
a relevancia do achado
— as pesquisas foram

Confianca
moderada

Confianca baixa
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da diabetes, interferindo na
prevengao e no manejo da
retinopatia.  Exemplos: a
baixa visdo dificulta o
controle glicémico e isso,
por sua vez, pode complicar
a retinopatia; a neuropatia
associada ao diabetes pode
dificultar a leitura em braile,

o) que complica a
reabilitacao.
Al4- Na experiéncia de

pacientes e profissionais de
saude, ha geralmente uma
falta de  conhecimento
(baixa literacia) sobre a
associacao entre diabetes
mellitus e complicacdes
visuais que podem levar a
cegueira. Pacientes afirmam
tender a atribuir problemas
Nna visao a patologias menos
graves, como miopia €
catarata.

A15- Pacientes afirmam que
a comunicagao

[E5,
ES,
E13]

[E6,

E6,
E12,

ES,

estudos - avaliacao por

meio  do  checklist
CASP
Preocupacdes

menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de
E12 apresentar analises
pouco detalhadas -
avaliagdo por meio do
checklist CASP

Preocupacaes
menores em relagdo a

sistémicas do diabetes;
apenas E10 analisa o
efeito de circulo vicioso
que provocam

Preocupacdes menores
em relacdo a coeréncia
do achado - todos
ressaltam a baixa
literacia, apenas E5 e
E13 evocam a
atribuicao a outra
patologia que nao o
diabetes

Preocupacdes menores
em relacao a coeréncia

dois estudos
analisados
corroboram com o

achado

Preocupacdes
menores em relagao
a adequacao do
achado - 5/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes
menores em relagcao
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realizadas em dois
paises: Grécia e EUA.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia
do achado - as
pesquisas foram
realizadas em quatro
paises e trés

continentes: EUA (2),
China, Suécia e Reino
Unido.

Preocupacdes menores
em relacdo a relevancia

Confianca
moderada

Confianca

29




(visualizacdo) dos resultados
dos exames de fundo de

olho, enquanto
rastreamento da retinopatia,
tem papel decisivo na
tomada de consciéncia da
associacdo entre diabetes e
complicagdes
oftalmologicas. A orientacao
medica e de pares sobre a
necessidade de realizar o
exame também €& um fator
importante neste sentido.

Al6- Pacientes e
profissionais de saude dizem
ter insuficiéncia quantitativa
e qualitativa de acdes de
educacao em saude sobre

retinopatia  diabética, na
atencdo primaria e
especializada, além  da
relutdncia e
constrangimento de

profissionais em realiza-las.
Faltam informacdes claras,
detalhadas e que tomem
em conta as preocupacdes
dos pacientes, tanto acerca

E11, E13]

[E3,  E4,
ES, E6,

EO, E12]

limitacaes
metodologicas dos
estudos -
considerando que a
metodologia de um
dos  estudos  (E11)
apresenta objetivos
insuficientemente
claros e analise pouco
detalhada - avaliacao
por meio do checklist
CASP

Preocupacdes
menores em relacao a
limitacdes
metodologicas dos
estudos - apesar de E3
apresentar objetivos e
conclusdes
insuficientemente
claros e E12 analises
pouco detalhadas -
avaliagdo por meio do
checklist CASP

do achado - todos os
estudos  ressaltam  a
importancia dos
exames preventivos; E11
menciona a influéncia
dos pares, E11 e EI13
destacam a orientacao
medica para a
realizacdo do exame.

Preocupacdes muito
menores em relacao a
coeréncia do achado -
sao apresentadas
evidéncias em todos os

estudos primarios

a adequacao do
achado - 4/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado

Preocupacdes
menores em relagao
a adequacao do
achado - 6/13 dos
estudos  analisados
corroboram com o
achado
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do achado - as
pesquisas foram
realizadas em  trés
paises: EUA (2), Suécia e
Reino Unido.

Preocupacdes muito

menores em relacdo a
relevancia do achado -

as  pesquisas  foram
realizadas em cinco
paises e trés
continentes: Reino
Unido (2), Iltalia, China,
Suécia e EUA.

moderada

Confianca alta
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da diabetes e do seu manejo
quanto sobre suas
conseqguéncias  sobre  a
visdo, exames preventivos e
opcdes de tratamento.

Fonte: autoria propria.

f.)t Conitec 51




Percepcdes sobre o tratamento da
retinopatia diabética

6. DISCUSSAO

Os achados identificados foram organizados em categorias analiticas,

conforme demonstrado na Figura 2.

Figura 2 - Mapa tematico dos achados derivados da SEQ.

ORGANIZACAO DOS ACHADOS EM CATEGORIAS TEMATICAS

Al — Pacientes descrevem diferentes niveis na
experiéncia da doenca, que vao de sintomas leves a
graves e cegueira, vivenciados a partir de evolugdes

variadas, da perda lenta e progressiva da acuidade visual
até situacdes de perda abrupta da visao, de forma
temporaria ou permanente

A2- Pacientes relatam impactos psicoemocionais
relacionados a perda da acuidade visual, que podem
levar a piora da diabetes pelo estresse vivenciado. As
mudancas e incertezas da sua condicao e o risco de

cegueira geram sentimentos de instabilidade e
preocupacdes sobre o futuro e a qualidade de vida.

A3- Pacientes informam mudancas comportamentais
Experiéncia da doenga ligadas a perda da acuidade visual que impactam na vida
cotidiana, levando-os a renunciar atividades
importantes, como a leitura, a conducdo de veiculos e o
trabalho. Relatos indicam que as atividades domesticas
sao de mais facil adaptagcao do que as extradomesticas..

A4- Segundo os pacientes, a incapacidade de
reconhecer as pessoas, a perda de mobilidade, a
dificuldade de caminhar sozinho e 0 medo de acidentes
em decorréncia da retinopatia diabética reduzem
consideravelmente a vida social. Por sua vez, as
interacdes sociais e os fatores culturais modulam o
curso da doenca tanto positivamente quanto
negativamente.

A5- Pacientes testemunham que a perda de
independéncia e de autonomia pela deficiéncia visual
— gera necessidade de apoio de cuidadores e apoio
social. O apoio de pares ¢ visto, por alguns pacientes,
COMO O recurso humano mais valoroso e util, por
ensinar formas de adaptacao e de manejo da doenca
advindas da propria experiéncia.

ﬁ Conitec 32




Percepcdes sobre o tratamento da
retinopatia diabética

ORGANIZACAO DOS ACHADOS EM CATEGORIAS TEMATICAS

Manejo da doenca e
percepcao do tratamento

£¥ Conitec 53

A6- Familiares e pacientes relatam que o
rastreamento da doenca e a adesdo ao
tratamento podem ser comprometidos pelo
medo, entre outras emocdes, pela crenca na
protecdo divina, pelo custo do transporte e do
exame, pela incapacidade da familia de
acompanhar o paciente, pelo tempo de espera
pelo tratamento e por outras prioridades na
vida.

A7- Considerando o impacto do status
socioecondmico nas possibilidades de manejo
da condi¢cdo de saude, os pacientes destacam

a necessidade de reduzir o custo do
tratamento; reduzir o custo do transporte;
facilitar o acesso a tecnologias mais modernas;

e fomentar a busca precoce da opiniao

medica.

A8- Embora pacientes afirmem depender
fortemente das orientacdes dadas pelos
oftalmologistas para otimizar seus cuidados,
profissionais dizem que existem expectativas
diferentes entre eles e 0s pacientes em relacao
a duragao do tratamento, sendo os
profissionais mais atentos a necessidade de
segmento de longo prazo da doenga.

A9- A interacdo positiva com o medico, uma
abordagem multidisciplinar e de tomada de
decisao compartilhada, a auséncia de efeitos
adversos do tratamento e a disponibilidade de
servicos especializados sao considerados
fatores encorajadores no estabelecimento da
confiancga, no retorno as consultas e na
escolha do melhor tratamento.

