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RESUMO

A fibrose cistica € uma doenca genética, autossémica recessiva, multissistémica e
complexa, mais frequente em populac¢des descendentes de caucasianos. No territério
brasileiro ha centros de tratamento da doenca em 22 das 27 unidades federativas,
porém, ainda assim é uma enfermidade pouco conhecida no pais. Segundo o ultimo
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (2019), no que se refere a Estados onde se
situam os centros de atendimento do pais, o Parana ocupa a quarta posicdo. Deste
modo, o objetivo da presente pesquisa foi espacializar os casos da doenca no Estado
do Parana de acordo com as Macrorregides de Saude e identificar quais sdo as
principais dificuldades enfrentadas pelos pacientes no acesso ao tratamento. Neste
sentido, buscou-se quantificar e localizar geograficamente os individuos portadores
de fibrose cistica no Parana; levantar dados relacionados a aspectos sociais e
econdmicos (idade, género e renda) dos pacientes; verificar as condigcdes espaciais
vistas como empecilho para os pacientes (deslocamento e distancia) e, averiguar
como se d& a organizacdo da distribuicdo da medicacéo referente ao tratamento da
doenca. Para a concretizacdo da pesquisa, analisou-se dados (quantidade de
pacientes registrados, idade, sexo, cidade e regional de salude pertencente)
fornecidos pela Associagao de Assisténcia a Mucoviscidose no Parana. Na sequéncia,
os relatos referentes as dificuldades enfrentadas foram obtidos via formulario,
divulgados em midias sociais para respostas voluntarias de pacientes e/ou
responsaveis. Dessa forma, os resultados alcangados evidenciaram uma significativa
maior quantidade de portadores na Macrorregido Leste, seguida respectivamente por
Oeste, Norte e Noroeste. No que se refere as dificuldades, notou-se que as mais
citadas foram: enfrentar a distancia e/ou deslocamento para realizar os exames e
consultas necessarios para o acompanhamento continuo da doenca; a falta de
medicamentos, vitaminas e suplementos; os custos em virtude de gastos com
deslocamento, exames e compra de remédios e, a falta de informacéo e experiéncia
por parte de alguns profissionais da saude ndo especializados na doenca durante
atendimento. Outros problemas como, dificuldade no diagndstico e agendamento de
exames e/ou consultas, auséncia de remédios eficazes no pais e burocracia para
integrar a fila de transplante pulmonar também séo citados. O acesso da populacao
aos servicos de saude é um pré-requisito de fundamental importancia para uma
eficiente assisténcia médica. Deste modo, a geografia da saude permite relacionar e
compreender as dindmicas socioambientais e espaciais no tocante a diversas
doencas. As informagdes acerca da vulnerabilidade de alguns individuos permitem
gue o poder publico tenha acesso a estas e realize estratégias para fornecer um
tratamento digno de forma igualitaria.

Palavras-chave: Geografia da Saude. Fibrose Cistica. Parana. Espacializagéo.
Macrorregifes de Saude.
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INTRODUCAO

Os seres humanos sempre estiveram suscetiveis a muitas doencas que, na
antiguidade, eram consideradas castigos divinos. Ao longo dos séculos, esta visédo
abriu passagem para a compreensao das doencas que afetavam a sociedade nas
diferentes épocas. A relacdo entre tais doencas e 0 meio aproximou 0s estudos em
salude a area geografica, surgindo entdo, a Geografia Médica, ou, Geografia da
Saude. Esta ciéncia se modificou e se aprimorou ao longo do tempo, no entanto,
permaneceu com 0 mesmo objetivo: proporcionar conhecimento para que projetos
sejam realizados em prol de uma melhor qualidade de vida da populagéo.

O espaco geografico, entendido e esclarecido por Santos (2006, p. 39) como
“[...] um conjunto indissociavel, solidario e também contraditorio, de sistemas de
objetos e sistemas de ac¢des, ndo considerados isoladamente, mas como o quadro
anico no qual a histéria se da.” é palco para os estudos que relacionam o ser humano,
0 meio, e sua distribuicdo dindmica, podendo entdo, ser aplicado as pesquisas
geograficas redirecionadas a saude humana.

Entre as doencas que eram vistas na antiguidade como uma maldicao e,
atualmente sdo reconhecidas e tratadas, tem-se a fibrose cistica (FC), que, de acordo
com Bell (et al., 2019, p. 8) acomete aproximadamente 90.000 pessoas ao redor do
mundo. A fibrose cistica € uma doenca hereditaria com acometimento multissistémico,
ou seja, afeta diversos sistemas do corpo humano, como o respiratorio, digestivo,
hepatico e reprodutor. (ORENSTEIN; SPAHR; WEINER, 2012, p. XIlII).

No Brasil, existem alguns centros de tratamento e profissionais especialistas e
dedicados a estudar e acompanhar a evolugéao da FC, no entanto, ainda assim € uma
doenca pouco conhecida no pais. Em vista deste desconhecimento, muitos individuos
sofrem anos com a auséncia do diagndstico correto e também a falta de recursos
terapéuticos. Visando o fato de que o tratamento exige 0 uso de alguns medicamentos
de alto custo e, nem todos séo financiados pelo Ministério da Saude, ha um desigual
acesso em diferentes regides e Estados brasileiros. (REBRAFC, 2019, p. 2).

Os estudos acerca da FC no Brasil sdo limitados a trabalhos desempenhados
pelas areas da saude. Uma busca no catalogo de teses e dissertacdes da CAPES
(2022), mostrou 4.093 trabalhos referentes a fibrose cistica, no entanto, ao filtrar por

pesquisas relacionadas a Geociéncias, nenhum trabalho é encontrado.
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Em virtude da auséncia de trabalhos relacionados a FC num ambito geogréfico,
o objetivo deste foi analisar e espacializar os casos da doenca no Estado do Parana
de acordo com as Macrorregides de Saude e, em associacao, verificar as dificuldades
que os pacientes enfrentam para acessar o tratamento, partindo da analise de dados
sociais, econdmicos, espaciais e organizacionais, afim de contribuir para mudancas
gue resultem numa melhoria referente a assisténcia e qualidade de vida das pessoas
acometidas.

A definicdo do territério Paranaense como recorte espacial se deu em vista da
FC ser uma doenca rara, assim, ndo acomete um grande numero de pessoas,
portanto, ao optar-se por um recorte menor, os resultados seriam menos satisfatorios
devido a quantidade inferior de respostas. A divisdo territorial do Estado em
Macrorregides de Saude justifica-se pelo fato da presente pesquisa estar embasada
no ramo da Geografia da Saude, assim, averiguar a distribuicdo dos acometidos e
com estes dados vislumbrar as demandas envolvidas, alcancando resultados mais
relevantes na area.

A regido pode ser vista como uma divisao pela qual € exercida a hierarquia e
controle na administracdo do Estado. (GOMES, 2018, p. 53). Atualmente, o Plano
Diretor de Regionalizacdo (PDR) dos Estados brasileiros pode ser elaborado
conforme as especificidades epidemioldgicas, sanitarias, geograficas, sociais e de
acesso aos servicos de saude de cada Estado, afim de superar possiveis ineficiéncias
na assisténcia em cada municipio. As regides de saude sdo delimitacdes territoriais
inseridas em um espaco geografico continuo, que séo definidas pelos gestores de
acordo com suas identidades culturais, econémicas e sociais, de redes de
comunicacao e infraestrutura e de transporte compartilhado do territério. Quando as
necessidades da populagéo ndo séo supridas pelas regionais, a complementaridade
desta atencdo € buscada a partir de arranjos que agregam as regides em
Macrorregides de Saude. (BRASIL, 2006, p. 41-42). O Estado do Parana conta com
22 Regionais de Saude que configuram quatro Macrorregides, sendo: Macrorregido
Norte; Macrorregido Noroeste, Macrorregido Oeste e Macrorregido Leste. (PARANA,
2020).

O estudo foi realizado a partir de leitura de trabalhos nas areas de Geografia
da Saude, Geoprocessamento, Sistemas de Informacdes Geograficas e Fibrose
Cistica.
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A estrutura textual da monografia esta dividida em quatro capitulos. O capitulo
um traz a contextualizacéo e caracteristicas da FC, informando o que é a doenca e
suas complicacdes. Apresenta seu historico, informa quais sé&o os sintomas, como €
realizado o diagnéstico e de que maneira ocorre o tratamento. Por fim, traz os
aspectos epidemiolégicos da FC no mundo, no Brasil e no Parana

No capitulo dois, apresenta-se uma breve discusséo sobre a area da Geografia
da Saude, perpassando pelo histérico desta ciéncia, seus objetos e métodos de
pesquisa, além das principais contribuicdes brasileiras na &rea. O capitulo encerra-se
com a explanacdo das categorias e conceitos fundamentais para a Geografia da
Saude.

O terceiro capitulo, encerrando a discusséo tedrica, esta focado em abordar
brevemente os conceitos de Geoprocessamento e Sistemas de Informacoes
Geograficas. No mesmo capitulo, discute-se como os Sistemas de Informacdes
Geograficas sdo utilizados na area da salude e sua importancia.

O capitulo quatro expdem os resultados obtidos na pesquisa. Trazendo a
espacializacdo da doenca no Estado do Parana, as dificuldades encontradas pelos
pacientes para acessar o tratamento e, uma discussao geral dos resultados embasada
em outros autores.

As reflexBes do trabalho pretendem contribuir, posteriormente, com melhorias
no que diz respeito a equidade de acesso aos servicos de saude, tanto especializados
como ndo especializados na doencga, para os portadores de fibrose cistica, e assim,

estes possam desfrutar de um atendimento digno e melhor qualidade de vida.
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METODOLOGIA

A pesquisa realizada € de natureza quali-quantitativa e empirica. Para o
desenvolvimento desta foi necessario, em um primeiro momento, breves
conhecimentos a respeito dos temas norteadores: Geografia da Saulde,
Geoprocessamento, Sistemas de Informacdes Geograficas e Fibrose Cistica.

A coleta de dados (quantidade de pacientes registrados, idade, sexo, cidade e
regional de saude pertencente) para a quantificacdo e espacializacdo da doenca no
Parana de acordo com as quatro Macrorregides de Saude, foram adquiridos junto a
Associagdo de Assisténcia a Mucoviscidose no Parana (AAMPR) via e-mail. Para a
espacializacdo das Macrorregides que 0s pacientes estavam inseridos, elaborou-se
um mapa coroplético por meio do software QGIS, que evidenciou qual Macrorregido
possuia maior e menor quantidade de pacientes.

Para a identificacdo das Macrorregionais em que 0s pacientes registrados na
AAMPR habitavam, realizou-se uma lista com todos os municipios inseridos as
regionais/macrorregionais pertencentes, para que, na sequéncia, 0 mapa pudesse ser
construido. O mapa foi elaborado a partir de shapefiles das malhas territoriais do
Parand e dos municipios do Estado, adquiridas no site do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE). Para a espacializa¢do, os municipios foram coloridos,
de acordo com a Macrorregional pertencente, um a um, ja que nao haviam shapefiles
das Macrorregides de Saude disponiveis para uso.

Para analises referentes aos aspectos epidemioldgicos, realizou-se o calculo
da taxa de prevaléncia. Este calculo foi feito mediante a divisdo do total de casos em
cada Macrorregido pela sua populacéo total, o resultado foi multiplicado por 100.000.

Como a pesquisa necessitou de informac¢@es individuais dos portadores da
doenca, o projeto e o formulario foram enviados ao Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos (CEP) via Plataforma Brasil. Os documentos foram
enviados em outubro de 2021, recebendo a aprovacéo para a realizagéo da pesquisa
por parte do CEP em novembro do mesmo ano. (ANEXO A).

Com o parecer do CEP favoravel, o préximo passo da pesquisa foi identificar
quais eram as dificuldades que os individuos e/ou seus responsaveis encontravam no
acesso ao tratamento. Para a obtencéo de tais informacgdes, realizou-se um formulario
via Google Forms, que contou com perguntas referentes a distribuicdo da medicacéo

necessaria, exames e consultas relacionados a FC (custos, transporte, deslocamento)



18

e servicos emergenciais de saude. Além de questbes pessoais como renda, cidade,
zona de habitacdo e local de tratamento. (APENDICE A). O formulario foi divulgado
através de midias sociais (Facebook, WhatsApp e Instagram) e os interessados
responderam de maneira voluntaria.

Os formularios foram disponibilizados em 29 de novembro de 2021 e fechados
em 02 de marco de 2022, obtendo um total de 23 respostas. Os interessados tiveram
a possibilidade de entrar em contato com as pesquisadoras antes de responder as
questdes, para que possiveis davidas pudessem ser esclarecidas, ou, abrir o link e
responder de forma anénima.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B) com as
assinaturas da orientadora e da autora do trabalho foi anexado no formulério para que
os voluntarios pudessem se inteirar do estudo com mais detalhes antes de responder
as perguntas. Os participantes da pesquisa assinaram o termo de forma online,
através do formulario, de modo que responderam uma questéo dizendo que estavam
cientes e desejariam continuar, portanto, ao responder todas as questdes, 0
participante/responsavel concordou com o termo.

As informacdes quantitativas obtidas através dos formularios foram
organizadas em graficos, enquanto para as qualitativas, elaborou-se quadros
referentes as tematicas questionadas. As respostas dentro dos quadros, por sua vez,
foram reunidas em grupos de resposta semelhantes, a depender da necessidade,
além de serem separadas por Macrorregides. Posteriormente, todos os dados e
respostas foram analisados de forma conjunta e individual e discutidos no trabalho.

Por fim, fez-se uma andlise geral das principais tematicas de respostas,
evidenciando quais sdo o0s maiores problemas enfrentados por pacientes e/ou
responsaveis no acesso ao tratamento no Estado do Paran& de acordo com relatos

dos préprios participantes da pesquisa.
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1 FIBROSE CISTICA: CONTEXTUALIZACAO E CARACTERISTICAS

1.1 INFORMACOES GERAIS

A fibrose cistica € uma doenca causada por falhas em um unico gene, o Cystic
Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator (CFTR), em portugués, Regulador
de Condutancia Transmembranar de Fibrose Cistica, afetando assim, diversos
sistemas do corpo humano. A maior parte das comorbidades apresentadas pelos
portadores da doenca sao referentes as manifestacdes pulmonares, que também séo
responsaveis pelo maior ndmero de mortalidades. A condicdo ainda afeta
significativamente os sistemas gastrointestinal, enddcrino, metabdlico e reprodutor.
(HORSLEY, 2015, p. 1).

A ampla quantidade de 6rgdo impactados pela FC, deve-se ao fato de que esta
doenca € uma desordem que prejudica as glandulas exdécrinas do corpo, sendo:
glandulas sudoriparas, de muco, lagrimas, saliva e sucos digestivos. Nas pessoas
portadoras da doenca, tais substancias sdo anormais. (ANFENSON, 1980, p. 26).
Uma destas anormalidades é 0 muco espesso e pegajoso, este obstrui os ductos das
glandulas mucosas interferindo no funcionamento de alguns 6rgdos, dai surgiu um
nome alternativo para a doenca, que ficou conhecida também como "mucoviscidose”.
(DAVIS, 2006, p. 475). Nas glandulas sudoriparas, h& eliminacdo anormal de suor,
com altas quantidades de sédio e cloro, resultando em um suor com volumosas
concentracdes de sal (ALBRITTON; KINGDOM, 2000, p. 379), levando a enfermidade
a ser conhecida também como “doenca do beijo salgado”.