Al10- Pacientes que ndo tiveram conhecimento
OU acesso ao tratamento injetavel
manifestaram esperanca de melhora por meio
desta alternativa, percebida as vezes como
ultima chance de estabilizar ou melhorar a
acuidade visual.
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ORGANIZACAO DOS ACHADOS EM CATEGORIAS TEMATICAS

Manejo da doenca e
percepc¢ao do tratamento
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Al1- Na comparacado entre experiéncias do
tratamento por laser (fotocoagulagcdopanretinal)
ou por injegao (agente anti-VEGF), pacientes
referiram efeitos colaterais comuns, com
manifestacdes proprias a cada procedimento.
Oftalmologistas consideram o tratamento por
injecao geralmente mais eficiente e seguro, apesar
de riscos e efeitos colaterais, e o tratamento por
laser, que necessita de menos visitas e tem custo
inferior, mais propicio a adesao do paciente.

Al12- Atividades de reabilitacdo e de adaptacao a
deficiéncia causada pela retinopatia diabética
dependem de equipamentos de apoio,
tecnologias assistidas em saude, mobiliario e
artefatos adequados as necessidades do paciente,
gue podem ser custosos, constrangedores e
necessitar de treinamento especifico para seu uso.
Quando a organizacdo do ambiente fisico e social
€ inadequada, impede a acessibilidade e produz
risco de acidentes.

A13- Pacientes descrevem o estabelecimento de
um circulo vicioso entre os varios sintomas
sistémicos da diabetes, interferindo na prevencao
e Nno manejo da retinopatia. Exemplos: a baixa
visao dificulta o controle glicémico e isso, por sua
vez, pode complicar a retinopatia; a neuropatia
associada ao diabetes pode dificultar a leitura em
braile, 0 que complica a reabilitacdo.
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Al4- Na experiéncia de pacientes e
profissionais de saude, ha geralmente uma
alta de conhecimento (baixa literacia) sobre a
associacao entre diabetes mellitus e
complicacdes visuais que podem levar a
cegueira. Pacientes afirmam tender a atribuir
problemas na visao a patologias menos
graves, Como miopia e catarata.

Al15- Pacientes afirmam que a comunicagao
(visualizagcdo) dos resultados dos exames de
v fundo de olho, enquanto rastreamento da
, N retinopatia, tem papel decisivo na tomada de
Comunicagao e consciéncia da associacdo entre diabetes e
Educacao em saude complicacdes oftalmologicas. A orientacdo
medica e de pares sobre a necessidade de
realizar o exame também ¢ um fator
importante nesse sentido.

Al6- Pacientes e profissionais de saude dizem
ter insuficiéncia quantitativa e qualitativa de
acdes de educagao em saude sobre
retinopatia diabética, na aten¢ao primaria e
especializada, alem da relutancia e
constrangimento de profissionais em realiza-
las. Faltam informacdes claras, detalhadas e
gue tomem em conta as preocupac¢des dos
pacientes, tanto acerca da diabetes e do seu
manejo quanto sobre suas consequéncias
sobre a visdo, exames preventivos e opcdes
de tratamento.

Fonte: autoria propria.
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6.1 A EXPERIENCIA DA DOENCA

Os estudos demonstram que a experiéncia da retinopatia diabética ¢é vivida de
formas muito variadas entre os pacientes, segue evolucdes igualmente
diferenciadas em termos de progressao da doenca e apresenta impactos
diversos, multiplos e muito desafiadores em diversas dimensdes da vida das
pessoas acometidas pela doenca. Do ponto de vista da manifestacdao dos
sintomas da doenca, 0s pacientes referem apresentar sintomas visuais, gque
vao da visdo turva, visao ondulada, flashes de luz, percepcdo de moscas
volantes no campo visual, problemas com luzes brilhantes e dificuldade de
leitura de letras pequenas, até a distorcao total e a perda temporaria ou

permanente da visdo. E o que alguns relatos abaixo evidenciam:

No dia a dia, tenho problemas para dirigir a noite: quando dirijo, olho

fixamente nas faixas, senao fico com o flash nos olhos. (E3, p.5, traducao livre)

Eu estava tendo problemas com o sol e tal e percebi que precisava de oculos

melhores... (E13, p.449, traducdo livre)

Minha visdo estava embacada, so nao clara... fui no oftalmologista, que viu que

eu estava com hemorragia... (E13, p.449, traducdo livre)

A retinopatia diabética, por sua vez, se manifesta em temporalidades variadas
gue indicam tanto a progressao da doenca quanto a percepgao que 0OsS
pacientes tém dos sintomas. Desse modo, o quadro clinico pode agravar em
tempo curto — poucas semanas, ou meses —, e alguns pacientes notam ate
uma perda abrupta da acuidade visual, situacao que pode gerar muita

angustia.

EFu ndo sabia que isso poderia acontecer tao de repente. Acabei de acordar
uma manha com um grande sangramento no olho e ndo conseguia enxergar.

(E9, p.378, traducéo livre)

Eu estava muito assustado. Eu ndo sabia se perderia a visdo em alguns dias. Eu
nao tinha ideia de qual era o processo. A coisa toda foi muito assustadora...

(E13, p.450, traducao livre)
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Por outro lado, outros pacientes relatam uma perda lenta da visdo e percebem
a diferenca ao longo do tempo. A maioria dos sintomas informados pelos
pacientes foram transitorios, alguns percebidos durante minutos e outros com
duracao de meses. Ha referéncias de que a mudanca na manifestacao dos

sintomas pode estar atrelada ao controle da glicemia.

S80 0s vasos menores que vao primeiro e uma das formas mais rapidas de ver
os efeitos é nos olhos. Mas... 0 corpo é tao tolerante que vocé ndo reconhece
que a visao estd indo embora até que seja tarde demais. (E5, p. 4, traducado

livre)

(...) assim que comecei a usar os medicamentos, a conexao foi melhor; os
sintomas de retinopatia diabética desapareceram assim que controlei meu

diabetes. (E13, p.449, traducao livre)

Perder a visdo € algo experimentado por diversos pacientes como uma das
piores consequéncias do diabetes, se comparado a outras sequelas do
diabetes. Do ponto de vista da saude mental, pacientes relatam diversos
Impactos psicoemocionais relacionados a redu¢ao ou a perda da acuidade
visual, incluindo baixa autoestima, sentimento de vulnerabilidade, tristeza,
medo, ansiedade, raiva, angustia, entre outras emocdes. Os pacientes
destacam que as mudancas e incertezas acerca da sua condi¢ao e risco de
cegueira geram medo do futuro, sentimento de instabilidade e sintomas de
ansiedade pela probabilidade de que aqueles sintomas se tornem piores,

fazendo-os experimentar, inclusive, vivéncias muito assustadoras e chocantes.

Eu poderia perder a audicdo, poderia perder a fala, mas... € assustador perder a

visdo. (E13, p.450, traducdo livre)

[.] eu entendi de uma forma e, em vez disso, estava escrito outra coisa, e
tudo muda. Nao consigo enfiar a agulha nem com a linha e ai fico com raiva e

ai eu choro. (E3, p.5, traducao livre)

Ha ansiedade por saber que meu diabetes me causou alguns problemas

oculares que podem piorar progressivamente. (E1, p.441, traducdo livre)
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Choque total e ndo saber, ndo saber o que vai acontecer, porque eles nao

podem te contar. (E13, p.450, traducdo livre)

A experiéncia de sintomas que produzem prejuizos sobre habilidades em
executar tarefas do dia a dia, relevantes e significativas para os pacientes, gera
sofrimento e raiva. A perda de autonomia e da capacidade de realizar
atividades do cotidiano sao as vezes vivenciadas como uma mortificacdo do
ser e podem gerar depressao, chegando a haver relatos que indicam gue
pacientes preferem uma vida com qualidade a uma vida longa com

deficiéncia importante.

Sim, estou triste, porque tenho medo de perder a autonomia, ndo quero
depender de ninguém. Se eu tivesse que saber disso amanha, vdo levar meu

carro (choro), porque é como morrer. (E3, p.5, traducao livre)

Os dados do grupo focal de 33 pacientes com Diabetes Mellitus de Tipo 2
sugeriram que os pacientes temem mais o desenvolvimento de complicacdes
a longo prazo e, em particular, cegueira, amputacao e doenca renal em
estagio terminal. Notavelmente, alguns pacientes relataram explicitamente que
valorizavam mais a qualidade de vida do que a sobrevida geral, no sentido de
que prefeririam viver menos anos sem sintomas debilitantes, em vez de viver
uma vida mais longa estando acamados ou necessitando constantemente da

ajuda de outros. (E8, p.5, traducdo livre)

Segundo 0s pacientes, o estresse vivido com 0s sintomas da retinopatia tanto
pode ter como consequéncia a piora do diabetes, quanto pode ser
aumentado pela dificuldade que a perda da visao impde sobre a realizacao do
cuidado que o diabetes requer. Isso faz pensar em um efeito sinérgico de
retroalimentacdo entre os efeitos dos varios sintomas da doenga pelo seu

carater sistémico, em um circulo vicioso.

Eu sei que, por causa desse estresse, meu agucar sobe. (E12, p. 389, tradugao

livre)

Tenho medo de perder a visdo que tenho, porque eu sinto que,
emocionalmente, isso € tudo com que posso lidar agora... © que aconteceria

comigo se eu perdesse um peé? Ou, vocé sabe, combinado com meu
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problema visual, se algo mais acontecesse comigo, que fosse uma
complicacdo do diabetes, como insuficiéncia renal, ou algo assim, como eu

lidaria? Como eu chegaria a dialise? (E10, p. 490, traducao livre)

6.1.1 IMPACTOS NA VIDA SOCIAL E COTIDIANA

Em termos de impactos na vida social e cotidiana, a perda de acuidade visual,
podendo chegar a situagao extrema da cegueira, € tida como um problema
gue afeta tanto a vida doméstica quanto a vida extradomeéstica dos pacientes,
maodificando comportamentos, habitos de vida, subtraindo-lhes possibilidades
e fazendo-lhes renunciar a aspectos importantes da vida, mas, também,
exigindo adaptac¢des. Dentre as atividades domeésticas, as pessoas mencionam
a dificuldade em fazer compras, cozinhar, costurar, cuidar de pessoas, se
autocuidar, realizar passatempos e hobbies, como fazer palavras cruzadas.
Uma das atividades mais referidas e cuja perda ou dificuldade gera mais
sofrimento relaciona-se a capacidade de leitura. Relatos indicam que as
atividades domeésticas sao de mais facil adaptacao do que as atividades
extradomesticas, uma vez que € mais facil se adaptar ao ambiente de casa do
que ao externo, e receber apoio de familiares, como esposa, marido, filhos

etc.

Houve diferentes experiéncias de deficiéncia visual no dia a dia. Os
participantes apresentavam graus variados de deficiéncia visual e vivenciavam
a vida cotidiana de maneiras diferentes. Geralmente, os participantes
conseguiam gerir a sua vida quotidiana quando estavam nas suas proprias
casas. Algumas delas dependiam do marido ou da esposa ou precisavam pedir

ajuda a outra pessoa. (E6, p.15, traducao livre)

Antes eu lia muito, os netos me davam livros para ler as historias, mas agora

ndo consigo mais ler. (E3, p.5, traducédo livre)

[..] as vezes é dificil resolver palavras cruzadas; por exemplo, tenho que sentar

com lupa... (E6, p.15, traducao livre)
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Observam-se mudancas radicais na vida das pessoas com efeitos no seu
prazer e nos seus planos. Para alguns pacientes, os obstaculos criados pela
deficiéncia visual comprometem o gosto pela realizacao de tarefas. Tambem
ha referéncias da alteracao de planos que as pessoas fizeram para depois da

aposentadoria.

Eu adorava cozinhar, mas agora odeio. Vocé estd procurando por algo, mas
nao consegue encontrar. Vocé deixa cair alguma coisa, € ndo consegue ver
para pega-la. Estou totalmente dependente de outras pessoas agora. (E13,

p.450, traducao livre)

Eu estava planejando ler muito, pescar e fazer algum trabalho de referéncia, e,
talvez, fazer uma cirurgia depois de me aposentar, mas agora Nnao consigo ver
para fazer uma cirurgia. Nao consigo ler, a menos que sejam livros com letras
grandes e trés oculos de leitura potentes. Nao sei dirigir e nao sei pescar,
porgue Nao consigo enxergar para dar os nos. Vocé ndo é capaz de fazer as

Coisas que pensava que seria capaz de fazer. (E13, p.450, traducao livre)

Nos espacos publicos, as dificuldades se repetem, afetando atividades tao
diferentes, que vao da pratica de esportes a capacidade de trabalhar. Uma das
atividades cuja perda € muito referida e sentida é a incapacidade de conduzir
veiculos. Essa perda € descrita, pelos pacientes, como um golpe muito grande
na independéncia do sujeito. A vida social, no sentido da sociabilidade, mas
também do lazer e da pratica de esportes. Segundo 0s pacientes, é
consideravelmente reduzida pela incapacidade de reconhecer as pessoas,
pela perda de mobilidade, pela dificuldade de caminhar sozinho e de dirigir e
pelo medo de acidentes em decorréncia da baixa visdo. Os pacientes afirmam
que, por nao enxergarem direito os rostos das pessoas, nao conseguem
reconhecé-las e isso gera muito constrangimento. A perda progressiva de
funcionalidade impacta, também, a capacidade laboral e pode levar a sua

perda ou aposentadoria precoce.

Nédo tenho confianca para andar sozinho tranquilo, com equilibrio,
conseguindo visualizar o rosto das pessoas. O mais importante € que vocé

ndo pode dar dois passos sozinho. (E3, p.5, traducao livre)
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Entao é dificil... e € mais dificil quando vocé esta la fora... porque, as vezes, eu
Nnao reconheco as pessoas... quando vocé as conhece... até que elas estejam
bem perto... s entdo eu posso ver quem é e talvez ndao tenha tempo de dizer

ola. (E6, p.15, traducao livre)

SO lamento ter que abandonar o carro tanto pelo problema que nao vejo,

como pelo pé que ja ndo tenho o reflexo preparado. (E3, p.5, traducgao livre)

Quando a capacidade de realizacao de tarefas € reduzida de forma
progressiva, pode ocorrer uma adaptagao mais suave, envolvendo, como
mencionado no estudo E10 (p. 492), "'mudancas comportamentais [quel
iIncluiram manter-se organizado, desacelerar, estar mais atento e consciente
do que estd ao seu redor, frequentar lugares familiares” e usar 0s outros

sentidos, além da visao:

Tenho que tocar em tudo, para ver. E por isso que vocé tem todos os sentidos
que possui. Cada um deles desempenha um papel, ou parte muito
importante. Quando vocé perde um, 0s outros simplesmente estdo a para
recorrer. Nao que eles melhorem. Eles nao aumentam nada. Vocé apenas
agora os esta usando... mais do que vocé fazia antes. (E10, p. 492, traducao

livre)

Alem disso, € muito importante atentar para o fato de que a sociedade, a
cultura e as proprias emocdes desempenham um papel nas interacdes sociais,
modulando-as de forma positiva ou negativa, como aparece no estudo E5,
realizado na China. As interacdes sociais, por sua vez, podem auxiliar na
tomada de decisao em relacao ao tratamento, na cooperacao do paciente, ou
no sentimento de responsabilidade ou de pressao por parte dos pacientes. O
tipo de sociedade, a exemplo da sua piramide etaria, pode fazer com que 0S
jovens, por estarem no trabalho, ndo consigam ajudar adequadamente seus
parentes idosos, 0s quais se sentem um fardo. Isso pode levar os pais a
omitirem seus problemas de saude para os filhos, para nao sobrecarrega-los, e
os filhos, por sua vez, ndo tém tempo suficiente para acompanhar seus pais

para 0s exames e tratamento. Esses aspectos, que tém caracterizado muitas
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outras sociedades, além da chinesa, produzem impacto no retardo do

diagnostico e no tratamento da retinopatia diabética.