A FC é uma doenca hereditaria autossémica recessiva, ou seja, é de origem
genética transmitida através de geracfes, podendo o individuo manifestar a doenca
ou ndo, atinge ambos 0s sexos na mesma proporcéo e, s6 se manifesta quando o
individuo porta dois alelos recessivos. Quando os pais possuem, cada um, um gene
para a doenca, o risco de o filho nascer com FC é de 25%, e sem, de 75%. Ha 50%
de probabilidade de o filho nascer saudavel, porém, portando um gene da FC.
(RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO, A., 2002, p.172).

Uma grande parte dos portadores de FC tem o diagndstico tardio, realizando
um tratamento inadequado ao longo da vida e, consequentemente, piorando seu
quadro fisica e emocionalmente. A FC é uma condicdo ainda desconhecida para

grande parte da populacdo, devido a esta desinformagdo, ha um exacerbado
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preconceito derivado principalmente do medo de contagio. A falta do diagndstico e de
informacédo podem levar familias ao isolamento. A disseminacdo de informacdes e
divulgacao a respeito do comportamento da doenca pode contribuir na minimizagao
de tais situagbes. (TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2014, p. 298).

A falta de conhecimento e diagnostico estdo relacionadas a uma cadeia de
necessidades que deveriam estar presentes e atuantes para que as realidades
vivenciadas possam ser modificadas. Uma delas envolve o ambito geogréfico. A
estruturacdo e as organizacdes publicas nem sempre sdo acessiveis a todos.
Realidades geogréficas distintas se inserem dentro dos préprios municipios,
saneamento basico, saude e educacdo nao sao distribuidos igualmente no espaco
geografico e estas discrepancias também interferem grandemente na expectativa e
qualidade de vida da populagéo.

O Brasil, ainda assim, apresentou evolucdo nos ultimos anos no que se refere
ao cenario da FC no pais. Avancos no diagndstico e tratamento, melhor estruturacéo
e expanséao dos centros especializados repercutiram em um aumento na expectativa
de vida dos pacientes. (VENDRUSCULO; DONADIO; PINTO, 2021, p. 2).

1.2 HISTORICO

A fibrose cistica afeta pessoas desde a antiguidade, reduzindo drasticamente
seu tempo de vida. Na Europa medieval, as criancas nascidas com FC eram
condenadas a morte, pois eram consideradas amaldicoadas por bruxas. (YU;
SHARMA, 2021, p. 1-2). A “maldicédo” se tornou um folclore popular norte-europeu,
que dizia: “Ai da crianca que quando beijada na testa tem gosto salgado. Esta
amaldigoada e logo morrerd.”t. (WELSH; SMITH, 1995, p. 52, tradug&o nossa). Os
mesmos autores apontam que este ditado é uma das referéncias mais antigas a
doenca, hoje conhecida como fibrose cistica.

Em 1905, tem-se a primeira descricdo anatomopatologica da FC, quando
Landsteiner relacionou o ileo meconial com insuficiéncia pancreatica exdcrina. Trinta

anos mais tarde, ja em 1935, Fanconi fez uma associacao da insuficiéncia pancreatica

1 “Woe to that child which when kissed on the forehead tastes salty. He is bewitched and soon must
die”. (WELSH; SMITH, 1995, p. 1).
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exdcrina com doenca pulmonar. (RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO, A., 2002,
p.172).

A enfermidade ganhou grande notoriedade cientifica em 1938, quando Dorothy
Hansine Andersen, da Universidade de Colimbia, publicou uma pesquisa
descrevendo a doenca como “Fibrose Cistica do Pancreas”. Apos realizar um estudo
preciso, a patologista apresentou a primeira descri¢cdo detalhada dos sintomas da FC
e das alteracdes causadas nos 6rgaos. O nome usado por Andersen para se referir a
doenca, se deve ao fato de que, dentre as alteracdes observadas, lesdes pancreéticas
eram frequentes e, muitas vezes, relacionadas a infec¢cdes e danos nas vias
respiratorias. (WELSH; SMITH, 1995, p. 52). No ano de 1944, Sydney Farber prop6s
o termo “mucoviscidose”, ressaltando uma generalizada producdo de muco espesso
e Vviscoso, que bloqueava os ductos pancreaticos e da arvore brénquica. (FIRMIDA;
MARQUES; COSTA, 2011, p. 48).

Em 1948, durante uma onda de calor que ocorreu em Nova lorque, Paul di
Sant’Agnese notou que o suor dos pacientes com FC era anormalmente salgado,
entdo, em 1953, o médico e pesquisador publicou um estudo sobre esta anomalia.
(NAVARRO, 2016, p. 39). Dois anos depois, em 1955, houve a criacdo da Cystic
Fibrosis Foundation, nos Estados Unidos, através de um grupo de pais preocupados
em salvar a vida de seus filhos, que, na época, ndo viviam o suficiente nem para
frequentar a escola priméria. (CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION, 2021).

No ano de 1958 houve a padronizacao do teste do suor por Gibson e Cooke,
este sendo o principal exame para diagnostico da FC até os dias atuais. Além disso,
foi publicado o escore clinico de Shwachman. (RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO,
A., 2002, p.172). Este consiste em um escore clinico-radiolégico que utiliza quatro
critérios (atividade geral, nutricdo, exame radiolégico e avaliacao fisica) para monitorar
a gravidade da doenca. Cada um dos critérios varia de 5 a 25 pontos, a soma das
categorias representa o escore final, quando esta é inferior a 40, consta como caso
grave. (PEDROSA et al., 2015, p. 39-40).

Ao final da década de 50 e inicio da década de 60, surgem novas importantes
associacOes de apoio a pacientes com FC. A Canadian Cystic Fibrosis Foundation foi
fundada em 1959, no Canada, seguida pela Cystic Fibrosis Research Foundation
Trust, em 1964, no Reino Unido. (CYSTIC FIBROSIS MEDICINE, 2021). No Brasil, foi
fundada em 1979, a Associacao Brasileira de Assisténcia a Mucoviscidose (ABRAM),

na sequéncia surgiram as associacfes estaduais. Atualmente ha 25 associacdes
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afiliadas a ABRAM no pais, desempenhando um papel fundamental na vida de
pacientes e familiares. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ASSISTENCIA A
MUCOVISCIDOSE, 2022; BREDEMEIER, 2005, p. 21)

Em 1985 foi encontrado um marcador de DNA relacionado a FC, identificado
no cromossomo 7. (KNOWLTON et al. 1985, p. 380). Quatro anos mais tarde, em
1989, os estudos foram aprimorados e o termo Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator (CFTR) € citado pela primeira vez, nomeando a proteina que,
segundo os autores, € diretamente responsavel pela doenca. (RIORDAN et al., 1989,
p. 1071). A descoberta do gene da FC foi uma grande vitoria para a comunidade de
pacientes, ampliando o conhecimento sobre a doenca e servindo de base para a
composicao de terapias especificas. (FIRMIDA; MARQUES; COSTA, 2011, p. 48).
Em 1993 o medicamento Pulmozyme € aprovado pela Food and Drug Administration
(FDA)?, sendo este o primeiro desenvolvido exclusivamente para a FC. (CYSTIC
FIBROSIS FOUNDATION, 2021). A partir dai destacam-se as buscas e conquistas
para diagndsticos precoce e tratamento especializado, com a finalidade de promover
boa qualidade de vida aos pacientes e evitar danos irreversiveis da doenca.
(RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO, A., 2002, p.172).

Em 2006, entra em testes clinicos um dos primeiros medicamentos orais que
funcionam no nivel celular e agem na causa raiz da FC, fornecendo uma significativa
melhora no quadro clinico para pacientes com mutacfes especificas no gene CFTR,
o Kalydeco. Seis anos mais tarde, em 2012, o medicamento é aprovado pela FDA
para pacientes com 6 anos ou mais nos Estados Unidos. (CYSTIC FIBROSIS
FOUNDATION, 2021). No Brasil, a droga foi aprovada apenas em 3 de setembro de
2018 pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Na sequéncia, houve
uma discussao de preco na Camara de Regulacdo do Mercado de Medicamentos
(CMED). Quase um ano depois da aprovacao pela Anvisa, em 9 de julho de 2019, o
medicamento passou pela avaliacao inicial da Comissao Nacional de Incorporacgéo de
Novas Tecnologias no SUS (CONITEC), recebendo parecer inicial desfavoravel. Com
isso, uma grande mobilizacdo foi realizada pela comunidade da FC e, em 8 de
dezembro de 2020, a deciséo inicial € revertida, o remédio recebe recomendacdo final
favoravel a incorporagdo no SUS. (UNIDOS PELA VIDA, 2022a). Conforme o Art. 25°
do Decreto 7.646 de 21 de dezembro de 2011 “A partir da publicacao da deciséo de

2 Agéncia Federal do Departamento de Salde e Servigcos Humanos dos Estados Unidos.


https://www.nature.com/articles/318380a0#auth-Robert_G_-Knowlton
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incorporar tecnologia em saude, ou protocolo clinico e diretriz terapéutica, as areas
técnicas terdo prazo maximo de cento e oitenta dias para efetivar a oferta ao SUS.”.
(BRASIL, 2011). Sendo assim, o remédio Kalydeco deveria ter sido fornecido em um
intervalo de 180 dias a partir da data de sua publicagdo no Diario Oficial da Unido
(D.0.U), que ocorreu em 30 de dezembro de 2020. O prazo acabou em 28 de junho
de 2021 e, o medicamento ainda ndo havia sido disponibilizado. (UNIDOS PELA
VIDA, 2022a).

No ano de 2015 a FDA aprova outro medicamento nos EUA, o Orkambi, similar
ao anterior, porém sendo recomendado para pessoas que possuem duas cépias da
mutacdo mais comum da FC, a Delta F508. (CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION,
2021). No Brasil, este medicamento, apresentado em comprimidos revestidos, foi
aprovado pela ANVISA em 2018, no entanto, ao final de 2020 teve recomendagéao
final desfavoravel para a incorporacdo no SUS. Outra apresentacdo do mesmo
medicamento, o Orkambi Granulos, foi aprovado pela ANVISA em 18 de outubro de
2021, contudo, este é apenas o primeiro passo, ha outros tramites a serem tratados
e, a droga pode ser ou nao incorporada. (UNIDOS PELA VIDA, 2021a).

O final da década ficou marcada para a comunidade da FC, quando em 2019 a
FDA aprovou para os estadunidenses um modulador de combinacéo tripla para
pacientes de 12 anos ou mais que tenham pelo menos uma copia da mutacdo Delta
F508 no gene CFTR, o Trikafta. E um avanco histdrico, pois finalmente grande parte
dos portadores de FC poderdo usufruir de uma terapia altamente eficaz contra o
avanco da doenca. (CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION, 2021). Os brasileiros ainda
aguardam a avaliacdo da ANVISA para o registro do medicamento no pais. (UNIDOS
PELA VIDA, 2021b).

A luta da comunidade da fibrose cistica por uma melhor qualidade de vida é
constante, especialmente no Brasil. Esta luta conta com a ajuda das associacfes e
institutos engajados no assunto ao redor do pais. Estas associa¢cdes promovem
campanha nas redes sociais, organizam eventos e rifas para a angariacao de fundos
para pesquisas, encontros cientificos e ajuda as familias. Assim como promovem
material educativo sobre a doenga para a retirada de duvidas e concomitantemente

divulgacéo e visibilidade.
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1.3 SINTOMAS, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

As manifestac¢des clinicas da FC séo variadas, nem todos os portadores da
doenca expressam sintomas semelhantes, ja que o defeito basico acomete células de
multiplos 6rgéaos. Os primeiros sinais podem surgir apos 0s primeiros meses de vida,
durante a infancia ou ainda na vida adulta. (RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO, A.,
2002, p.173).

De acordo com o Unidos pela Vida (2022b), Instituto Brasileiro de Atencédo a
Fibrose Cistica, os principais sintomas gerais da doenca, aos quais 0s pais devem
ficar atentos sdo: tosse cronica, geralmente com muito escarro; pneumonia de
repeticdo; diarreia; polipos nasais (espécie de “carne esponjosa”); baqueteamento
digital (extremidades dos dedos dilatados, ou seja, unhas curvadas); suor excessivo
e mais salgado que o normal; dificuldade em ganhar peso e estatura.

O aparelho respiratério sofre acometimento progressivo e variavel, podendo o
paciente apresentar sinusite, bronquite, pneumonia, bronquiectasia, fibrose e faléncia
respiratoria. (RIBEIRO, J.; RIBEIRO, M.; RIBEIRO, A., 2002, p.173). Os pulmdes sao
frequentemente infectados e muitas vezes colonizados por bactérias, responsaveis
por lesGes no 6rgao, resultando no declinio da fung¢éo pulmonar. (LYCZAK; CANNON;
PIER, 2002, p. 194).

O trato gastrintestinal é afetado de varias formas. A insuficiéncia pancreética
compromete aproximadamente 90% dos portadores de FC, ocasionando a digestao e
absorcdo inadequada dos nutrientes. Com o estado nutricional comprometido, 0s
pacientes apresentam dor abdominal, diarreia, distensdo abdominal, desnutricédo,
entre outras complica¢gdes. (SCHOELLER et al., 2009, p. 213).

H& ainda uma preocupacdo quanto a sexualidade e reproducdo para com
pessoas portadoras da doenca. Cerca de 98% dos homens com FC séo inférteis, ja
que o canal deferente pode ndo se desenvolver normalmente ou 0 muco espesso
pode bloquea-lo. Nas mulheres, o muco vaginal e cervical pode ser altamente espesso
e pegajoso, dificultando a chegada do esperma ao évulo. Além disso, as mulheres
podem ovular com menos frequéncia e podem ter periodos irregulares.
(CUNNINGHAM; TAUSSIG, 2013, p. 73-74.)

O diagnostico da fibrose cistica pode ocorrer logo nos primeiros dias de vida do

bebé, através da realizagao do “teste do pezinho”. O teste do suor é o principal exame
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para o diagndstico, confirmacédo ou descarte. Além deste, exames genéticos também
sao realizados para a confirmacéo ou ndo. (DE BOECK et al., 2006, p. 630-631).).

O teste do pezinho € um dos principais exames utilizados para diagnosticar
erros inatos do metabolismo, doencas genéticas, deficiéncias hormonais e
hemoglobinopatias precocemente. E realizado em recém-nascidos entre as primeiras
48 horas ao quinto dia de vida durante a triagem neonatal, através de um pequeno
furo no calcanhar do bebé. Desde 1992 é um teste de grande importancia no Brasil,
podendo identificar até seis doencas (Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito,
Doenca Falciforme, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita, Deficiéncia de
Biotinidase), deve ser realizado gratuitamente na maternidade ou Unidade Basica de
Saude (UBS) mais proxima. (SANTOS et al., 2021, p. 5).