Distintos tipos de relagdes sociais sdo mencionados pelos pacientes nesse
estudo, como aguelas que envolvem a familia, os amigos e o ambiente de
trabalho, e elas influenciam nos estilos de vida e nos estados psicologicos dos
pacientes. Encontrar amigos para comer e beber, o auxilio familiar na
supervisao da dieta, dedicar-se ao cuidado da pessoa com deficiéncia, todos
esses sao exemplos de relacdes que geram efeitos positivos. No entanto, ha
tambeém relatos mais complexos, em que a busca excessiva da familia por
ajudar pode prejudicar o quadro clinico do paciente, além de gerar um peso
para a familia, muito embora demonstre o esforco dos familiares em

colaborarem.

Muitos estudos reforcam a ideia de que a perda de independéncia e de
autonomia pela deficiéncia ou perda visual € vista pelos pacientes como um
problema gue gera necessidade importante de apoio de cuidadores e de
apoio social. Isso pode ter impactos socioafetivos, restringindo as
possibilidades de existéncia, mas também econdmicos, sobre a vida dos

pacientes e dos cuidadores.

[.] SO estou totalmente dependente de outras pessoas agora. Eu adorava
visitar, mas agora nao posso. Estou dependente das pessoas agora. Tudo é
dificil. Como vocé é dependente, vocé esta restrito ao que pode fazer. (E13,

p.450, traducao livre)

A perda de autonomia pessoal obriga os cuidadores a acompanhar o0s
pacientes aos exames medicos e a apoia-los em tarefas com um custo social
associado em termos de perda de rendimentos ou licencas. (E3, p.9, traducdo

livre)

[..]. Estou dependente das pessoas agora. Tudo ¢ difici. Como vocé ¢

dependente, vocé esta restrito ao que pode fazer. (E13, p.450, traducao livre)
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O apoio de pares, por seu turno, € visto, por pacientes, como muito valoroso
e util, por ensinar formas de adaptacdo e de manejo da doenca, advindas da
propria experiéncia dessas pessoas, e por possibilitar o entendimento de que
nao se estd so. Muitas vezes, as pessoas confiam mais nos conselhos e
recomendacdes de pares do que nos medicos em decorréncia da
legitimidade garantida pela experiéncia que 0s primeiros tém com a vivéncia
de diferentes tipos de tratamento. Algumas pessoas, que foram ajudadas por
pares, se tornaram, elas mesmas, mentores de outras em grupos e
associacdes, sentindo-se valorizadas nesse papel. Esses grupos colaboram

também na educac¢ao para uma ‘vida independente’.

Outros individuos, que também apresentavam perda de visdo, foram
identificados como o recurso humano mais util pela maioria dos participantes
do estudo. O apoio dos pares foi normalmente obtido através do
envolvimento com grupos de apoio a visao subnormal. Os participantes
refletiram positivamente sobre as suas relagdes com o0s pares e sobre O seu
valor para aprender novas estratégias de adaptacao e de sobrevivéncia, bem

como para receber apoio emocional. (E10, p.492, traducao livre)

E simplesmente bom estar com outras pessoas com deficiéncia visual e ouvi-
las [sobre] como estdo lidando com isso e, mais ou menos, Vocé ndo esta

sozinho nesta experiéncia. (E10, p.492, tradugao livre)

Quando uma pessoa adoece, suas relacdes sociais se expandem para O seu
grupo de companheiros portadores das mesmas doencas. As vezes, a
influéncia de outros pacientes ndao ¢é inferior a da familia, mas muitas vezes é
esquecida. O paciente n? 8 inicialmente precisou receber quatro sessdes de
tratamento a laser, de acordo com a sugestdo do meédico, mas apenas um
tratamento foi concluido. Ele decidiu ndo aceitar as trés sessdes restantes de
tratamento a laser depois de ouvir seus colegas pacientes mencionarem que
sua visao pioraria. O paciente n? 21, um empresario, sentiu sede e fome e
perdeu uma quantidade substancial de peso ao longo de 10 anos. Seu amigo
com DM disse que ele poderia ter DM e deu-lhe um remédio. Desde entdo,
ele tomava o remeédio que 0 amigo lhe dava e fazia muitos anos que Nao ia ao
hospital. Esses pacientes ouviram as sugestdes dos outros pacientes e
perderam ou atrasaram o tratamento. Isto sugere uma falta de confianga entre

pacientes e medicos. (E5, p.4, traducdo livre)
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6.2 MANEJO DA DOENCA E PERCEPCAO DO TRATAMENTO

6.2.1 PREVENCAO E PERCEPCAO DO TRATAMENTO

No que tange a prevencao da patologia, ao acesso ao diagnostico e ao acesso
ao tratamento, pacientes apontaram os custos do transporte para realizacao
de exames, O custo do tratamento, o tempo de espera e a disponibilidade de
acompanhantes como dificultadores da prevencédo e da adesao ao
tratamento. O transporte para as clinicas por pacientes que vivem em areas
rurais foi trazido como um obstaculo importante. O tempo de espera nas
clinicas foi identificado como uma barreira tanto pelos pacientes como pelos

prestadores.

‘O médico falou para tomar a injecdo, mas eu Ndo posso, porque O preco &
muito alto, entdo, depois do check-up daquele dia, eu ndo voltei para ver o
medico”. Outro relatou: "o custo do transporte é caro, entdo ndo voltei [para

tratamentol”. (E2, p. 4, traducao livre)

Muita gente na nossa cidade tem DM, alguns tém pes inchados e olhos cegos,
mas nao sao tratados, porque nao tém dinheiro para pagar. Eventualmente,

acabam nao consultando o médico. (E5, p. 5, traducdo livre)

Nao tenho dinheiro para ir e nao gosto de dever dinheiro. (E11, p. 301,

traducdo livre)
A distancia € longa e ninguém vai me levar la. (E2, p. 4, traducéo livre)

Por causa do colirio, dificulta a jornada das pessoas..é como uma teia de
aranha em cima dos olhos e... Nao, ndo consigo ver nada...Temos que colocar
o colirio, entdo e muito dificil voltar andando..senti que estava cego
temporariamente e entrei em um taxi e depois sai do carro de alguma forma.

(E4, p. 6, traducdo livre)

O medo de receber um diagnostico e o sentimento de culpa dos pacientes
por nao terem conseguido controlar suficientemente o diabetes também
foram identificados como entraves para © rastreamento e adesdao ao

tratamento.
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E, as vezes, em vez de ser solidario, vocé escuta: "bem, vocé deveria ter

cuidado melhor.” (E9, p. 378, traducao livre)

Quer dizer, eu sei que foi minha culpa, porque eu ndo estava cuidando de
mim mesma naguele momento. Ndo pude evitar o diabetes, mas ir a clinica
oftalmoldgica significa que ndo consegui cuidar do meu diabetes. Entdao tem
uma sensacao muito diferente. Cada vez que vou, isso reforca meu
sentimento de fracasso por nao cuidar adequadamente do meu diabetes. (E9,

p. 378, traducao livre)

Em relacdo a percepcao do tratamento para retinopatia diabética, estudos
mostram que os pacientes tendem a seguir as decisdes de tratamento dos
oftalmologistas, mas as expectativas com relacao ao tratamento sdo diferentes
entre pacientes e profissionais de saude. Os profissionais de saude consideram
que o tratamento a laser € raramente curativo e que frequentemente ha
necessidade de retratamento e de acompanhamento de longo prazo,
enguanto os pacientes tém expectativa de um tratamento mais breve. Uma
interagao positiva com o0s medicos tém efeito positivo sobre a adesdo,
engquanto uma interagcao negativa, ou eventos adversos dos medicamentos,

atuam negativamente na continuidade ao tratamento.

Tenho que seguir o conselho do médico. (E2, p. 4, tradugéo livre)

[O médico] disse para fazer tratamento com laser, entdo eu fui fazer laser. (E2,

p. 4, tradugao livre)

O que seria necessario para que vocé fizesse com mais frequéncia, um exame
de dilatacdo da vista? "So fui porque o meédico me mandou ir". (E11, p. 301,

traducdo livre)
O meédico € muito dedicado. (E2, p. 4, tradugao livre)
O meédico também estd muito entusiasmado. (E2, p. 4, traducéo livre)

Alternativamente, experiéncias negativas com meédicos ("‘Durante o processo
de injecdo, o médico fica bastante temperamental’) e efeitos colaterais do

tratamento ("No inicio da injecdo nao doi, mas, depois disso, a dor ndo é
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imaginavel’) desencorajou os pacientes de completarem a série recomendada

de tratamentos. (E2, p. 4, traducéo livre))

Pacientes apontaram também a importdncia de uma abordagem
multidisciplinar, em que a tomada de decisdo terapéutica seja compartilhada e
em gue haja didlogo entre os varios profissionais que atendem o paciente. A
disponibilidade de servicos formais, voltados para pessoas com baixa visao, €
considerada fator encorajador no estabelecimento da confianga, no retorno

as consultas e na escolha do melhor tratamento.

Endocrinologistas e oftalmologistas ndo se conhecem, quem faz a
intermediacdo sou eu. Seria necessario que, No mesmo dia que vocé vier aqui,
vocé pudesse consultar com o endocrinologista, seria muito importante (E3,

p. 6, tradugao livre)

Endocrinologista e oftalmologista ndo dialogam, tive que reportar ao
endocrinologista, e ele verifica tudo. Sdo dois mundos que ndo conversam

entre si. (E3, p. 6, traducao livre)

Seria apropriado ter um ponto de referéncia fixo. Somos o meio para fazer
com que cardiologia, endocrinologia e oftalmologia conversem entre si. A
gente sempre traz os laudos, por exemplo, trouxemos para o endocrinologista
o que fizemos com o cardiologista. Cada um olha para a sua especialidade,
nao tem um verdadeiro ponto de coordenacao, ele atualiza o computador.

(E3, p. 6,.traducao livre)

No entanto, endocrinologista e oftalmologista ndo conversam, nem

perguntam um do outro.... (E3, p. 6, traducdo livre)

Nossa observacdo ¢ de que ha uma heterogeneidade significativa nas
preferéncias de tratamento dos pacientes, o que mostra a importancia de
incorporar uma abordagem compartilhada de tomada de decisao no cuidado
diario do diabetes. Reconhecer as preferéncias individuais de tratamento dos
pacientes pode ser uma das chaves para traduzir para os pacientes em geral

os resultados dos ensaios clinicos. (E7, p. 5, tradugéo livre)

Os servicos formais prestados as pessocas com visao subnormal também

foram considerados uteis. Os participantes relataram sentir-se mais confiantes
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e mais capazes de realizar tarefas de forma independente apos receberem os
servico [.]. Varios participantes comentaram que se sentiram encorajados
pelo simples fato de saberem que o apoio estava disponivel, se necessario.

(E10, p. 492, traducdo livre)

Quanto as opcdes de tratamento, estudos mostram que muitos pacientes
conheciam o tratamento a laser, mas desconheciam o tratamento injetavel e,
quando informados, demonstravam hesitacao, incerteza, medo, ansiedade
preocupagao com os efeitos colaterais antes da primeira injecdo. Alguns
pacientes declinaram do tratamento previamente por medo da injegao. Por
outro lado, reagiram positivamente sobre a possibilidade de receber outro tipo

de tratamento, trazendo muitas questdes a respeito dele.

_.E muito dificil saber que alguém vai fazer isso com os meus olhos...Devo
dizer que acho muito, muito dificil..e noto que tenho estado muito, muito

tenso nos ultimos dias... (E6, p. 14, traducdo livre)

Eles fizeram perguntas sobre a praticidade do tratamento, como: 'Vocé
consegue ver a agulha?’, 'Daoi?’, 'Quanto tempo leva o tratamento?’, '‘Quantas
vezes tenho que ir a clinica dos olhos?' (...) Vocé fica um pouco assustado
quando vocé |é e fala coisas sobre retina e coisinhas assim... ai voceé fica um

pouco preocupado.... (E6, p. 14, traducao livre)

O tratamento injetavel € percebido por pacientes como a ultima chance de
estabilizar ou melhorar a acuidade visual. Eventos adversos foram relatados
em ambos os tratamentos, laser e injetdvel, a exemplo de nauseas e
problemas temporarios de visdo. Pacientes associaram dores de cabeca com
PRP (fotocoagulagdo panretinal/laser) e moscas volantes temporarias com
aflibercepte (agente anti-VEGF intravitreo). A injecao de aflibercepte foi
percebida como um tratamento mais rapido do que o procedimento de PRP,
mas que também suscitava mais medo. Os pacientes nao mostraram forte

preferéncia por um tratamento, ou outro.

Estou feliz que haja algo mais... que vocé possa receber tratamento para isso.

(E6, p. 14, traducdo livre)
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Acho que nao vai piorar... tenho certeza disso... e, se eu tiver sorte e melhorar,
que assim seja... e, se estabilizar... vai ficar bom também..entdo eu tenho

certeza.... (E6, p. 14, traducao livre)

Os participantes experimentaram este tratamento [tratamento injetavel anti-
VGE] como uma ultima oportunidade para estabilizar ou melhorar a sua
acuidade visual. A ideia de uma injecdo era assustadora e, a principio, eles nao
queriam receber nenhuma injecdo no olho. Finalmente optaram por receber
este tratamento como ultima chance de obter um resultado positivo para a

acuidade visual. (E6, p. 14, traducdo livre)

Vocé sabe, ambos sdo Uteis de uma maneira particular. Nao sei se gosto mais
de um do que do outro. Para mim, acho que ha muito mais desconforto
inicialmente com o laser, mas a injecaoc permanece dolorida por um pouco
mais de tempo do que os lasers. Geralmente consigo me recuperar dos lasers

bem rapido. (E1, p. 441, traducéo livre)

Para a decisdo sobre o tratamento, os oftalmologistas apontam consideracoes
de ordem clinica (gravidade da doenca, beneficios e riscos), disponibilidade
(tratamento e recursos) e fatores relacionados com o paciente (custos e
adesdo). De acordo com os oftalmologistas, as injecdes podem melhorar a
visao dos pacientes e sao geralmente seguras. Os riscos e efeitos colaterais
relatados sobre o tratamento com injecao incluem dor, inflamacao intraocular
e condi¢cdes sistémicas. Os principais beneficios do laser, conforme os
oftalmologistas, foram a reducao a longo prazo do risco de perda de visdo.
Outros fatores que influenciam na decisdo terapéutica sao a capacidade do
paciente para arcar com os custos financeiros do tratamento, a distancia até
as clinicas e a disponibilidade de transporte por seu impacto sobre a adesao
ao tratamento. O tratamento a laser € frequentemente escolhido por
demandar menos visitas aos servicos de saude do que o tratamento injetavel e
por ter menor custo para O paciente em paises sem acesso aos tratamentos

pelo sistema publico.

Dependendo da doenca, vamos escolher o método mais adequado

(MD5 — profissional). (E2, p. 5, traducao livre)
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Para pacientes com retinopatia diabética ndo proliferativa grave, eu

escolho o método laser. (E2, p. 5, traducdao livre)

Outros oftalmologistas afirmaram: “Se o paciente apresenta edema
macular, eu aconselharia 100% o tratamento com injegdo”. (E2, p. 5,

tradugao livre)

Em alguns casos, o tratamento comeca com injecdes e progride para
uso de laser, "Em casos graves, quando a injecao ndo funciona, o
paciente precisa ser tratado posteriormente com laser”. (E2, p. 5,

traducdo livre)

De acordo com os oftalmologistas, as injecdes podem melhorar a
visdo dos pacientes com DMO e sao geralmente seguras: “Para
injecdes, normalmente, ndo ha queixas [dos pacientes]”. (E2, p. 5,

traducao livre)

Os riscos e efeitos colaterais relatados do tratamento com injecao
incluem dor, inflamagdo intraocular e condigcbes sistémicas. Os
principais beneficios do laser para [retinopatia diabética proliferatival,
conforme relatado pelos oftalmologistas, foram a reducdo a longo
prazo do risco de perda de visao (‘O laser tem bons resultados;
interrompendo a perda de visao’), enquanto os riscos incluem
reducao do campo visual e dor (“Os pacientes com laser queixam-se
frequentemente de dor apos o tratamento”’; "O laser pode danificar o

campo visual’). (E2, p. 5, tradugéo livre)

“Vou optar pelo laser para os pacientes que moram longe [do
hospitall, ou [que ndo] tém boas condi¢bes econdmicas e que nao
podem vir para [consulta de acompanhamentol”. O custo do
tratamento também é uma consideragao importante na decisdo sobre

o tratamento com laser ou injecdo no Vietna. (E2, p. 5, traducgao livre)

6.2.2 REABILITACAO E MANEJO DA DOENCA

Os pacientes, para se adaptarem e serem reabilitados da deficiéncia causada

pela retinopatia diabética, afirmam dependerem do uso de varios recursos,
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COmMo O curso de braile, equipamentos de apoio e tecnologias assistidas em
saude, tais como oculos, bengala branca, além de mobiliario e artefatos, a
exemplo de ldmpadas potentes, computadores adaptados, dispositivos tateis
etc. Todas essas tecnologias sao amplamente utilizadas e algumas delas sao,
inclusive, adaptadas, pelos proprios pacientes, de acordo com as suas

necessidades.