O teste do suor é 0 mais utilizado para diagnosticar a FC. O teor de sal no suor
de um portador da doenca é superior ao das pessoas que nao a possuem. Este teste
serve para induzir e colher o suor do individuo, assim, os niveis de cloro s&o
analisados e medidos. Em caso de resultado positivo, este deve ser confirmado com
um segundo teste, assim como para um resultado negativo em uma pessoa com fortes
suspeitas deve haver a segunda testagem. Os niveis de cloro no suor aumentam com
a idade, posto isto, mesmo niveis baixos podem ser considerados suspeitos durante
a infancia. (CUNNINGHAM, 2015, p. 17).

O teste genético € o mais preciso, conclusivo se detectar duas mutacfes
patogénicas. Este pode ser realizado através de uma amostra de sangue ou células
do interior da bochecha. Ja foram identificadas mais de 2.000 mutacdes diferentes no
gene CFTR, sendo a Delta F508 mais comum. A gravidade da doenca varia mesmo
em pessoas com mutacdes genéticas iguais, portanto, a informacéo dos genes que o
paciente possui sdo importantes para a indicacdo de medicamento, no entanto, esta
informacao ndo permite desvendar o qudo saudavel o individuo esta ou seu tempo de
vida. (CUNNINGHAM; TAUSSIG, 2013, p. 26.; UNIDOS PELA VIDA, 2022b).

O tratamento deve comecar antes de sintomas graves surgirem, para que
infecgbes pulmonares sejam adiadas e a deficiéncia de enzimas controlada. (ROSA
et al., 2008, p. 731). Este tratamento conta com medicamentos e procedimentos que
inibem o avanco da doencga e proporcionam melhor qualidade de vida aos pacientes.
Os principais medicamentos sdo antibidticos, anti-inflamatoérios, broncodilatadores e
mucoliticos, quanto aos procedimentos, sdo realizadas fisioterapias respiratérias,

oxigenioterapia, transplante de pulméao, reposicdo de enzimas digestorias, suporte
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nutricional, suporte psicologico e de social, terapia génica. (RIBEIRO, J.; RIBEIRO,
M.; RIBEIRO, A., 2002, p.178). No entanto, cada paciente utiliza tais métodos de
acordo com sua necessidade, que sao indicados por uma equipe multidisciplinar de
profissionais especializados na érea.

A fibrose cistica é uma doenca rara, assim, possui uma terapia de alto custo. O
tratamento inicial, se realizado na rede particular, custa entre R$ 2 mil a R$ 10 mil,
variando de acordo com o grau de comprometimento da doenca e,
consequentemente, da quantidade de recursos necessarios para trata-la. As familias
mais carentes nao podem arcar com tais custos, posto que a doenga nao tem cura, e
deve ser tratada por toda a vida, portanto, a atuacdo do SUS, bancando o tratamento
para uma melhor expectativa de vida e salvamento de muitos pacientes, é
fundamental. (ROSA et al., 2008, p. 732).

1.4 EPIDEMIOLOGIA

A fibrose cistica acomete mais de 90.000 pessoas ao redor do mundo, no
entanto, este nUmero é provavelmente subestimado, ja que algumas regiées nao tem
registros estabelecidos e ndo sao incluidas nas estimativas. (BELL et al., 2019, p. 8).
De acordo com a World Health Organization (WHO)?3 (2004, p. 1), € uma doenca mais
frequente em populac¢des brancas descendentes de caucasianos, como aquelas da
Europa, América do Norte e Australia. Dallalana (2008, p. 546) complementa que a
doenca atinge cerca de 1:2.000 nascidos vivos desta raca e, € rara entre a populacao
negra, afetando cerca de 1:17.000 nascidos vivos.

Na Europa, a incidéncia da FC é clara, sendo o continente com mais alto nivel
da doenca, a elevada prevaléncia fez com que 0s europeus criassem um sistema de
registro organizado, mantido pelo European Cystic Fibrosis Society (ECFS)*.
(MIRTAJANI et al., 2017, p. 108). Em média 1:2.000 e 1:3.000 nascidos vivos s&o
afetados pela enfermidade no continente, podendo haver variagdes locais e regionais.
A mutac¢do mais comum por |a é a Delta F508. (WHO, 2004, p. 3).

Na Oceania, devido ao histérico de imigracédo dos europeus, a distribuicdo das
mutacdes reflete a da Europa, portanto, prevalecendo a Delta F508. (WHO, 2004, p.

Organizagdo Mundial da Saude (OMS).
4 Pode ser visualizado em: ECFS. ECFS Patient Registry. 2021. Disponivel em:
https://lwww.ecfs.eu/ecfspr. Acesso em: 08 fev. 2022.
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5). Na Austrdlia, a maior taxa de incidéncia da FC esta relacionada aos imigrantes
britanicos, sendo 1:2.021 nascidos. (MIRTAJANI et al., 2017, p. 109).

A Africa € um continente onde ndo ha descrigdes precisas sobre a incidéncia
da fibrose cistica e suas mutacdes. (MIRTAJANI et al., 2017, p. 107). Segundo a World
Health Organization (2004, p. 3), nos paises ao norte, alguns estudos foram
realizados, no entanto, ndo sdo objetivos. Na Africa Subsaariana, indicios apontam
que a doenca seja comum, porém, altamente subdiagnosticada. Ao contrario da
Europa e Oceania, na Africa ndo foi detectada a Delta F508, mas algumas mutagdes
raras. Na parte sul do continente, a incidéncia é estimada em 1:7.056 individuos.

Na Asia, a incidéncia exata néo é conhecida, ja que a FC é normalmente rara
nestes povos, tendo poucos relatos de asiaticos portadores da doengca. Com base em
alguns dados disponiveis, como estudos de casos ou relatorios hospitalares, a
incidéncia na india (Asia Ocidental) esta entre 1:40.000 e 1:100.000, enquanto no
Japao (Asia Oriental) este nimero é inferior, estando entre 1:100.000 e 1:350.000.
Referente a mutacdo, a Delta F508 atinge cerca de 60% dos portadores de FC
paquistaneses, enquanto apenas 20% dos indianos e 10% dos japoneses. Os
indianos manifestaram algumas mutacdes raras, no entanto, ndo apresentando
frequéncia. (WHO, 2004, p. 5).

No Oriente Médio, a incidéncia da FC sofre variacfes a depender da origem
étnica e grau de parentesco dos pacientes, as estimativas estdo entre 1:2.560 e
1:15.876. Quanto as mutacdes, a Delta F508 é relativamente comum no Libano e
Israel, enquanto a 3120+1G>A é encontrada com frequéncia em portadores de
ascendéncia africana. Em alguns casos, cada subconjunto de populacées do Oriente
Médio definidas por uma origem étnica ou religiosa comum, apresentam mutacdes
frequentes diferentes. A localizacao geogréfica e as formas de relacdo das populacdes
arabes fazem do Oriente Médio um “caldeirdo” de diferentes influéncias genéticas,
podendo ser um fator de risco para o desenvolvimento da FC. (WHO, 2004, p. 4-5).

Na América do Norte, a incidéncia da FC é cerca de 1:3.500 nascidos, com
base em populacdes derivadas. Por 14, as mutacdes refletem a origem geografica da
populacao atual, relacionada fortemente com a Europa. Na populacéo afro-americana,
a mutacdo 3120+1G>A é a segunda que mais prevalece, atras apenas da Delta F508,
gue surgiu através da mistura étnica com caucasianos. No Canad4, algumas regides
refletem a frequéncia ancestral francesa e britdnica. De leste a oeste ha uma

diminuicdo na frequéncia da Delta F508 no pais, 0 que pode estar associado ao
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aumento da diversidade étnica. (WHO, 2004, p. 3-4). Os EUA estdo entre os paises
com maior incidéncia da doenca, com cerca de 30.000 portadores. Entre os bebés
caucasianos do pais, a incidéncia é de 1:2.500 a 1:3.500, entre os afro-americanos
1:17.000 e, entre os asiaticos 1:31.000. (CYSTIC FIBROSIS NEWS TODAY, 2022).

Na Ameérica do Sul, a composi¢cao étnica € muito heterogénea, portanto, a
incidéncia € variada em diferentes territorios, assim como o mapeamento das
mutacdes se torna complexo pelo mesmo motivo. A mutacao mais frequente é a Delta
F508, encontrada principalmente em paises com maioria da populagédo caucasiana e,
pouco vista em paises com menos caucasianos, que normalmente apresentam
mutacdes raras. (WHO, 2004, p. 4). A depender da regido e pais, a incidéncia pode
variar de 1:3.500 e 1:8.500. As condi¢cdes econdmicas adversas, elevada mortalidade
e falta de diagnostico adequado sdo fatores que afetam o apuramento exato da
distribuicdo da doenca. (MIRTAJANI et al., 2017, p. 108).

As analises estatisticas realizadas pela Organizacdo Mundial da Saude em
2004 mostraram que, dentre os continentes, a Asia e Africa apresentam a menor taxa
de incidéncia de pessoas que nascem com fibrose cistica, enquanto Europa, Oceania

e América do Norte revelam nameros superiores. (Figura 1).

Figura 1 - Incidéncia da fibrose cistica no mundo
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Fonte: WHO - World Health Organization. The molecular genetic epidemiology of cystic fibrosis.
Report of a joint meeting of WHO/ECFTN/ICF(M)A/ECFS. 2004. 24 p.
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No Brasil a incidéncia da FC é altamente variada, alterando conforme a regido
geografica e a miscigenacao populacional do local, em média, tem sido estimada em
1:7.000 nascimentos. (SANTOS et al., 2017, p. 113). Na Bahia, através de um estudo
realizado entre os anos de 2013 a 2017, estimou-se que a incidéncia da doenca é de
1:26.662. (ALMEIDA et al. 2019, p. 12). No Piaui, entre os anos de 2013 a 2018, o
namero estimado foi de 1:10.816. (COSTA et al., 2019, p. 15). Em Minas Gerais, a
média de nascidos com FC é 1:9.115, e em Santa Catarina, 1:8.776. (ALMEIDA,
2021). O Rio de Janeiro apresenta uma incidéncia de 1:6.902. (CABELLO et al., 1999
p. 194). Em Sao Paulo, com uma pesquisa realizada entre 2010 e 2015, estimou-se
1: 6.675 criancas nascem com FC. (ZANINI et al., 2019, p. 9). No Parana, mediante a
uma andlise entre 2001 e 2004, a incidéncia da FC foi calculada em 1: 9.520
nascimentos. (SANTOS et al., 2005, p. 242). Cabe destacar que provavelmente estes
nameros sdo subestimados, jA que muitas pesquisas sdo antigas e, podem haver
diagnésticos falsos negativos, entre outras circunstancias que alteram os dados para
mais ou para menos, nao havendo definitivamente um resultado exato.

De acordo com o Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC) (2019, p.
4-7), que contém dados coletados entre varios centros de atendimento a fibrose cistica
no Brasil, existem, no pais, 5.773 individuos portadores da doenca. O registro mostra
uma distribuicdo heterogénea no numero de pacientes que nasceram com FC no
Brasil, com a maioria dos casos na regiao sudeste, contendo 2.692 portadores da
doenca (46,6%), seguida do Sul com 1.275 casos (22,09%), Nordeste 1.004 (17,39%),
Centro-Oeste 359 (6,22%) e Norte 212 (3,67%). Os outros 217 pacientes ndo contém
informacdes e 14 sao estrangeiros.

Com relacdo aos Estados, os lideres da lista das maiores prevaléncias® de
acordo com o local de nascimento dos portadores séo: Sao Paulo, Minas Gerais, Rio
Grande do Sul, Bahia, Rio de Janeiro e Parana, respectivamente, este Ultimo,
ocupando a 6° posigao, com 373 portadores, abrigando 6,5% dos pacientes existentes
no pais. Os seis ultimos colocados sdo estados do Norte, sendo Amazonas,
Tocantins, Amapa, Rondonia, Acre e Roraima (Figura 2). (REBRAFC, 2019, p. 6).

5 Numero de casos de pessoas doentes existentes numa determinada populagéo.
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Figura 2 - Distribuicdo dos pacientes de acordo com o Estado de nascimento
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Fonte: REGISTRO BRASILEIRO DE FIBROSE CISTICA — REBRAFC. Relatério anual de 2019. 2019.
Disponivel em: http://portalgbefc.org.br/ckfinder/userfiles/filessREBRAFC_2019.pdf. Acesso em:
11 fev. 2022.

Ao se tratar da localizacdo dos centros de tratamento de tais individuos, o
Parana ocupa a 4° posicao, com 458 pacientes (7,9%) atrds de Sao Paulo, Minas
Gerais e Rio Grande do Sul. O Amazonas ocupa a ultima posi¢éo, atendendo somente
6 pacientes. Acre, Rondbnia, Roraima, Amapa e Tocantins ndo atendem nenhum
paciente (Figura 3). (REBRAFC, 2019, p. 8).

Figura 3 - Distribuicdo dos pacientes de acordo com o Estado onde se situa seu Centro de
Atendimento
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Fonte: REGISTRO BRASILEIRO DE FIBROSE CISTICA — REBRAFC. Relatério anual de 2019. 2019.
Disponivel em: http://portalgbefc.org.br/ckfinder/userfiles/filessREBRAFC_2019.pdf. Acesso em:
11 fev. 2022.
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A mutacdo mais encontrada no Brasil é a Delta F508, com 44,11% dos casos,
seguida da G542X abarcando 6,74%, tem-se a 3120+1G->A com 2,91%, R334W
responsavel por apenas 2,27% e outras que ndo ultrapassam 2%. (REBRAFC, 2019,
p. 28).

A populacdo mundial portadora de fibrose cistica vem crescendo
expressivamente. Isto se da pelo maior conhecimento da doenca e seus sintomas, o0
que permite um diagndstico ainda nos primeiros anos de vida, seja por
reconhecimento de manifestac¢des clinicas, histérico familiar positivo ou rastreamento
neonatal. No entanto, ainda ha muito o que se fazer quanto a sua divulgacéo,
principalmente nos paises em desenvolvimento. Ao descobrir a FC precocemente, 0
paciente tem a oportunidade de iniciar seu tratamento e acompanhamento em centros
especializados, freando o desenvolvimento rapido da doenca e alcangando uma
melhor qualidade de vida. (FIRMIDA; LOPES, 2011, p. 20).
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2 GEOGRAFIA DA SAUDE
2.1 GEOGRAFIA MEDICA E GEOGRAFIA DA SAUDE

2.1.1 Breve Histo6rico

Os primeiros relatos de estudos em Geografia Médica surgiram na antiguidade
atrelados a prépria histéria da medicina. As doencas eram vistas e explicadas como
determinadas por forcas magicas e sobrenaturais. (PESSOA, 1978, p. 94). A medicina
(pré) cientifica nasceu na Grécia Antiga, baseada no entendimento racional das
enfermidades. Nesta medicina haviam duas concepgdes fundamentais: a primeira
afirmando que doencas diferentes poderiam ter causas e sintomas iguais e, a segunda
focada no progndstico, no qual o enfermo era o centro da aten¢cdo médica. O primeiro
tratado de “Geografia Médica” também se deve a ciéncia grega, quando, neste
contexto, as relacdes entre problemas de salde humana e elementos do meio
passaram a ser evidenciados através de Hipdcrates®, com sua obra Ares, Aguas e
Lugares. (MENDONCA; ARAUJO; FOGACA, 2014, p. 43).

A descricdo do mundo fisico realizada por Hipdcrates € baseada em quatro
elementos: Fogo (quente e seco); Terra (frio e seco); Agua (frio e imido) e Ar (quente
e umido). O homem, sendo parte da natureza, sofre as acdes de tais elementos. Na
primeira parte de seu livro, HipGcrates ocupa-se da climatologia, na segunda parte, ao
pesquisar as heterogeneidades entre Europa e Asia, no que se refere a doencas, o
médico estabelece a primeira tentativa de atribuir aos fatores externos as
responsabilidades de enfermidades que atingem o homem. (PESSOA, 1978, p. 94-
95).

Em sua obra, HipOcrates associava o homem ao ambiente onde habita, dizendo

que o médico, ao entrar em uma cidade:

[...] deveria considerar sua situacdo em relacdo aos ventos e ao nascer do
Sol. Deveria considerar também se a cidade estaria posicionada em relacao
ao norte ou ao sul, para o hascente ou ao poente, assim como a qualidade
de suas aguas. Se as aguas sao pantanosas e suaves, ou se saem de rocha
e de partes elevadas, se salobras e impréprias para cozinhar. Se a terra esta
nua e deficiente em agua, ou arborizada e bem regada, e se esta em uma
depressdo ou em partes elevadas. (GUIMARAES; PICKENHAYN; LIMA,
2014. p. 52-53).

6 Hipocrates é considerado o “pai da medicina”, nascido no ano de 460 A.C. em Cés, uma pequena ilha
na Grécia. Tornou-se uma figura notavel em especial por ter separado a medicina da teologia, magica
e folclore, informando os conhecimentos médicos de modo racional e cientifico. (PESSOA, 1978, p.
94).
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Guimaraes; Pickenhayn e Lima, (2014, p. 53) afirmam que para Hipdcrates, os
aspectos do meio fisico, bioldgico e climatico, juntamente com o estilo de vida estavam
relacionados a saude. Deste modo, era fundamental compreender o ambiente das
relacdes humanas, do trabalho, cultura e cotidiano, ndo somente o fisico e climético.
HipoOcrates mostra-se importante para a Geografia Médica e da Saude, uma vez que
“A Medicina hipocratica era médica porque buscava as causas da saude e da doenca
nos fatores geogréficos. A propria cura deveria ser buscada na natureza, e ndo na
magia e nos espiritos.”. (GUIMARAES; PICKENHAYN; LIMA, 2014, p. 53).

Com a chegada da Idade Média houve uma estagnacéo e retrocesso referente
aos pensamentos sobre as doencas desenvolvidos pelos gregos na Antiguidade
Classica. As doencas humanas passaram a ser vistas no plano mitico, de
transcendéncia, em virtude da concepc¢ao dualista da existéncia e a consideracdo de
gue o corpo humano € natureza divina, logo, intocavel e superior a outra natureza.
Sendo este, um dos elementos que justifica o poder que a igreja crista e suas variantes
adquiriram nos séculos posteriores até o presente. (MENDONCA; ARAUJO;
FOGACA, 2014, p. 43). Os autores explicam a problematica de tal fato:

Ao colocar a doenca como uma designacédo divina, testemunho da vontade
de Deus sobre os homens, e que somente através da igreja cristd é que se
podia adquirir a cura, 0s avancos no conhecimento tanto sobre o corpo
humano quanto sobre as formas para se controlar a dor e as doencas registra
um duro golpe. Por séculos as doengas tornaram-se fatos inexplicaveis com
0s argumentos humanos, e adquiriram, em grande proporcao, a condi¢cdo de
manifestacbes divinas sobre a sociedade, na maior parte das vezes um
castigo divino que se curava somente com a acdo de religiosos.
(MENDONCA; ARAUJO; FOGACA, 2014, p. 43).

De acordo com Pessoa (1978, p. 98) de um modo geral, nada de importante
apareceu sobre Geografia Médica até o século XVII além do que ja estava explicito
na obra de Hipdcrates.

Nos séculos XVI e XVII, as grandes navegacdes impulsionaram os estudos da
Geografia Médica. (ANDRADE, 2000, p. 152). As grandes viagens e descobertas de
novos paises acarretaram em for¢cas econémicas em razdo dos impeérios coloniais.
Este fato levou os governantes dos paises colonizadores a necessidade de conhecer
as doencas dos paises conquistados, visando sua propria protecdo e também do
comeércio. (PESSOA, 1978, p. 98-99). Isto ocasionou a criagdo de féruns e organismos
de cooperagdo entre paises. Um dos principais objetivos era controlar o fluxo

populacional e de mercadorias estrangeiras, ja que junto destes, chegavam pequenos
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animais, como roedores e alguns protozoarios, que sao vetores de transmisséo de
doencas. (VAZ; REMOALDO, 2011, p. 178).

Um pais interessa-se, em primeiro lugar, por suas préprias doencas, ao
tornar-se, porém, imperialista e colonizador, estendendo seu poder e de fato
suas fronteiras, tem necessariamente de voltar suas atencdes as regides que
domina e explora, principalmente para defender seus colonos e em Ultima
analise a si mesmo. (PESSOA, 1978, p. 99).

As ideias hipocraticas permaneceram dominantes na Europa até o século XVIII.
O acesso do mundo moderno a esses conhecimentos foi interposto pelos arabes, que
traduziram os manuscritos gregos e os transmitiram a filosofia escolastica entre os
séculos VIl e XI. A cidade de Cdérdoba, na Espanha, foi o principal centro de difusédo
de tais conhecimentos, gracas a uma biblioteca com inimeros exemplares das obras
de filésofos gregos como Homero, Aristoteles, Sécrates e Platdo. (GUIMARAES;
PICKENHAYN; LIMA, 2014, p. 53-54).

No século XVIII, a maioria das cidades europeias apresentavam situacao
precéria em termos de higiene. As ruas eram sujas e efluentes escorriam pelas vias.
A populacdo mais pobre era a mais acometida, ja que o sabao era caro e, os perfumes,
que acreditavam combater os efeitos nocivos dos miasmas’, sé eram acessiveis para
0S mais ricos. A circulacdo do ar era vista como o0 motivo do surgimento de doencas,
assim, houveram alargamento das ruas, além disso, cadaveres eram jogados nas
mesmas, tornando o ambiente ainda mais insalubre. (GUIMARAES; PICKENHAYN;
LIMA, 2014, p. 54). No centro de Paris havia o “Cemitério dos Inocentes”, onde os
cadaveres de pessoas que ndo eram ricas ou importantes o suficiente para merecer
ou poder pagar um timulo, eram deixados, uns sobre os outros. O nimero de corpos
era tao elevado que muitos caiam para o lado de fora do cemitério, causando doencas
na populacdo ao entorno. (FOUCAULT, 1979, p. 87).

Nos ambientes insalubres das cidades da Europa surgiram os fundamentos da
doutrina do Higienismo®, ja que eliminar os odores era a melhor alternativa.
(GUIMARAES; PICKENHAYN; LIMA, 2014, p. 54). J4 no século XIX, diante do caos

da disseminagdo de doencas, pensou-se em estratégias e, relatérios médicos com

" Substancias que eram originadas de matérias em decomposicéo, estragadas, provinham também dos
pantanos e eram difundidas nos lugares, pelo ar e pelas aguas. (GUIMARAES; PICKENHAYN; LIMA,
2014, p. 54).

& Doutrina que orientava medidas sanitaristas protetivas nas cidades, como o enterro dos mortos em
cemitérios fora das é&reas urbanas, coleta de lixo e a drenagem de péntanos. (GUIMARAES;
PICKENHAYN; LIMA, 2014, p. 54-55).
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propostas de reformas sanitarias e urbanas foram publicados. (MAGALHAES, 2013 p.
101). Neste contexto, os médicos passaram a controlar o espac¢o social através de
estatisticas de saude e inventarios de distribuicdo de moradias, pessoas e doencas
no territério. As topografias médicas, como eram chamadas, tornaram-se um
instrumento poderoso de poder politico dos meédicos na realizacdo desta
responsabilidade. (GUIMARAES, 2015, p. 25).

Os séculos XVIII e XIX ficaram marcados por pesquisas na area da Geografia
Médica que se centraram em fendmenos fisicos epidémicos e endémicos, em especial
os provocados por “doengas tropicais”, visto que, as pesquisas deveriam atender os
interesses das poténcias coloniais sobre as areas tropicais da Terra. Neste periodo, a
tendéncia em trabalhos fisicos foi renovada pela influéncia de naturalistas como
Humboldt, Martius e Darwin. Durante este periodo, destaca-se o trabalho do médico
John Snow sobre a espacializacdo da célera em Londres, Inglaterra, em 1855,
associando-a a distribuicdo do abastecimento de &agua nas éareas afetadas.
(MAZETTO, 2008, p.18).

Com o inicio da Revoluc¢éo Industrial ao final do século XVIII e inicio do XIX, a
populacdo urbana da Europa aumentou acentuadamente. Como as cidades nao
possuiam a infraestrutura necessaria para receber grande numero de pessoas
migrando do campo, surgiram muitos problemas urbanos, dos quais pode-se listar o
aumento do numero de epidemias devido a falta de estrutura nas cidades. Além disso,
deve-se mencionar que no inicio da Era Industrial, a poluicdo ambiental se intensificou
e os trabalhadores das industrias residiam em moradias precarias, levando um mau
estilo de vida. (MACIEL, 2017, p. 32). Ao final do século XIX, com o desenvolvimento
da microbiologia®, a concepgdo de doenca tendo como Unica etiologia um Unico
agente infeccioso, trouxe a tona outras abordagens sobre determinacdo das doencas.
Assim, 0 meio ambiente deixou de apresentar a importancia que adquirira nos
aspectos saude e doenca desde os escritos hipocraticos. (ANDRADE, 2000, p. 152).

No tocante a isso, Pessoa (1978, p. 106) afirma:

Com os trabalhos de Pasteur (Gltimas décadas do século XIX) sobre a
etiologia das moléstias infecciosas, a velha tradicdo da escola hipocratica,
guanto a influéncia do meio fisico sobre 0 homem e sobre as doencas que o
afligem, foi pouco a pouco relegada a um simples capitulo da histéria da
medicina. E quando se atribuiram as doencas exclusivamente a penetragao
e multiplicacdo de uma bactéria e nada mais que isto, perdeu-se de vista o
conjunto das causas que atuam sobre o homem s&o ou enfermo, bem como

9 Estudo cientifico de microrganismos.
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0 meio ambiente deixou de apresentar a importancia que vinha assumindo
para os hipocraticos.

Até a primeira metade do século XX, a linha de abordagem na Geografia
Médica estava relacionada aos estudos de “epidemiologia geografica”, nos quais os
trabalhos buscavam identificar e explicar a distribuicdo de doencas, em especial as
infecciosas, pelo espago. (MAZETTO, 2008, p. 18). E neste contexto que a Geografia
naturalista e empirista, baseando-se nos métodos de observacdo e descricdo,
contribuiu para as descricdes e interpretacdes epidemioldgicas, utilizando base
cartografica como suporte para observar a espacializacdo das enfermidades
enfocando-se nos aspectos fisicos da natureza. (ANDRADE, 2000, p.153).

Sob a luz da teoria possibilista de Vidal de La Blache, em 1933, Max Sorre
propds o conceito dos “Complexos Patogénicos™?, concedendo uma nova concepcao
para os estudos das relacfes entre ambiente e saude. (MAZETTO, 2008, p. 27). A
perspectiva deste conceito evidencia 0s meios que se interagem para que as doengas
ocorram: 0 meio natural, o vivido e o social. O meio natural e vivido refere-se a
determinacao natural das doencas, enquanto o social transfere a atencéo que estava
somente na natureza para as construcbées humanas e/ou sociais. (MENDONCA,
ARAUJO; FOGACA, 2014, p. 44).

Nessas primeiras décadas do século XXI, a Geografia da Saude, como
atualmente é chamada ganhou mais relevancia. Isto se deu em especial pelo fato de
gue agora a area considera 0s componentes territoriais e socioculturais, destaca a
importancia do lugar e utiliza ferramentas que possibilitam compreender o espaco de
forma mais sustentada, como os Sistemas de Informagfes Geograficas (SIG). Vive-
se um novo momento da Geografia da Salde, o qual constitui uma area cientifica
interdisciplinar que articula e integra diferentes ciéncias, como as Ciéncias Sociais,
Ciéncias da Terra e Ciéncias da Saude. O gedgrafo tem como competéncia contribuir
com profissionais de outras atrds como médicos, sociologos, economistas,
antropologos, psicélogos e bidlogos. (VAZ;, REMOALDO, 2011, p. 174). Assim, o
estudo e espacializacdo de canceres, doencas cronicas, cardiovasculares, tropicais e

principalmente as infectocontagiosas, além dos estudos relacionados a qualidade dos

10 O conceito de complexo patogénico esta relacionado a possibilidade de a saide humana ser afetada
na sua relagcdo com o0 meio ambiente, enfatizando principalmente as doencgas infecciosas e parasitarias.
(ANDRADE, 2000, p. 155).
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servicos de salide ganharam destaque. (ALVES; MAGALHAES; COELHO, 2014, p.
89).

Nos dias atuais, o termo Geografia Médica foi substituido por Geografia da
Saude a pedido da Comissédo de Geografia Médica da Unido Geogréfica Internacional
(UGI), em Moscou, no ano de 1976. A justificativa € de que se deveria adotar uma
denominacdo mais abrangente em virtude da ampliacdo de temas, questdes e
abordagens que a ciéncia desenvolveu ao longo dos tempos. No entanto, a nova
designacao nao foi adotada por todos os paises e, ainda hoje “Geografia Médica” &
utilizada por muitos, como os anglo-saxfes. (PEITER, 2005, p. 5).

Para Santana (2014, p. 17) a Geografia Médica esta mais voltada para as
doencas e suas causas, enquanto a Geografia da Saude direciona-se ao suporte dos
servicos oferecidos pela comunidade, evidenciando os impactos dos cuidados na
salude e no bem-estar da populacédo. Para a mesma autora, ha estas duas visdes, que

se complementam e relacionam-se com o territério.

2.1.2 Objetos e métodos de pesquisa

O objetivo da Geografia Médica € descrever os padrdes de doenca e
mortalidade. Assim, surgem os trabalhos da ecologia de doencas especificas,
mostrando as diferencas territoriais na incidéncia e prevaléncia das doencas, de modo
que se fazem associacdes entre a doenca e o meio fisico e humano. (SANTANA,
2014, p. 18). A autora aponta exemplos de trabalhos de investigacdo na area, a saber:

a) Dubos, (1968) com um estudo dos efeitos do meio fisico no funcionamento
e desenvolvimento das sociedades nas dimensdes sociais, econémicas e
culturais;

b) May (1950 e 1959); Audy (1971) e Meade (1977) analisando a doenca e sua
relacdo com a (ma) adaptacdo entre organismos, a cultura e o meio,
envolvendo a coincidéncia no tempo e espaco dos vetores, agentes
patogénicos e hospedeiros;

c) Dubos (1968); Howe (1972); Learmonth (1988) e Pyle (1980) analisando a
influéncia do ambiente na doenca e na morte;

d) Gould (1993) analisando a distribuicdo das doencas e suas dinamicas.