Comprei uma televisdo grande e coloquei ela mais perto do sofa

para poder ver... (E6, p. 15, traducdo livre)

Aléem das despesas meédicas, que eram cobertas principalmente por
seguros, a compra de oculos, lampadas mais fortes ou livros com
letras grandes ou audiobook foram as principais despesas adicionais
declaradas pelos participantes. Os participantes concordaram que o
impacto financeiro da diabetes em geral era muito maior do que o

da retinopatia diabética em particular. (E13, p. 450, traducao livre)

Os participantes relataram fazer uso extensivo de Tecnologia
Assistida (TA) e a maioria descreveu ter tido experiéncias com
ferramentas uteis: lupas, alguma forma de TA falante, como relogios
ou glicosimetros, bengalas brancas, circuito fechado de televisao,
relogios de pulso com letras grandes, telescopios (monocular ou

binocular) e adapta¢cdes de computador. (E10, p. 492, tradugao livre)

Varios participantes também descreveram a colocagao de sinais
tateis em itens, inclusive em mostradores de fogao, telefones e
micro-ondas, embora alguns deles tivessem que aumentar esses
sinais tateis devido a neuropatia periférica, que diminuia a

sensibilidade ao toque em suas maos. (E10, p. 492, traducao livre)

Quando a organizacao necessaria do ambiente fisico no espaco social €
inadequada - a exemplo de equipamentos tateis em elevadores, faixas de
pedestres para pessocas com deficiéncia visual, sinalizacdo sonora para
travessias de ruas, altura adequada de faixas —, ela impede a acessibilidade e

produz risco de acidentes.
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Uma grande barreira no ambiente fisico era o espaco altamente
dinamico, caracterizado por mudancas consideraveis, distracdes
visuais e incertezas. Esses ambientes eram particularmente dificeis de

prever e, portanto, navegar. (E10, p. 493, traducao livre)

Mesmo com o uso de estratégias e tecnologia, nem sempre as
barreiras  fisicas puderam ser superadas. Por exemplo, um
participante relatou que “caixas elétricas sao penduradas em postes
telefbnicos nas ruas, proximo ao nivel do rosto. . . e a bengala

[brancal ndo pega isso.” (E10, p. 491, traducao livre)

Quando as tecnologias de apoio sao custosas, funcionam mal, ou produzem
excessiva visibilidade para a deficiéncia, ou, ainda, quando as pessoas sao
insuficientemente treinadas para O seu uso, surgem barreiras adicionais para a
reabilitacao e adaptacdo dos pacientes as dificuldades produzidas pela

retinopatia diabética.

Embora a utilidade da tecnologia tenha sido reconhecida, tambem
foram relatadas limitacdes. As limitacdes incluiam perceber as
ferramentas como um “aborrecimento’, a tecnologia ndo funcionar
como pretendido e sentir-se mais visivel ao usar as ferramentas.
Estas questdes levaram, por vezes, a ndo utilizacdo da tecnologia e,
em ultima analise, ao seu abandono, o que levou os participantes a
fazerem adaptacdes que ndo utilizavam a tecnologia. (E10, p. 492,

traducao livre)

A tecnologia existe, mas infelizmente para aqueles de nds que nao
estdo bem, ela esta fora de alcance. Sdo milhares e milhares de

dolares. (E10, p. 492, traducgao livre)

[A agéncial veio a minha casa e me deu duas sessdes [de
treinamento com bengalal dentro de casa e duas sessdes fora... Teria
sido muito util se eu tivesse tido treinamento em transporte publico.
(E10, p. 492, traducéo livre)

O mesmo circulo vicioso — observado anteriormente no que diz respeito a
experiéncia de uma doenca sistémica como o diabetes, na qual um sintoma

pode potencializar ou agravar 0 outro — pode também ocorrer no que diz
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respeito as atividades de prevencao e reabilitacao da retinopatia diabética.

Pacientes observam que a retinopatia, em decorréncia da baixa visao, dificulta

o controle glicémico e isso, por sua vez, pode complicar a retinopatia, que ¢

afetada pelo aumento da glicemia; da mesma forma que a neuropatia pode

dificultar a leitura em braile, 0 que complica a reabilitacdo. Ao mesmo tempo,

como sao diversas as complicacdes do diabetes, eles devem estar atentos a

multiplos problemas.

Os participantes também sabiam que a melhor forma de manter a
visdo restante era controlar rigorosamente a diabetes, mas a
autogestao da diabetes era complicada pela perda de visdo. Varios
participantes discutiram os desafios de monitorar a glicemia,
especialmente colocar a amostra de sangue corretamente nas tiras

de teste. (E10, p. 490, traducdo livre)

Os participantes descreveram que a adaptacdo a perda visual foi
complicada por terem diabetes. Como a diabetes € uma doenca
sistémica, a maioria dos participantes do estudo enfrentava varios
desafios de saude juntamente com a perda de visdo, incluindo
doencas cardiovasculares, doencas renais e neuropatia periférica. A
neuropatia limitou a capacidade dos participantes de sentir detalhes
do ambiente e, portanto, de acessar informacdes: "Os menus sao
muito dificeis porque nao consigo ler braile. Eu sei braile, posso
escrever em braile, mas, por causa da minha neuropatia, nao

consigo sentir” (Carmem). (E10, p. 490, traducéo livre)

Os pacientes também consideraram importante a eficacia glicémica,
mas também se preocuparam com a prevengao de complicacdes
vasculares, incluindo complica¢cdes oculares, amputagao, infarto do
miocardio, acidente vascular cerebral e doenca renal cronica. (E8,

p.5, traducao livre)
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6.3 COMUNICACAO E EDUCACAO EM SAUDE

De modo geral, os pacientes afirmam atribuir problemas na visao a patologias
menos graves, alegando falta de consciéncia da associacao entre diabetes
mellitus e retinopatia diabética. Na experiéncia de pacientes e profissionais de
saude, isso revela uma baixa literacia, que se expressa na falta de
conhecimento sobre a doenca e sobre a possibilidade de complicacdes
visuais e cegueira. Além disso, o conhecimento sobre retinopatia diabética,
suas conseguéncias, prognostico e relacdo com o diabetes depende
diretamente do acesso gue 0s pacientes tiveram a acdes de comunicacao e
educacao em saude e a qualidade pedagogica, relacional e informativa dessas

acoes.

Pacientes alegam nao terem conhecimento (ou ndo terem recebido
informacdo) suficiente das potenciais complicacdes oftalmologicas do
diabetes (tendo melhor consciéncia de riscos para outros orgaos) e atribuem a
aparicao dos primeiros sintomas a outras patologias menos graves (miopia,
catarata), ou até ao envelhecimento. Segundo relatos, 0 que menos se sabe é
gue o diabetes pode levar a cegueira. Também nao € sabido que o tratamento
para a retinopatia diabética pode ser mais eficaz se iniciado antes dos
sintomas se apresentarem e que 0s sintomas geralmente aparecem quando a
retinopatia ja esta avancada. Pacientes dizem que deveriam ter recebido
informacado, mais clara e em maior quantidade, acerca das consequéncias da
diabetes sobre a visdo. Faltam informacdes ainda sobre o uso da insulina
(dificuldades praticas, dependéncia, risco de morte) e seus beneficios para

evitar complicagdes graves.