Os meétodos utilizados na Geografia Médica variam. Entre eles tem-se a

utilizagdo da cartografia na identificagcdo dos ninhos de doengas e territdrios
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epidémicos; avaliacao dos fatores de risco de doencas, através de sua identificacdo e
mediacao da associacao estatistica; a analise espacial, no ambito da Nova Geografia,
e a utilizacédo de Sistemas de Informacdes Geograficas. (SANTANA, 2014, p. 18-19).

Na Geografia da Saude, o objeto de pesquisa relaciona-se ao estudo
geografico da distribuicdo e acesso aos servicos de saude e avaliacdo de
desigualdades. A organizacdo, acesso, utilizacdo dos cuidados e otimizacdo da
localizacdo dos equipamentos de saude sdo privilegiados nesta area da ciéncia
geografica. (SANTANA, 2014, p. 19). Entre os exemplos de autores citados por
Santana (2014, p. 19) neste tépico tem-se:

a) Price e Blair (1989) analisando a equidade em saude e utilizacdo dos

servicos;

b) Davies (1968), Harvey (1973), Smith (1977 e 1979), Haynes (1987),
Santana (1995), entre outros, analisando a correcdo das iniquidades e
incremento do bem-estar das populacoes;

¢) Godlund (1961), Scott (1970), Shannon e Daver (1974), entre outros, com
os modelos de otimizacao da localizacdo e planificacdo dos servicos;

d) Navarro (1976 e 1978) Mohan (1983, 1987 e 1988) e Eyles (1987) falando
sobre politicas de privatizacdo e de reordenamento espacial da oferta de
cuidados de saude.

A autora ainda aponta que 0s conceitos de regionalizacdo e descentralizacao
sao utilizados na Geografia da Salude com dois objetivos: aproximar a decisdo dos
utilizadores e aumentar a equidade dos cuidados da saude.

Santana (2014, p. 19-20) menciona que 0s métodos utilizados na Geografia da
Saude sdo sistematizados em grandes grupos, entre eles estdo: construcdo de
modelos matematicos que consideram os aspectos de acessibilidade e eficiéncia no
que se refere ao fluxo das pessoas doentes; avaliacdo das distancias percorridas
pelos pacientes para acessar os servicos de acordo com o nivel da especialidade;
estudos relativos a avaliagcdo dos custos e dos beneficios do setor da saude.

Em sintese, o principal objetivo desta ciéncia, a Geografia da Saude, &
proporcionar trabalhos que ajudem a compreender e evidenciem as relacdes entre 0s
fatores condicionantes da saude, as politicas de organizacdo dos servi¢os de saude
e suas consequéncias no desenvolvimento do territorio. (SANTANA, 2014, p. 13-14).

Para Guimaraes (2015, p.11), desde sua origem, a Geografia da Saude tem

sido associada a resolucéo de problemas, de modo que identifica locais e situacdes
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de risco, analisa o planejamento territorial de acdes de saude e o progresso das
atribuicbes de prevencdo e promocao da saude. No Brasil, um dos maiores
compromissos desta area é contribuir na consolidacao da politica nacional de saude

e reducéo das desigualdades no acesso.

2.1.3 Geografia da Saude no Brasil

As primeiras contribuicdes da Geografia Médica e da Saude no Brasil advieram
de relatos de viajantes antigos que analisaram e descreveram diversas doencas
presentes no pais, ou que deram outras contribuicbes geograficas, entre estes
viajantes estavam Auguste de Saint-Hilaire, Johann Von Spix e Carl von Martius.
(PESSOA, 1978, p. 112).

Pessoa (1978, p. 112) afirma que com a fundacao de faculdades de Medicina
no pais, muitas teses envolvendo trabalhos referentes a patologia ou higiene foram
realizadas, tais pesquisas abordavam inUmeras questdes relacionadas a Geografia
das doencas ou a patologia geogréfica das varias regides brasileiras. O clima era um
fato preocupante para os médicos e higienistas do século XIX. No entanto, com a era
microbiana, os estudos que abordavam a geografia e climatologia médica ficaram
cada vez mais escassos, dando espac¢o para pesquisadores e sanitaristas que
estudavam a etiologia e a maneira como as doencas infecciosas eram transmitidas.
(PESSOA, 1978, p. 114-116). No final do século XIX, ganhando importancia e
notoriedade no inicio do século XX, a ado¢do do higienismo trouxe estudos como
medida para conter as doencas transmissiveis na capital do pais. No inicio do século
XX, epidemias como a de célera e gripe espanhola assolaram o Brasil, a gripe vitimou
até mesmo o Presidente da Republica Francisco de Paula Rodrigues Alves, que
morreu em 1919, o que fez surgir um novo olhar sobre o controle das doencas. Deste
modo, era necessario identificar quais elementos do meio condicionavam a ocorréncia
de epidemias. Neste contexto, verificou-se a abertura do olhar da medicina para tratar
as doencgas da populacdo. A¢des como de Carlos Chagas, Osvaldo Cruz e Afranio
Peixoto possibilitaram grandes avancos nesta area do conhecimento. (MENDONCA;
ARAUJO; FOGACA, 2014, p. 44).

No mesmo contexto de meados do século XX, a contribuicdo do médico com
doutorado em Geografia Humana, Josué de Castro, impulsionou as analises da

causalidade das doengas humanas. Josué evidenciou a Geografia Politica da fome
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no Brasil e no mundo com sua obra Geografia da Fome, sendo uma contribuicdo
decisiva na compreenséo geografica da manifestacdo das doencas. Este € um dos
marcos de passagem da Geografia Médica (que manifestava a espacializacado das
doengas) para uma perspectiva de Geografia da Saude. (MENDONCA; ARAUJO;
FOGACA, 2014, p. 44-45). A obra de Castro abordou um assunto tabu e pouco
estudado até aquele momento, demonstrando inclusive estranheza em vigor da
escassez bibliografica do tema. O método dominante na Geografia até entdo,
tradicional, descritivo e neutro ndo foi adotado pelo autor, que realizou uma analise
critica e abordou temas “proibidos” como reforma agraria, latifundismo agrario-feudal,
interesse econdmico de minorias dominantes e imperialismo econémico. (MAZETTO,
2008, p. 28-29).

Na década de 1970 a Geografia Médica e da Saude consolidava-se no pais,
sobretudo apés a criagcdo da Escola Nacional de Geografia Médica. Esta area da
Geografia recebeu auxilio de Milton Santos para consolidar-se em uma abordagem
que relacionasse o social com o meio ambiente. (MACIEL, 2017, p. 38-39).

Para Andrade (2000, p. 162) h& duas referéncias nacionais que se fazem
obrigatérias: Ensaios Meédicos Sociais de Samuel Barnsley Pessba (1978) e
Introducdo a Geografia Médica no Brasil de Carlos da Silva Lacaz, Roberto Geraldo
Baruzzi e Waldomiro Siqueira Junior (1972). A autora aponta que tais obras tornaram-
se histéricas pois retrataram a importancia da Geografia Médica, auxiliando no
entendimento dos problemas de doencas que acometiam a populacdo. Santana
(2014, p. 21) aponta outros autores na area que foram e sdo importantes para a
ciéncia geografia no ramo da saude, como Helena Ribeiro, que realizou a primeira
tese de doutorado em Geografia da Saude (1988), Christovam Barcellos, Ligia
Barroso, Raul Guimardes e Samuel Lima

Neste inicio de século XXI, percebe-se no Brasil o crescimento da tematica
Geografia da Saude em detrimento da necessidade de compreender e expor o
processo saude-doenca, sua espacializacao e o contexto social em que se enquadram

os individuos acometidos.
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2.2 CATEGORIAS E CONCEITOS FUNDAMENTAIS

Na area da Geografia da Saude, alguns fundamentos geograficos tem total
importancia, tais como espaco, tempo, territorio, lugar e regido. Guimaraes (2015, p.

86) resume:

As categorias do espaco (forma, estrutura, extensdo, conexdo) e tempo
(duracao, ciclo, ritmo) sdo fundamentais para a abordagem geografica da
saude. Elas ganham concretude em diferentes formas de espaco geografico
(territério, lugar, regido), que somente podem ser compreendidos no seu
tempo (periodo, processo).

Para Santana (2014, p. 22-26), ha vinte e nove conceitos fundamentais em
Geografia da Saude, que sdo separados por ela em quinze topicos. Dentre estes,
selecionou-se nove para exposicdo, de acordo com a relevancia para a presente
pesquisa.

Os termos ‘saude’ e ‘doenca’ estdo interligados. A salde € um modelo
complexo no qual a qualidade de vida individual e suas componentes psiquicas e
sociais séo o reflexo do estilo de vida. Nao é apenas uma definicdo médica, a salude
deve ser entendida também numa dimenséo sociocultural, como definicdo, Santana
aponta o completo bem estar fisico, mental e social. O conceito de doenca refere-se
a uma ma adaptacédo do organismo aos fatores ambientais, ou seja, disfuncionalidade
do organismo. (SANTANA, 2014, p. 22).

Santana (2014, p. 22) determina o termo ‘epidemiologia’ como o estudo da
distribuicdo das doencas e lesbes na populacao, além dos fatores determinantes que
a influenciam.

Os ‘servicos de saude’ sao divididos em primarios e diferenciados. Os primarios
tem o objetivo de promover a vigilancia da salude e prevencao de doencas. Os
diferenciados objetivam a cura, prestando cuidados a nivel de internamento e
ambulatorios especializados para determinadas doencas. (SANTANA, 2014, p. 22).

A ‘taxa de prevaléncia’ esta relacionada a medicdo do nimero de pessoas de
uma dada populagcdo que, em um algum momento, possui uma doenca especifica. O
‘capital social’ é a capacidade que a populacéo possui que Ihe permite obter resultados
desejaveis em saude. O ‘nivel de saude’ faz referéncia a interagdo entre as
necessidades gerais de salde em cada regido e as caréncias presentes na oferta de
cuidados. (SANTANA, 2014, p. 23-24).
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Santana (2014, p. 24) evidencia que a ‘acessibilidade’ possui duas
componentes, a mais pertinente neste estudo esta ligada a relacéo entre a localizacéao
dos bens e alocalizacao dos pacientes, levando em conta os recursos destes, ou seja,
o transporte privado e/ou publico, tempo e distancia de viagem, além do custo, esta
vertente chama-se ‘acessibilidade geografica’.

Os ‘sistemas de saude’, estes sdo compostos por variados elementos setoriais
e intersetoriais, com o objetivo de alcancar mais saude por meio da organizacao e
funcionamento integrado de servigos estruturados. Estes sistemas tém em vista a
prestacdo generalizada de cuidados na doenca e promocdo da saude. Sé&o
dependentes dos sistemas politicos, administrativos, sociais e econdmicos
dominantes em que estdo inseridos. (SANTANA, 2014, p. 25).

De forma geral, a Geografia da Saude objetiva fomentar pesquisas que
contribuam para uma qualidade de vida da populacao. Barcellos (2008, p. 13) aponta:
“Essa nova Geografia da Saude n&o é s6 uma geografia aplicada a saude. E, também,
uma Geografia comprometida com a Saude, abrangente, inclusiva, participativa,
voltada, antes de tudo, para a resolucdo dos problemas de saude da populagéo.”
Assim, vé-se que os estudos na area, associados a ascensdo da tecnologia,
contribuem de forma positiva nos avancos pretendidos. A preocupacao desta ciéncia
nao € somente com a doenca, mas com os fatores que influenciam suas ocorréncias

e/ou agravamentos, sejam ambientais, econdmicos, sociais ou culturais
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3 SISTEMAS DE INFORMACOES GEOGRAFICAS
3.1 GEOPROCESSAMENTO E SIG

Os mapas séo elementos que vém sendo utilizados desde os tempos remotos
para registrar dados espaciais como método para apresentar e comunicar as
informacdes geograficas. A cartografia € uma ciéncia que foi marcada por grandes
desenvolvimentos tecnologicos, forcados por necessidades militares, levantamento
de recursos naturais, monitoramento e controle do meio ambiente, entre outros
fatores. As formas de representacédo do espaco evoluem a cada dia, de modo que
acompanham a evolucéo tecnolégica da humanidade. (PEREIRA; SILVA, 2001, p.
97).

O estudo do espaco geografico e dos aspectos ambientais e sociais nele
presentes, dispde inumeras informacdes e conhecimentos que podem ser analisados
de modo agil, facil e rapido com as novas tecnologias. Neste contexto, as
Geotecnologias ocupam um lugar de destaque em vista de sua funcionalidade. Estas
sdo as novas tecnologias utilizadas pelas geociéncias, trazendo avangos no
desenvolvimento de pesquisas, acdes de planejamento, processos de gestdo, manejo
e outros aspectos referentes ao espaco geogréfico. (FITZ, 2008, p. 11).

As técnicas de geoprocessamento estdo inseridas nas geotecnologias e tém se
popularizado cada vez mais, fazendo com que surjam duavidas na atribuicdo dos
termos Geoprocessamento e Sistemas de Informacdes Geogréficas, que muitas
vezes sdo empregados como sinGnimos, no entanto, dizem respeito a produtos
diferentes. (PINA; SANTOS, 2000, p. 14).

Fitz (2008, p. 24) define georreferenciamento como uma tecnologia ou conjunto
de tecnologias, que séo utilizadas para manipular, analisar e simular modelagens,
além de permitir visualizar dados georreferenciados. Assim, tratando-se de uma
técnica que pode ou ndo, ser agregada ao uso de um SIG.

Uma conceituagdo mais detalhada é feita por Piroli (2010, p. 5), que afirma:

O termo pode ser separado em geo (terra — superficie — espacgo) e
processamento (de informagBes — informatica). Desta forma, pode ser
definido como um ramo da ciéncia que estuda o processamento de
informacgBes georreferenciadas utilizando aplicativos (hormalmente SIGS),
equipamentos (computadores e periféricos), dados de diversas fontes e
profissionais especializados. Este conjunto deve permitir a manipulagéo,
avaliagdo e geracdo de produtos (geralmente cartogréficos), relacionados
principalmente a localizacdo de informacdes sobre a superficie da terra.
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Um SIG, de acordo com Burrough e McDonnell (1998, p. 11), é definido como
um conjunto de ferramentas que recolhe, armazena, transforma e permite visualizar
dados espaciais da Terra para um proposito especifico. Fitz (2008, p. 23) define como

um:

[...] sistema constituido por um conjunto de programas computacionais, 0
qual integra dados, equipamentos e pessoas com o objetivo de coletar,
armazenar, recuperar, manipular, visualizar e analisar dados espacialmente
referenciados a um sistema de coordenadas conhecido.

Este sistema possibilita ainda, a selecdo e busca de informacdes (Query) e
analise estatistica, que € integrada a visualizacdo e analise geografica oferecida pelos
mapas. Esta tecnologia é fundamental na distincdo do SIG aos demais sistemas de
informacao, j& que permite organizar o processo de entendimento de determinados
eventos, predizer ou simular situacdes para planejamento e estratégias. A rapida
formacdo e alternacdo de cenarios propiciam subsidios para a tomada de decisdes.
Ao optar por utilizar um SIG, o individuo busca eficiéncia operacional na administragdo
de informacdes, minimizando assim 0s custos operacionais e agilizando o processo.
(PINA; SANTOS, 2000, p. 15).

O desenvolvimento dos sistemas de informacdes sempre esteve relacionado
as possibilidades ofertadas pela informatica. Neste sentido, os SIGs originaram-se
desde o surgimento do primeiro computador, na década de 1940, nos Estados Unidos
(EUA). Ja na década de 50, na Inglaterra, iniciaram-se 0s processos de automatizacao
da producdo de mapas para representar informacdes relacionadas a botanica, e nos
EUA os softwares que espacializavam o volume e organizavam o trafego da cidade
de Detroit. Em 1960 foi criado o primeiro centro de pesquisas e desenvolvimento de
SIG. A partir da década de 1970 houveram grandes avancos no desenvolvimento de
hardwares, surgindo assim, os termos SIG e CAD (Computer Aided Design)!t. Ja na
década de 80, a microinformatica passou por avancos importantes, de modo que
foram criados centros de pesquisa em SIG. Na mesma década, se deu inicio ao uso
de SIG no Brasil com o Sistema de Analise Geo-Ambiental (SAGA), desenvolvido na
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Na sequéncia, o Instituto Nacional de
Pesquisas Espaciais (INPE) desenvolveu o Sistema de Tratamento de Imagens
(SITIM) e o Sistema de Processamento de Informacdes Georreferenciadas (SPRING).
(PIROLI, 2010, p. 14-15).

11 “Desenho apoiado em computador”.
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O mesmo autor menciona que nos dias atuais existe uma grande variedade de
SIGs disponiveis, que sdo aprimorados cada vez mais em termos de qualidade dos
produtos gerados e facilidade de operacéo. Entre os principais utilizados estd o QGIS.

Os estudos referentes as informacgdes espaciais realizados pelos mais diversos
ramos do conhecimento colaboraram no redirecionamento de pesquisas e aplicacdes
na esfera dos SIGs. Este sistema promove beneficios para variadas disciplinas que
se utilizam da informacao espacial, tanto pela praticidade de trabalhar os dados como
pela ampliacdo de conhecimento em termos cientificos devido as possibilidades de
expansdo de andlises dos fendbmenos pesquisados. Estes avancos tem contribuido
em uma melhor conceituacdo das chamadas “informagdes espaciais” e possibilitado
a expansao dos estudos em SIG para todas as ciéncias, ndo limitando-se apenas a
Geografia. (FERREIRA; RAFFO, 2012, p. 178).

3.2 SISTEMAS DE INFORMACOES GEOGRAFICAS NA AREA DA SAUDE

De acordo com Santana (1999, p. 54), a saude é influenciada pelos fatores do
meio ambiente (incluindo questdes socioculturais e fisicas), que possuem uma forte
variagdo no espaco e no tempo. Portando, ha de se dizer que existe uma dimensao
ambiental e, em simultaneo, espacial e temporal tanto na saide como na doenca.

A mesma autora menciona que as modificacdes que ocorrem no meio ambiente
podem influenciar nas condicbes de saude das populacdes, de forma direta ou
indiretamente. Contudo, o que se tem observado é que estes impactos das condi¢des
ambientais ocorrem de forma desigual na sociedade. A desigualdade evidencia-se ao
passo que as consequéncias repercutem de forma mais grave sobre as populacdes
carentes em termos sociais e econdmicos, as tornando mais vulneraveis aos efeitos
negativos do meio ambiente alterado sobre a saude.

A Norma Operacional Basica do Sistema Unico de Saude (NOB/SUS) de
6/11/1996 manifesta que “O enfoque epidemiologico atende ao compromisso da
integralidade da atencgé&o, ao incorporar, como objeto das acbes, a pessoa, 0 meio
ambiente e os comportamentos interpessoais.”. (BRASIL, 1996). O que de acordo com
Pina e Santos (2000, p.18), revela que saude publica e ambiente séo intrinsecamente
influenciados pelos padrées de ocupacdo do espaco. As mesmas autoras apontam
que compreender as condicbes de vida e saude dos mais diferentes grupos

populacionais é substancial para a elaboracdo de planejamento. No entanto,
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descrever somente as caracteristicas destas populacdes ndo € suficiente, ha de se
localizar onde estdo ocorrendo 0s agravos, quais servicos a populacao necessita e as
areas onde ha maior concentracédo de vulnerabilidade.

A salde humana exige uma visao holistica, as a¢cdes que podem ser adotadas
para tal devem ser ecossistémicas, que se fundem em um quadro transdisciplinar. Se
as determinantes da saude humana forem compreendidas, intervencdes visando a
prevencdo de doencas e medidas para melhorar o estado de saude podem ser
definidas e aplicadas com mais eficacia. (SANTANA, 1999, p. 54). Neste sentido, as
geotecnologias sdo ferramentas essenciais para a gestdo de analise de dados
espaciais, oferecendo novas possibilidade para a pesquisa e planejamento em saude.
A utilizacdo de SIGs no campo da saude atende a dois propoésitos: pesquisas
relacionadas a espacializacdo de doencas e necessidades de planejamento e gestao
dos servicos. A analise espacial das informacGes responde a muitas indagacdes
referentes a pesquisas em saude, assim, o emprego dos SIGs mostra-se
fundamentalmente relevante quanto a otimizacdo de acdes nesta area. (FERREIRA;
RAFFO, 2012, p. 178).

O uso do geoprocessamento na area da saude é considerado recente, em
especial no Brasil. As primeiras aplicacdes datam da década de 50. A difusdo do
geoprocessamento ocorreu no final da década de 1980 e inicio dos anos 90 em virtude
da digitacéo sistematica de dados e oferta de programas de facil manipulacao aliados
a equipamentos de baixo custo e alta capacidade. Esta difusdo abriu portas para que
a area da saude ampliasse o numero de usuarios deste sistema para a realizacao de
mapeamento digital, organizacao de dados espaciais e producao de mapas tematicos.
Os Sistemas de Informacdes Geograficas tém sido utilizados como instrumento de
integracdo de dados ambientais e sociais com dados de saude, de modo que facilita
a caracterizacdo e quantificacdo das doencas, seus possiveis determinantes e
agravos. (BRASIL, 2006).

O SIG tem potencial para responder questdes referentes a saude em relagcao
ao ambiente e aspectos geograficos numa perspectiva social e econémica. Esta
tecnologia tem sido usada com cada vez mais frequéncia na area das ciéncias
biomédicas. (SANTANA, 1999, p. 54). Pina e Santos (2000, p.19) afirmam que as
aplicacdes do SIG na area da saude tém se destacado em trés campos especificos:
Vigilancia Epidemiologica, Avaliagdo de Servicos de Saude e Urbanizacdo e

Ambiente.
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No que se refere a Vigilancia Epidemioldgica, as autoras mencionam que a
analise da distribuicdo espacial de doencas possibilita identificar padrbes de saude
em um espaco e, evidenciar diferencas espaciais que levam a delimitacdo de areas
de risco para mortalidade ou incidéncia de eventos moérbidos. Indicadores basicos de
saude, mortalidade, doencas de notificacdo compulséria e acidentes de trabalho
podem ser mapeados. E possivel planejar e programar atividades de prevencéo e
controle de doencas em uma populacdo homogénea com base em um determinado
risco, além de monitorar e avaliar intervencgdes direcionadas.

A avaliacdo dos servicos de saude pode ser dividida em: andlise da distribuicédo
espacial de servicos de saude; planejamento e otimizacdo de recursos de saude;
pesquisas sobre acessibilidade (fisica, econdmica, social, étnica, psicologica) e
utilizacdo dos servicos de salde. Por meio da andlise dos fluxos de pacientes, é
possivel determinar de onde vem a demanda por determinado recurso de saude.
(PINA; SANTOS, 2000, p.19).

As autoras, ao se referirem a Urbanizacdo e Ambiente, explanam que as
cidades tém sido estudadas em termos da ecologia urbana de doencas.
Especialmente nos paises em desenvolvimento, os habitantes urbanos vivem em
diferentes condicbes ambientais. Poluicdo, superpopulacdo, estresse e pobreza
afetam a salde humana nas cidades. A relacdo entre salde e ambiente pode ser
demonstrada pela andlise das caracteristicas epidemioldgicas das areas préximas as
fontes de contaminacao, e pela identificacdo dos fatores ambientais adversos onde
ha maior agravos de saude.

De acordo com Pina e Santos (2000, p. 20), a incorporacdo da distribuicdo
espacial dos eventos e fatores relacionados a saude e doenca beneficiam o
planejamento, monitoramento e avaliacdo dos programas de saude, associados as
analises do contexto socioeconémico, da vigilancia em saude e outras atividades
referentes a reorientacéo das acdes deste setor.

Santana (1999, p. 63) declara que o SIG, quando visto numa concepgao
sistémica, tem potencial para se tornar um laboratério do conhecimento no que se
refere aos elementos geogréficos e atencdo a saude, tornando-se ponto de partida

para novas aproximacdes tedricas.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 PORTADORES DE FIBROSE CISTICA NO PARANA

O presente capitulo tratard da espacializacdo Macroregional dos casos de
fibrose cistica no Parana conjuntamente com dados geograficos de populacao,
quantidade de municipios envolvidos e &rea. Deste modo, serd possivel identificar
onde ha maior quantidade de portadores da doenca e, associados aos dados de
populacao, averiguar onde localiza-se a maior prevaléncia.

De acordo com os dados fornecidos pela AAMPR, o Parana conta atualmente
(2022) com 456 pacientes em tratamento registrados na associagdo, os quais 235 sao
do sexo masculino e 221 feminino. Quanto a faixa etéaria, 39% sao criancas de 0 a 10
anos, 34% 11 a 20, seguidos por jovens de 21 a 30 representando 15%, adultos entre
31 a 40 equivalendo a 8%, e apenas 4% sdo pessoas com mais de 40 anos.

A divisao territorial utilizada para realizar a espacializacdo dos pacientes no
Estado foi das quatro Macrorregides de Saude. A pesquisa possibilitou observar que
a Macrorregional Leste € a detentora do maior nimero de pacientes com FC (251),
seguida pela Oeste (91), Norte (59) e Noroeste (55), esta que abrange a menor

quantidade dentre as quatro. (Mapa 1).
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Mapa 1 - Distribuicdo dos portadores de fibrose cistica no Parana de acordo com as Macrorregiées
de Saude

ESPACIALIZACAO DOS PORTADORES DE FIBROSE CiS'[ICA NO PARANA DE
ACORDO COM AS MACRORREGIONAIS DE SAUDE (2022)
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Fonte: A autora, 2022.

A Macrorregido Leste € a que abrange o menor nimero de municipios dentre
as quatro, contabilizando um total de 93 ao todo, no entanto, € a que possui mais
municipios com casos de FC, totalizando 46, além disso, contém também o maior
namero de pacientes, como p6de-se observar no mapa. No entanto, deve-ser levar
em consideragdo o fato da macro unidade possuir a maior extensao territorial,
~80.886 km2 (PARANA, 2010) e, o maior nimero de habitantes, estimado em
5.534.152 em conformidade com a SESA (2020).

A segunda Macrorregional a possuir 0 maior numero de pacientes é a Oeste,
esta engloba 94 municipios, um a mais que a anterior, destes, 36 contam com
portadores da doenca pesquisada; com area territorial de ~41.057 km2. (PARANA,
2010). Esta regido possui a segunda maior populacdo das quatro, atrds apenas da
Leste, com um numero de 1.960.154 habitantes. (SESA, 2020).

A Macrorregido Norte ocupa a terceira posicdo em numero de casos de FC,
detendo 97 municipios, quatro a mais que a primeira e trés a mais que a segunda.
Esta possui a menor extensdo territorial das quatro, apresentando uma area de
~34.324 km? (PARANA, 2010), ainda assim compreende a terceira maior populagao,
abrigando 1.986.688 habitantes. (SESA, 2020).
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A Macrorregiao Noroeste, mesmo tendo o maior niumero de municipios, sendo
115, é a ultima colocada com relagcéo a portadores de FC. Sua area € de ~43.055 km?2
de extensdo (PARANA, 2010), maior que Norte e Oeste, quanto a populagio, também
ocupa o quarto lugar, com 1.867.943 habitantes. (SESA, 2020).

Para uma melhor anédlise em relacdo aos dados obtidos na pesquisa, realizou-
se uma comparacao entre as quatro Macrorregionais através do calculo da taxa de

prevaléncia. (Gréafico 1).

Gréfico 1 - Taxa de prevaléncia da fibrose cistica nas quatro Macrorregides de Salde do Parana
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Fonte: A autora, 2022.

A Macrorregido Leste, com sua populacdo em ~5.534.152 habitantes e 251
casos de fibrose cistica, apresentou a taxa de prevaléncia de 4,5, ou seja, a cada
100.000 pessoas, apenas 4,5 possuem a doenca. Na Macro Oeste, a prevaléncia é
de 4,6:100.000, sendo a Macrorregido a apresentar a taxa mais elevada, enquanto
Norte e Noroeste apontam taxas iguais, de 2,9:100.000. Ao analisar o gréfico,
percebe-se que dentre as quatro Macrorregifes, a Oeste € a que contém a maior
proporcao da populacdo com a doenga em 2022, seguida pela Leste, e entdo, Norte
e Noroeste com as menores propor¢oes.

Destaca-se que as grandes areas territorais podem interferir na dificuldade de
deslocamento até os centros meédicos especializados, dada a distancia entre 0s
municipios e estes locais. A guantidade de municipios presentes nas Macrorregionais
também influencia, ja que, como pdde-se observar, as Macrorregides com maior

namero de municipios sdo as menores em extensao territorial, consequentemente, os
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municipios sdo pequenos e aglomerados. Estes sdo geralmente, distantes dos
grandes centros urbanos, arrecadam poucos impostos e servicos de atencao basica
a saude falham (CISCATI, 2017).

Salienta-se que os calculos ndo sdo 100% precisos, visando o fato de que os
dados de populacédo sdo apenas estimados e, podem haver mais portadores de FC

no Estado, todavia, sem o diagndstico ou sem registro na AAMPR.

4.2 DIFICULDADES ENFRENTADAS NO ACESSO AO TRATAMENTO

Para identificar quais sdo as maiores dificuldades que familiares e pacientes
enfrentam no acesso ao tratamento da fibrose cistica, foi realizado um formulario com
perguntas referentes a aspectos sociais, econémicos e espaciais, o qual recebeu 23
respostas das quatro Macrorregifes do Estado do Paranda. (Tabela 1). As perguntas
quantitativas foram organizadas em gréficos, enquanto as qualitativas foram
separadas em grupos, de acordo com a necessidade, e estruturadas em quadros que
indicam a qual grupo tal resposta pertence e a Macrorregido de habitacdo dos

participantes da pesquisa.

Tabela 1 - Nimero de respostas ao formulario por Macrorregionais de Salde — Parana — 2022

MACRORREGIAO NUMERO DE RESPOSTAS
Leste 9
Oeste 4
Norte 6
Noroeste 4

Fonte: A autora, 2022.