‘Eu ndo sabia que existia RD e ninguém me lembrou de fazer
exames de fundo de olho. Pesquisei algum conhecimento sobre as
complicacdes do DM, porém nunca pensei que as complicacdes
ocorreriam aos meus olhos; na minha opiniao, geralmente ocorrem
no coracao e nos rins, o que afeta a vida e deve ser atendido
primeiro. As pessoas podem prestar menos atencao aos olhos.” Este

paciente era trabalhador de saude, tinha algum conhecimento
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relacionado ao DM e possibilidade de ocorréncia de alguma
complicagcdo, mas nada sabia sobre complicacdes oculares. (E5, p.3,

traducdo livre)

Participante: "O que significa diabetes nos seus olhos? Isso significa
algum tipo de mofo, ou algo?”
Moderador: “Algum de vocés ja ouviu falar de retinopatia?”
Participante: “E ai que a sua retina se descola?’
Participante: “E ai que a sua retina aumenta? Eu ja ouvi o termo
antes, porque trabalho em oftalmologia. Nunca soube o que era.”
(E12, p.389, traducao livre)

Descobrimos em nosso estudo que alguns pacientes tinham grandes
preocupacdes ou ate mesmo entendiam mal o uso da insulina. A
paciente n2 27, uma mulher de 60 anos, demonstrou aparente medo
ao opinar sobre o uso da insulina, pois uma vizinha havia falecido
devido ao uso frequente de insulina. ‘Pode haver outros motivos
para isso, mas ainda resistimos e ousamos nao usar insulina” [...] A
paciente n2 2, 71 anos, agricultora, foi diagnosticada com DM
quando foi ao hospital porque sua visdo estava turva. Ela disse: "o
medico sugeriu que eu usasse insulina quando meu medicamento
oral ndo conseguia controlar meu acucar no sangue. Eu tambéem me
preocupo com a dependéncia de insulina, mas ndo tem outro jeito”.
Além disso, a paciente preocupava-se com a inconveniéncia das
injecdes de insulina, pois Ndo conseguia aplicar as injecdes sozinha
devido a sua visao deficiente. A principal preocupacdo em relagcao ao
uso da insulina foi 0 medo da dependéncia insulinica e seus efeitos

colaterais. (E5, p.3, traducgao livre)

Ha um reconhecimento da insuficiéncia de campanhas sanitarias acerca desse
tema, inclusive aguelas que informem da necessidade da realizacao regular de
exames de fundo de olho para pessoas com diabetes e de procurarem o
oftalmologista desde que sintomas mais leves comecem a ocorrer, O que
poderia contribuir para um melhor prognodstico. Constata-se certa confusao
entre exames oftalmologicos de rotina e exames de
despistagem/rastreamento (screening) da retinopatia diabética. Mesmo o uso

de panfletos sobre a patologia nos servicos de saude nao é feito de modo
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pedagogico, porque eles sao apenas entreques aos pacientes, sem que se

aproveite da ocasiao para que uma atitude educativa seja adotada.

[Técnico em rastreamento]: "Muitas pessoas aparecem e dizem,
‘bem, eu fiz meu exame oftalmologico’ e vocé... explica a elas que,
embora seja uma coisa otima de se ter e que elas precisam realiza-
lo, temos..., ainda precisamos fazer Nn0OssSOs exames, porque € mais
preciso, e estamos pesquisando especificamente a retinopatia

diabética.” (E4, p.5, traducgao livre)

Assim que fui diagnosticado com diabetes, alguém deveria ter me
explicado mais detalhadamente quais sao as implicacdes. Porque
estad tudo bem eles te darem um panfleto e te mandarem para casa...
mas, mesmo que voce leia, tem esse tipo de atitude boba, ‘ah, isso

ndo vai acontecer comigo’. (E4, p.5, traducdo livre)

Pacientes e profissionais de saude destacam a importancia da relacao
profissional de saude-paciente, alegando que acdes de comunicacao e
educacao em saude deveriam ocorrer dentro de uma relacao terapéutica
mais acolhedora e mais acessivel, com o uso de uma linguagem mais direta e
de facil compreensao sobre o diagnostico precoce e o tratamento da diabetes
e da retinopatia — e sobre os beneficios de ambos. Pelos relatos de pacientes
e profissionais de saude, percebe-se insuficiéncia de acdes de educacdo em
saude sobre retinopatia diabética, especialmente nas clinicas oftalmologicas e
na atencdo primaria, além da relutancia e constrangimento de profissionais
em realiza-las. Alguns profissionais ficam reticentes em usar, por exemplo, a
palavra cegueira nos momentos em que falam da doenca, enquanto alguns
relatos mostram que é justamente o medo da cegueira que faz as pessoas

manterem as consultas anuais.

Pouca educacado era oferecida no consultorio oftalmoldgico. Os
enfermeiros dos cuidados primarios e os clinicos gerais mostraram-
se relutantes em discutir a possibilidade de cegueira em diabéticos
recem-diagnosticados e preferiram concentrar-se na importancia do
controle do acucar no sangue como forma de prevenir

complicagdes. (E9, p.377, tradugao livre)
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[Enfermeira:] "N&o gosto de assustar eles no inicio do diagnostico...
nao quero falar em ficar cego. Na consulta inicial, ndo quero falar

desse tipo de coisa.” (E9, p.378, traducao livre)

[Médico de clinica geral:] "Acho que nunca usei a palavra ‘cegueira’.

Eu falo em preservar a visdo mesmo”. (E9, p.378, traducdo livre)

Aproximadamente metade dos participantes sabia da recomendacao
de exames oftalmologicos anuais para diabéticos de seus medicos
na Atencdo Primaria ou oftalmologistas. Os participantes geralmente
nao compreendiam a logica dos exames anuais ou sabiam o que era
retinopatia. O medo da cegueira as vezes era um incentivo para

manter as consultas anuais. (E12, p.389, traducdo livre)

Alguns pacientes, por sua vez, afirmavam ter consciéncia da associacao entre
diabetes e deficiéncia visual. Essa consciéncia, segundo eles, se relaciona a
percepcac de piora dos sintomas visuais pelo aumento da glicemia; ou
gquando visualizam claramente, por meio de imagens produzidas pelo
screening, a lesao que indica a retinopatia, alegando gque esse poderia ser um

dispositivo valioso para a comunicacao da doenca para Os pacientes.

Tem sim... tem a ver com diabetes... tenho certeza disso... (E6, p.14,

traducdo livre)

O que tenho agora € inchaco na macula e rompimento de vasos

sanguineos. E uma conexdo clara. (E6, p.14, traducéo livre)

Os pacientes acreditavam que as imagens produzidas pelo
rastreamento da retinopatia poderiam ser um valioso dispositivo
educacional. Embora alguns pacientes nao conseguissem
compreender as imagens apresentadas, outros conseguiram ver a
progressdo da sua condicdo e consideraram isso util para motiva-los

a vir a clinica. (E9, p.377, traducado livre)

Sim, [fotos de fundo de olho] sdo brilhantes. E algo que vocé nunca
vé. Eles mostram todas as fotos e mostram onde o dano ocorreu e

onde € provavel que ocorra. (E9, p.378, traducdo livre)
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7. CONSIDERACOES

Os estudos de abordagem qualitativa sobre a experiéncia concreta de pessoas
com diabetes mellitus, familiares e profissionais de saude, e suas percepcdes,
sentimentos e vivéncias acerca da retinopatia diabética e de seu tratamento,
trazem evidéncias sobre as dificuldades que os pacientes tém de
compreender a relagao entre esses dois eventos de saude e a relevancia de
supera-las para obterem um prognostico mais favoravel e melhor qualidade

de vida a partir da prevencao, do tratamento e da reabilitagcao.