Os primeiros dados levantados no formulario sdo referentes a aspectos
demograficos (idade e género) para compreender o perfil dos pacientes. As respostas
permitiram identificar que a maioria (26%) dos portadores participantes da pesquisa,
tanto os que responderam as perguntas como também as que foram respondidas por
responsaveis, possuem entre 21 a 25 anos. Os jovens de 16 a 20 anos e 26 a 30 séo
minoria, ambos correspondendo apenas a 4% dos participantes, se somados,

representam 8%. (Gréfico 2).



Graéfico 2 - Faixa etaria dos pacientes participantes da pesquisa
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No que se refere ao género, notou-se que mais da metade (74%) sdo do sexo

feminino e, apenas 26% masculino.

Ao analisar os aspectos econdmicos, verificou-se que mais da metade dos

pacientes/responsaveis recebem mensalmente um a dois salarios minimos, na

sequéncia, aparecem 0s que tém a renda com cinco ou mais salarios minimos,

seguidos por trés ou quatro, e por ultimo, com a menor porcentagem, pessoas que

recebem menos de um salério minimo. (Gréfico 3).

Gréfico 3 - Renda mensal dos pacientes/responsaveis participantes da pesquisa
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Diante do exposto, averiguou-se como a questdo financeira interfere no
tratamento. As respostas foram organizadas em trés grupos. O grupo 1 refere-se
aqueles que afirmam, de algum modo, n&o ter condi¢des suficientes para bancar o
tratamento ou investir em condigcbes melhores. O grupo 2 refere-se aqueles que
apontam conseguir custear um tratamento mais adequado devido as suas boas
condi¢cbes. O grupo 3 refere-se as pessoas que responderam sim, no entanto, nao
explicitaram de que modo, positivo ou negativo. (Quadro 1).

Ao analisar as respostas, € possivel identificar que 6 pessoas encontram
dificuldade para acessar o tratamento e/ou ter melhores condi¢cdes devido a sua
guestao financeira, destas, 3 pertencem a Macrorregido Leste, 1 a Oeste e 2 a Norte.
Ao verificar de forma individual cada resposta, percebeu-se que, destas 6 pessoas
que afirmaram sua renda mensal interferir de forma negativa, 5 delas recebem
mensalmente apenas entre um e dois salarios minimos. Assim, conclui-se que 0s
menos favorecidos economicamente tém mais dificuldades para acessar o tratamento.
Duas pessoas ndo responderam a esta pergunta e outras quatro afirmaram que sua

renda nao interfere no tratamento.

Quadro 1 - Relatos referentes as dificuldades devido a questao financeira
(continua)

QUESTAO FINANCEIRA COMO INTERFERENCIA NO TRATAMENTO DA DOENCA.

Grupo 1. Respostas | Leste (3) “Sim gastamos muito porque tem coisas que precisam
que indicam ser compradas e muito caro”
interferéncia de

forma negativa. (6) Nao ter condigdes suficientes para uma boa

alimentagao, fisioterapia entres outros.”

“Sim. Pois existem por exemplo inalador importado da
melhor qualidade com valor alto, colete de fisioterapia
com valor alto, medicamentos fora do Brasil com um
valor altissimo néo disponivel pelo SUS. Dificultando
gue os portadores de FC tenham acesso ao melhor
tratamento que existe.”

Oeste (1) “Sim, tem remédios que nao tenho condi¢des de
comprar.”
Norte (2) “Sim, mas a distancia é pior”

“Acredito que os gastos sdo grandes, pagamos aluguel,
financiamento e se tivesse mais condi¢des iria investir em
atividades que ajudasse no tratamento da doenca”

Grupo 2. Respostas | Leste (2) “Sim. Apesar de hoje ter uma condicéo financeira

que indicam familiar melhor, o tratamento mesmo com todo
interferéncia de tratamento disponivel, custa caro. J& tive a experiéncia
forma positiva. (6) se ser mae solteira e receber apenas um saléario e

mesmo hoje sentimos que o tratamento continua
oneroso.”
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Quadro 1 - Relatos referentes as dificuldades devido a questédo financeira

(concluséo)

“Sim, ter condic¢8es financeiras me ajuda na compra de
outros medicamentos que o governo nao fornece e
também o pagamento de outros profissionais da saude
para melhorar o tratamento.”

Oeste (1) “Sim. Tenho plano de saude particular. Tenho carro para
ir nas consultas, fisioterapias e buscar os medicamentos.”
Norte (1) “Sim, s6 pelo fato de ter um plano de saude e poder fazer

exames e consultas com mais facilidade ja interfere de
forma consideravel”

Noroeste (2)

“Sim, claro. Podemos ter acesso a medicamentos que
praticamente nunca tem no posto de saude. Podemos
fazer fisioterapia respiratéria, exercicios, alimentagéo
adequada....”

“Sim, pelo deslocamento ao centro de referéncia de
tratamento e acesso a exames pelo plano de saude. A
questdo de outros aparelhos para tratamento é igual.”

Grupo 3. Respostas
que indicam
interferéncia de
forma “neutra”. (5)

Leste (2) “Sim.”
“Acho g sim, pois sempre tem medicamentos q
precisam ser comprados.”

Norte (2) “Sim. Compra de medicamentos e consulta com

especialistas”

“Sim. Pois precisamos nos deslocar para a capital, e
com neném pequeno é complicado ir com dnibus da
saude, sendo necessario ir de carro proprio.”

Noroeste (1)

“Sim interferiu”

Fonte: A autora, 2022.

Apesar de ser um assunto de delicada exposicao. A renda é um elemento que

nao pode deixar de ser mencionado. Conforme Santos; Jacinto e Tejada (2012, p.

230) A renda afeta a saude, ja que permite gozar de melhor status de saude, pois a

mesma permite a aquisicdo de bens e servicos de salde e acesso a estes, condicbes

de moradia e de educagdo que auxiliam no tratamento. E o inverso também ocorre,

ou seja, a saude afeta a renda.

“Como o capital humano é um insumo associado com a capacidade da forga
de trabalho, a salde impacta diretamente sobre a produtividade e oferta de
trabalho afetando o crescimento econdmico. Os impactos indiretos sobre a
renda e sua taxa de crescimento se ddo por meio da acumulacdo de capital
fisico e capital humano na forma de educagido.” (SANTOS; JACINTO,
TEJADA, 2012, p. 230-231).

4.2.1 Dificuldades relacionadas a realizacdo de exames e consultas

No que se refere aos aspectos espaciais, notou-se que a maior parte dos

pacientes (83%) residem em area urbana e, apenas uma pequena quantidade (17%)

na zona rural.
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Ha apenas uma minoria que reside em area rural, ainda assim, buscou-se
guestionar se existem dificuldades para acessar o tratamento em virtude da localidade
de moradia para todos os participantes.

Das 23 respostas, 9 indicaram encontrar barreiras quanto a esta questao, a
maioria (6) apontando o deslocamento e/ou distancia como empecilho. Destas, 4
residem na Macrorregido Norte, onde ndo ha centro de tratamento especializado na
doenca, necessitando deslocar-se até Curitiba. O acesso de Londrina, Mato Rico e
Rolandia até Curitiba realizado pelos pacientes residentes desta Macrorregido se da
por um percurso de mais de 380 km de distancia, em uma viagem que ultrapassa as
5 horas. Mais da metade dos participantes (9) disseram nado sentir dificuldades

relacionadas a localidade de moradia. (Quadro 2).

Quadro 2 - Relatos referentes as dificuldades devido a localidade de moradia
DIFICULDADES RELACIONADAS A LOCOMOGCAO PARA REALIZAR O TRATAMENTO EM
VIRTUDE DA LOCALIDADE DE MORADIA.

Grupo 1. Respostas | Leste (1) “A distancia”
que indicam o N i S—
deslocamento/distan | ©€ste (1) “Unica coisa que a distancia é bastante onde acaba
cia. (6) prejudicando a ******”
Norte (4) “Sim, moro em Londrina e tenho que ir a Curitiba, e ir de

6nibus, ajuda no agravamento, seria bom ter tratamento
na minha cidade”

“Apenas pelo fato de ter que me deslocar para Curitiba
pra ter acompanhamento com uma médica especialista”

“Sim, pois € uma viagem cansativa e acho longe até
Curitiba”

“Sim. Distancia”

Grupo 2. Respostas | Noroeste (1) | “Apenas em relagdo a organizagado com o trabalho.”
que indicam o
trabalho. (1)

Grupo 3. Respostas | Leste (1) “Sim muito”
gue néo indicam os o : _ _
motivos. (2) Norte (1) Sim. Em Londrina n&do tem especialista em FC, exames

laboratorias como de cultura ineficientes e até a
esperometria realizada errada.”

Fonte: A autora, 2022.

Para ilustrar melhor a questdo anterior, foi questionado onde os pacientes
realizam o acompanhamento médico especializado, 22 respostas indicaram Curitiba,
municipio localizado na Macrorregido Leste e, 1 resposta indicou Cascavel, municipio

localizado na Macrorregiao Oeste.
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Com relacdo ainda ao acompanhamento médico especializado, o0s
pacientes/responsaveis responderam onde realizam 0s exames requeridos para
observar a evolucdo da doenca. (Grafico 4). A pergunta obteve 22 respostas, as quais
7 apontaram fazer os exames apenas no centro de tratamento, localizado em Curitiba.
Outras 7 pessoas responderam realiza-los em seu préprio municipio, destas, 5 ja
moram na capital do Estado, portanto, ndo precisam se deslocar a longas distancias
pois residem na mesma cidade de seu centro de atendimento, 1 trata-se em Cascavel
e, apenas 1 consegue realizar todos 0s exames em seu proprio municipio e o restante
dos cuidados em Curitiba. As 7 pessoas restantes afirmaram realizar os exames em
seu proprio municipio e também na capital, a depender da complexidade, visando a

estrutura necessitada para a realizagao.

Gréfico 4 - Locais onde sdo realizados os exames dos pacientes participantes da pesquisa
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Fonte: A autora, 2022.

Os participantes da pesquisa foram questionados sobre qual distancia precisam
percorrer para se dirigir até os locais de exames e consultas. Para a realizacdo da
analise, considerou-se agrupar as respostas em distancias curtas (0 — 50 km), médias
(51 — 150 km), longas (151 — 300 km) e muito longas (mais de 300 km), ja que todas
diferenciavam-se. (Graficos 5 e 6). Os graficos mostram divergéncia, evidenciando
que para a realizacdo de exames a maioria necessita percorrer apenas curtas
distancias, enquanto para consultar com médicos especialistas a maioria desloca-se

distancias muito longas.
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Das 12 pessoas que responderam percorrer curtas distancias para realizar os
exames, 5 disseram realiza-los tanto em Curitiba como também seu proprio municipio,
portanto, deduz-se que tal proximidade com o local refere-se a sua cidade, ja que 4
destas alegaram distancias muito longas até o local de consultas e 1, distancia longa.
Outras 5 pessoas que apontaram distancia curta para exames ja moram em Curitiba,
ou seja, 0 deslocamento é proximo tanto para exames como consultas, 1 habita em
Cascavel e realiza todo o tratamento na mesma cidade e, 1 reside na Regido
Metropolitana de Curitiba, no entanto, uma cidade proxima.

De 2 respostas alegando média distancia para os exames, 1 percorre a mesma
também para consultas e, 1 conduz-se distantemente para consultas. Quanto a longa
distancia, que ndo aparece nenhuma vez no grafico 5 e apenas 1 no grafico 6, este
individuo realiza os exames em seu préprio municipio e as consultas na capital.
Referindo-se a distancias muito longas, 8 pessoas apontaram percorre-las tanto para
exames como para consultas, enquanto 5 apenas para consultas.

A vista das questdes apontadas, ha diferencas entre os graficos. Dos 13
sujeitos que alegaram percorrer distancias muito longas para consultas, 6 residem na
Macrorregidao Norte, 3 na Oeste e 4 na Noroeste.

Entre as 9 respostas para distancia curta, média e longa, 8 residem na
Macrorregido Leste, a mesma onde esta situada a capital paranaense, a qual recebe
96% dos pacientes para o tratamento e, 1 reside na Macrorregido Oeste, este que
realiza seu tratamento na cidade de Cascavel. Assim, percebe-se que 0s pacientes
que residem na Macrorregido Leste, detentora de dois centros de tratamento
especializado, possuem maior facilidade de acesso que os demais no que se refere a
tal problematica.

As cidades detentoras de centros especializados em atendimento a fibrose
cistica sdo Curitiba (2 unidades) e Cascavel (1 unidade), assim, 0s pacientes
residentes nos demais municipios paranaenses, necessitam deslocar-se, muitas

vezes, a distancias extremas.
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Graéfico 5 - Distancia percorrida pelos pacientes participantes da pesquisa para realizar os exames
necessarios para observar a evolugao da fibrose cistica
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Fonte: Formulario/Elaboracdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.

Gréfico 6 - Distancia percorrida pelos pacientes participantes da pesquisa para realizar as consultas
necessarias para o tratamento da fibrose cistica
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Fonte: A autora, 2022.

Como pbde-se observar nos graficos anteriores, muitos pacientes necessitam
percorrer distancias muito longas para realizar exames e consultas especificas para o
tratamento da FC, o que pode resultar em gastos maiores. Isto posto, decidiu-se
verificar se a prefeitura dos municipios disponibiliza transporte gratuito para o
deslocamento.

A pergunta recebeu 20 respostas, das quais 12 (60%) afirmam que a prefeitura

disponibiliza transporte e 8 (40%) apontam que nao. As prefeituras de todos os
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municipios identificados no formulario disponibilizam transporte para o deslocamento
até os centros de referéncia, com excegao de Curitiba (5 respostas “ndo”), Araucaria
(1 respostas “nao”) e Maringa (ndo respondeu). Houveram 2 respostas “ndo” em
Londrina, todavia, 2 respostas “sim” para a mesma cidade, deste modo, deduz-se que
as pessoas gue responderam ndo, apenas ndo tenham conhecimento sobre tal
disponibilidade.

Por diferentes motivos, muitos responsaveis/pacientes optam por outros tipos
de transporte, mesmo quando h& disponibilizacdo gratuita por parte da prefeitura.
Assim sendo, verificou-se qual o transporte utilizado por estes para se dirigir até os
locais de exames e consultas. (Graficos 7 e 8).

Nesta analise, identificou-se que a maior parte utiliza o “préprio” para ambas
situacdes. No que se refere a realizagdo dos exames, 15 pessoas apontaram dirigir-
se até o local com transporte préprio, destas, 3 deslocam-se com transporte variado
(intercalando entre um e outro) até as consultas e 1 utiliza o carro da prefeitura. Outras
4 pessoas utilizam apenas o transporte coletivo para ambas necessidades. O
transporte da prefeitura é utilizado para exames e consultas por apenas 2 pessoas,
outras 2 utilizam o mesmo apenas para consultas e “variado” e “proprio” para exames.
N&o foi possivel identificar um padrdo de pacientes e o transporte que utilizam, os

fatores distancia e renda mensal variam nesta questéo.

Gréfico 7 - Meio de transporte utilizado pelos pacientes para se deslocar até os locais de exames
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Fonte: Formuldario/Elaboracdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.
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Grafico 8 - Meio de transporte utilizado pelos pacientes para se deslocar até os locais de consultas
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Fonte: A autora, 2022.