As experiéncias de um numero significativo de pessoas, sobretudo pacientes,
mas também de profissionais de saude, aportam um conjunto de
conhecimentos relevantes para produzir reflexdes sobre o ainda insuficiente
acesso as tecnologias de deteccao da retinopatia diabética, as hesitacdes na
adesdo aos procedimentos preventivos e tratamentos existentes e os desafios
na comunicacao e educacao em saude voltados para as populagcdes

acometidas pelo diabetes mellitus.

Neste sentido, esta sintese apresenta evidéncias qualitativas que podem ser
consideradas pelos tomadores de deciséo no processo de atualizagdo do

Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Retinopatia Diabética.
Os achados encontrados apontam para 0s seguintes aspectos:

e Na medida em que 0s pacientes reconhecem na visao um dos
principais sentidos para a realizacdo das atividades da vida cotidiana, e
sendo a sua redugcao ou perda vivida com (grande impacto
psicoemocional, € importante aliar o tratamento psicologico a agdes de
reabilitacao, focando nas possibilidades adaptativas e na reaquisicao do
maximo grau de autonomia possivel, levando em conta o quadro
clinico, a idade do paciente e suas condi¢cdes socioecondmicas.

e E fundamental que a politica voltada para pessoas com deficiéncia

promova € monitore a criacao de ambientes acessiveis € amistosos
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para o dia a dia dessas pessoas, garantindo que elas rnunciarao o
minimo possivel a atividades que lhes sao significativas e produtoras de
bem-estar

e O reaprendizado da vida social e da realizacdo de atividades que
permitam a mobilidade, o lazer, a pratica de esportes, o trabalho, ©
convivio com outras pessoas fora de casa e a realizacdo de atividades
domeésticas deve constar como dimensdes da vida fundamentais em
atividades terapéuticas e de promocao da saude. Para tanto, é
necessario também falar sobre sentimentos de estigmatizacdo, medo e
vergonha para encontrar modos de superacao.

o Acdes de reabilitagao e de apoio psicossocial deveriam incluir atividades
em grupo e com a presenca de familiares ou pessoas da rede social do
paciente de modo a maximizar seus efeitos. Estudos indicam que
coletivos facilitam a interacdo social, aléem de permitirem a identificacao
e mobilizacdo de recursos terapéuticos grupais efetivamente sensiveis a
fatores socioculturais e baseados na experiéncia de mundo real.

e E necessario que as politicas publicas reconhecam o lugar de cuidador
e gue crie possibilidades sociais e incentivos financeiros para que essas
pessoas desempenhem sua funcdo de apoio as pessoas com
deficiéncia de forma adequada.

e O fomento a presenca das associacdes de pacientes e grupos de pares
nas redes de cuidado das pessoas com retinopatia diabética é
fundamental para ampliar a assisténcia e a efetividade das acdes de
prevencao e do cuidado e de a¢des de reabilitagdo da doenca.

e As consultas com os oftalmologistas devem buscar identificar possiveis
barreiras ao tratamento da retinopatia diabética por parte do paciente e
esclarecer o modo de aplicacdo e atuacao dos diferentes tratamentos
para a retinopatia diabética, de modo a enfrentar o tabu do 'medo de
injecao no olho” e de enfatizar a importancia de priorizagao do
tratamento da DM para evitar riscos de perda de acuidade visual e

cegueira.
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Diante do impacto orcamentario da retinopatia diabética e do seu
tratamento custoso, € fundamental garantir acesso no SUS para as
diferentes opcdes terapéuticas, incluindo tratamento por laser
(fotocoagulacdo panretinal) ou por injecao (agente anti-VEGF). Além da
incorporacao dessas tecnologias, € importante garantir a equidade no
acesso as mesmas, de acordo com as necessidades clinicas, com as
evidéncias cientificas e as orientacdes medicas.

Profissionais de saude precisam deixar evidente para OS usuarios que o
tratamento da retinopatia diabética ndo € pontual e necessita de um
monitoramento de longo prazo para decidir sobre indicagcao de
retratamento.

Seria adequado gque mais servicos especializados, ou preparados para
atender pessoas com deficiéncia visual, fossem colocados a disposicao
de pessoas com diabetes e retinopatia a ela relacionada.

O acompanhamento de pessoas com diabetes deveria ser realizado por
equipes multidisciplinares e que estimulem um projeto terapéutico
pautado na tomada de decisdo compartilhada e informada,
especialmente em conteudos sobre as complicacdes desta doenca
dentre elas a retinopatia, explicitando suas possibilidades terapéuticas,
desmistificando ideias pre-concebidas e que causam medo e
estimulando terapias precoces e acdes de despistagem.

Vantagens e limitacdes de cada tipo de tratamento para a retinopatia
diabética, incluindo o custo de cada um, eficacia e eventos adversos,
devem ser tema de discussao nas consultas médicas. Essas discussdes
devem favorecer a apresentacdo do conhecimento dos profissionais e
da experiéncia dos pacientes.

E importante criar medidas e programas governamentais e campanhas
publicas para ampliar 0 acesso de pessoas a equipamentos de apoio,
mobiliarios e tecnologias assistidas em saude, como audiobooks, além
do curso de braile e do uso adequado de ferramentas, como a bengala
branca, para tornar a vida das pessoas mais adaptada as suas novas

necessidades.
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E importante também oferecer cursos para treinarem as pessoas no
uso das tecnologias assistidas e na leitura do braile, tendo cuidado com
aquelas que, pela neuropatia diabética, perdem a sensibilidade
requerida para a leitura do braile. Nestes casos, programas como O
Sistema de Informacao Acessivel Digital, MECDaisy, desenvolvido pela
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), permite a
leitura/audicao de livros e o trabalho em computadores, celulares e
tablets.

O manejo da diabetes enquanto doenga sistémica deve ser enfatizada
na formacdo e educacao permanente dos diversos profissionais de
saude, da atencdo primaria aos especialistas no assunto. E necessario
que eles tenham consciéncia da sua complexidade e desafio, tanto na
necessaria prevencao, por meio de agcdes de saude publica, quanto no
tratamento, pelo contato direto com o0s pacientes, auxiliando-os a
ficarem atentos as suas multiplas apresentacdes para terem uma vida
com maior qualidade.

E importante propor acdes de educacdo em saude que orientem os
pacientes a perceberem pequenas modificacdes na acuidade visual e
buscarem avaliacao meédica ja no nivel inicial de sintomas, ou por meio
de exames regulares de fundo de olho, uma vez que, como relatam os
pacientes, ha manifestacdes clinicas da retinopatia diabética que soO se
manifestam no longo prazo, mas a retinopatia pode existir mesmo
antes dos sintomas aparecerem.

Quanto os projetos de comunicacao e educagao em saude, € preciso
gue haja mais campanhas especificas voltadas para a prevencdo e o
acesso precoce ao tratamento da retinopatia diabética, mas também
criar oportunidades educativas nos espacos de saude, utilizando-se das
imagens de exames de fundo de olho, de panfletos explicativos e de
outros recursos de forma pedagodgica e interativa, deixando clara a
relacdo entre diabetes mellitus e retinopatia diabética. Esses espacos
educativos devem garantir a acessibilidade a pessoas com baixa

acuidade visual e ter linguagem simples.
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e Para além da busca de tratamento especifico para a retinopatia, €
importante que os pacientes saibam que o controle glicémico pode
contribuir com o nao desenvolvimento, ou com uma boa evolucao, do
dano ocular.

e Falar da relacdo entre diabetes e retinopatia, de forma direta, clara,
pedagogica e empatica nas relagdes terapeuta-paciente e nos servicos
de saude especializados e na atencao primaria, € uma maneira
adequada de produzir literacia e de influenciar as pessoas na direcdo de
um cuidado mais precoce e mais adequado, com um melhor manejo e
gestao da doenca.

e F[Espacos de divulgacao de conhecimento, prevencao e conscientizacao
sobre riscos e consequéncias de uma doenca, gue gera perda de
autonomia, que demanda © apoio de cuidadores e que produz impacto
econdmico e psicossocial tdo dramaticos sobre a vida das pessoas,
devem ser oferecidos para populacdes-alvo e franquear o didlogo sobre
essas repercussoes, inclusive o risco de deficiéncias visuais graves e

cegueira, privilegiando formas de enfrenta-las e/ou de preveni-las.
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