O transporte também esta relacionado a renda e, através das respostas é
possivel inferir que todos os pacientes sdo onerados. Alguns ja possuem um perfil de
renda que ndo supre todas as suas necessidades e em muitos casos necessitam do
poder publico para poder ter acesso a salde. Destaca-se aqui que a depender da
comorbidade e avanco da doenca, determinados tipos de transporte podem expor a
vida do paciente em risco. Assim, sdo necessarios mais estudos para viabilizar a
melhor forma de disponibilizacdo dos servicos de salude de acordo com o grau de
comorbidade do paciente.

A fibrose cistica é uma doenca que necessita de acompanhamento médico
durante toda a vida para observacéo da sua evolucao e retardo do seu avancgo contra
os oOrgaos afetados. Por isso, averiguou-se na presente questdo quem custeia tal
acompanhamento. (Graficos 9 e 10).

A quantidade de pessoas que realizam os exames e consultas apenas de forma
privada é igual, no entanto, ndo sdo as mesmas. Apenas 4 fazem ambos privados,
destas, 3 recebem cinco ou mais salarios minimos e 1 entre trés e quatro salarios
minimos. Outras 2 pessoas realizam os exames de forma privada e consultas dos dois
modos (privadas e SUS), 1 com renda de trés a quatro salarios minimos e 1 com cinco
ou mais. As 2 pessoas restantes consultam de forma privada e realizam os exames
de ambas as formas, 1 com renda de trés a quatro salarios minimos e 1 com cinco ou

mais, fechando a conta para os dois gréficos.
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A quantidade de pacientes que realizam os exames de ambas as formas
(gratuita e paga) é maior (8) do que os que realizam as consultas dessa forma (4).
Apenas 2 pessoas realizam ambas necessidades dos dois modos, 1 recebendo cinco
ou mais salarios minimos e outra, entre um e dois.

No que se refere aos pacientes que realizam exames e consultas apenas pelo
SUS, tem-se um total de 9, destes, 8 pessoas recebem entre um e dois salarios
minimos e 1 menos de um saléario minimo, evidenciando que estas possuem menos
condi¢cbes para o custeamento das necessidades para acompanhamento da doenca.
Estes mesmos 9 pacientes sdo 0s Unicos que realizam os exames apenas pelo SUS.
Enquanto para as consultas, 13 pessoas realizam-nas apenas gratuitamente e 4
fazem os exames a depender da necessidade (gratuitamente e privado), destas 4, 3

tém a renda de um a dois salarios minimos e 1 de trés a quatro.

Gréfico 9 - Custeamento dos exames realizados pelos pacientes para acompanhamento da doenca

39%
m SUS

B Privado

® Ambos

Fonte: Formuldrio/Elaboracdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.

Gréfico 10 - Custeamento das consultas realizadas pelos pacientes para acompanhamento da
doenca

m SUS
m Privado

57% ® Ambos
26%

Fonte: Formuldrio/Elaboracdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.
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Com as andlises referentes a exames e consultas, buscou-se identificar qual a
maior dificuldade que os responsaveis e/ou pacientes encontram para a realizacao
destes. Para as duas perguntas, as respostas foram separadas em dois grupos. No
Grupo 1 estdo as respostas que indicaram custos, deslocamento e/ou distancia,
optou-se por unir estas 3 dificuldades em apenas um grupo ja que, em alguns casos,
elas aparecem em conjunto. No Grupo 2 estdo as respostas que indicaram o horario,
agendamento e/ou vagas como um obstaculo. A pergunta referente a exames obteve
20 respostas, enquanto referente as consultas 21. (Quadros 3 e 4).

Notou-se que para ambas necessidades, o0 custo, deslocamento e/ou distancia
mostraram-se o0 problema mais comum encontrado pela comunidade da FC,
aparecendo 8 vezes nas dificuldades para realizacdo de exames e 9 vezes para
consultas.

No quadro 3, os custos sédo citados 4 vezes, destas, 2 realizam os exames de
forma privada e 2 variada (privadas ou SUS). No quadro 4, o mesmo problema
também é citado 4 vezes, 1 consulta de maneira privada, 1 pelo SUS e 2 de ambas
as formas.

O deslocamento e/ou distancia aparecem 4 vezes como empecilho para
realizacdo de exames, sendo 1 na Macro Leste e 3 na Norte. Para consultas, estes
mesmos problemas aparecem 8 vezes, 1 na Macro Leste, 1 na Oeste, 5 na Norte e 1
na Noroeste. Todas as pessoas que relataram estes dois ou, um destes, como uma
dificuldade, precisam se deslocar a “longas” ou “muito longas” distancias para realiza-
los.

Os horarios, agendamentos e/ou vagas também se mostram como um
impasse, porém, em menores quantidades. Quanto a pergunta relacionada aos
exames, 3 pessoas ndo responderam e 10 alegaram ndao ter dificuldades, para as

consultas, 3 n&o responderam e 9 apontaram “nao”.

Quadro 3 - Relatos referentes as dificuldades para a realizacdo de exames necessarios no
acompanhamento da doenca

(continua

DIFICULDADES PARA REALIZAR OS EXAMES.
Grupo 1. Respostas | Leste (3) “Se nédo tivéssemos plano de salde e custeio as nossas
que indicam os préprias expensas de consultas particulares,
custos, suplementos, viagens para consultar em outro estado,
deslocamento e/ou medicamentos, nossa filha ndo estaria viva.”
distancia. (8) “Custos”

“Deslocamento, eu acho um pouco longe.”
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Quadro 3 - Relatos referentes as dificuldades para a realizacdo de exames necessarios no

acompanhamento da doenga

(concluséo)

Oeste (1)

“Custos”

Norte (4)

“O exame de antibiograma s6 consigo fazer em Curitiba e
la meu plano nao cobre entdo tenho que pagar mais o
valor do exame”

“Distancia”
“Deslocamento. inclui o custo do transporte”

“Sim, datas as vezes informadas sdo em cima da hora e
como é longe fica dificil ir.”

Grupo 2. Respostas
que indicam o
horario,
agendamento e/ou
vagas. (2)

Noroeste (2)

“Horario, pois precisamos ficar mais de um dia para fazer
todos os exames. Também na hora de agendamento, é
muito dificil falar.”

“Teria dificuldade se fosse pelo SUS porque demora
para vaga. Transporte em minha cidade é tranquilo.”

Fonte: A autora, 2022.

Quadro 4 - Relatos referentes as dificuldades para a realizacdo de consultas necessérias no

acompanhamento da doenca

DIFICULDADES PARA REALIZAR AS CONSULTAS RELACIONADAS A FC.

Grupo 1. Respostas
que indicam os
custos,
deslocamento e/ou
distancia. (9)

Leste (2) “Custo”

“Deslocamento eu acho um pouco longe.”
Oeste (1) “Deslocamento”
Norte (5) “‘Deslocamento muito longe”

“Deslocamento”
“Deslocamento e custo”
“Custos, deslocamento”

“Custo deslocamento”

Noroeste (1)

“A distancia. O deslocamento é muito cansativo”

Grupo 2. Respostas
que indicam o
horéario e/ou
agendamento. (2)

Leste (1)

“Horario para realizar as consultas, pois geralmente as
consultas sdo pela manhd, demoram a espera e para
guem depende de oxigénio € um fator complicante e o
custo para manter o tratamento, principalmente as
consultas.”

Noroeste (1)

“Sim, agendamento.”

Fonte: A autora, 2022.

Ambos os quadros trazem a reflexdo do quao importante é a disponibilizacao

da saude publica e ndo apenas ela como também os mecanismos de acesso, tais

como o transporte. Cada doenca propicia comorbidades distintas. Assim, conforme o

grau de avanco da fibrose cistica, pessoas mais debilitadas podem possuir grandes

dificuldades de deslocamento.
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4 .2.2 Dificuldades relacionadas ao acesso a medicamentos

Os medicamentos utilizados no tratamento da FC séo variados, ja que a doenca
afeta diversos sistemas do corpo. Alguns destes remédios possuem um alto custo,
podendo chegar a cerca de R$ 12 mil a caixa. (G1, 2016). Diante disso, decidiu-se
verificar como se da a distribuicdo dos medicamentos necessarios para FC no Estado
do Parana (Grafico 11). A pergunta contou com 23 respostas, das quais 6 pessoas
afirmaram conseguir os medicamentos apenas pelo SUS e 17 de ambos 0os modos
(SUS e comprados).

Gréfico 11 - Custeamento dos medicamentos utilizados pelos pacientes para tratamento da doenca

W SUS

B Comprados
0%
® Ambos

Fonte: Formulario/Elaboragdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.

Com referéncia a como se da a distribuicdo dos medicamentos, verificou-se
gue mais da metade dos pacientes e/ou responsaveis que responderam o formulario

sofrem ou ja sofreram com a falta de remédios em algum momento. (Grafico 12).
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Graéfico 12 - Organizacao da distribuicdo dos medicamentos utilizados pelos pacientes para
tratamento da doenca

Sofre com a falta de alguns medicamentos _ 57%

Ndo consegue nenhum medicamento = 0%

Consegue todos sempre que precisa _ 43%

4 6 8 10 12 14

Numero de pacientes

o
N

Fonte: Formuldrio/Elaboracdo: Karina Estaski
Fonte: A autora, 2022.

O antibiotico que falta com mais recorréncia, de acordo com as respostas, é a
azitromicina. Na sequéncia, tem-se a ceftazidima e tobramicina. O colistina, citado
como “colestym”, aparece uma vez. A vitamina DEKAS/ADEKS é citada trés vezes.
Os suplementos alimentares, chamados de dietas liquidas ou em pd, sdo os
medicamentos que mais faltam, aparecendo na lista sete vezes. Além destes,
“suplementos vitaminicos/vitaminas” sao citados trés vezes e “antibiéticos” duas, sem
especificacdes de quais séo.

Das pessoas que responderam o tempo que ficou em falta, referente a
antibidticos ha duas respostas para “trés meses”, referente a vitaminas e suplementos,
ha também duas respostas citando trés meses. A Macrorregido que apresentou mais
respostas para falta de medicamentos foi a Norte, contabilizando 5. Em segundo lugar

tem-se a Leste com 4 respostas, Oeste 3 e Noroeste 2. (Quadro 5).

Quadro 5 - Relatos referentes a medicamentos que faltam com mais recorréncia e tempo de auséncia
(continua)

MEDICAMENTOS FALTAM COM MAIS RECORRENCIA E MAIOR TEMPO QUE FICOU EM
FALTA.

Grupo 1. Respostas | Oeste (1) “Tenho mais dificuldade pra estar conseguindo a
gue indicam azomenitricina”
antibioticos. (4) Norte (3) “Azitromicina por ndo ir a Curitiba e ter receita”

“Ceftazidima, ficamos ja mais de um ano sem”

“Tobi e Colestym (quando n&o uso um uso outro), sempre
ha falta, ja fiquei 3 meses sem”
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Quadro 5 - Relatos referentes a medicamentos que faltam com mais recorréncia e tempo de auséncia
(concluséo)

Grupo 2. Respostas | Leste (2) “Vitaminas”
gﬁglénrg:acr?trgs (dietas) “O que mais falta é as dietas liquidas e em pé. Mas ja
efou vitaminas. (4) Eeve fa_ltg ’f:ia vitamina DeKas

Norte (1) energizip

Noroeste (1) | “Suplemento vitaminico e suplemento alimenticio. Ficamos

sem por volta de 3 meses.”

Grupo 3. Respostas | Leste (2) “Dos medicamentos que uso, senti falta do Azitromicina e
que indicam ambos. Dekas, porém, foram apenas alguns meses de falta e ndo
(5) foram recorrentes.”
“Suplemento alimentar (nutridrink compact), antibiéticos”
Oeste (1) “Adeks, Tcm, dieta liquida, dieta em pd.”
Norte (1) “Antibiético Ceftadzima/suplementos vitaminicos”

Noroeste (1) | “Suplemento vitaminico ADEKs e dietas em pé e liquida.
Em média 3 meses em falta quando falta. J4 tive falta de
antibiéticos também, em média de 3 meses também. No
maximo.”

“O tempo maior foi de 2 meses”

Grupo 4. Respostas
que nao citam os
medicamentos. (1)

Fonte: A autora, 2022.

Oeste (1)

Ao serem questionados sobre que acdes tomam diante da auséncia de
medicamentos, 5 pessoas afirmaram ficar sem o uso destes, 11 apontaram comprar
iguais ou similares e outras 3 tentam conseguir de outras formas, como no posto de
saude ou doaces. (Quadro 6). Nao se observou um padrdo de renda para pessoas
que alegaram ficar sem o uso do medicamento ou comprar/conseguir de outras
maneiras.

Quadro 6 - Relatos referentes a ag6es tomadas mediante a falta de medicamentos
(continua

ACOES TOMADAS NA FALTA DE MEDICAMENTOS.

Grupo 1. Respostas | Leste (1) “Fico sem, por ser assintomatica a Fibrose Cistica”
que indicam ficar Oeste (1) “Fico sem.”
sem o uso do Norte (3 “Fi »
medicamento. (5) orte (3) Ico sem
“Ficamos sem”
“Fico sem, pois s6 consigo pela regional”
Grupo 2. Respostas | Leste (5) “Consigo comprar o Azitromicina, mas o Dekas n&o

que indicam a
compra do
medicamento ou
similares. (11)

vende no Brasil (que eu saiba), entdo tomo alguma outra
vitamina, porém as vitaminas que vendem na farmécia
ndo substitui o Dekas.”

“Compramos”
“Tento comprar”
“Comprar”

“Compro”

Oeste (1)

“Peco ajuda da familia para comprar”
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Quadro 6 - Relatos referentes a ac6es tomadas mediante a falta de medicamentos
(concluséo)

Norte (2) “Compra”

“Compro porém em doses menores do que eu necessito
por ter um alto custo”
“Compro similares.”

Noroeste (3)

“Eu tenho condi¢cdes e compro. Mas alguns é dificil
acesso. Acabo substituindo por algo intermediario oi
semelhante”

“Se caso falta do um jeito e compro”

Grupo 3. Respostas | Leste (1) “Fazemos algo para conseguir, compramos ou através de
que indicam doacgdes.”
conseguir o Oeste (2) “Fazo algo pra conseguir’

medicamento de

outras formas. (3) Procuro ir na satde do meu municipio ver se conseguem

me ajudar o mais de pressa pocivel.”

Fonte: A autora, 2022.

Em 5 relatos explanados via formulério referentes as dificuldades no tocante
aos medicamentos, os problemas destacados foram a desorganizacdo no envio,
resultando em suplementos enviados errados, vencidos ou proximos a data de
vencimento, como também a auséncia de alguns, sendo necessario a compra ou
deslocamento para retirada. As poucas alternativas disponiveis gratuitamente

também séo citadas. (Quadro 7).

Quadro 7 - Relatos referentes as dificuldades para acessar os medicamentos
DIFICULDADES RELACIONADAS AO ACESSO AOS MEDICAMENTOS.

Grupo 1. Respostas | Leste (1) “As dietas liquidas quando nao estao em falta estao

que indicam
desorganizacgéo e/ou
as poucas
alternativas. (2)

préximas ao vencimento, muitas vezes ao retirar o
suplemento ja se encontra vencido. Ja abri varias
reclamacfes, pois enviam suplemento que nao €
compativel para o tratamento. Alguns antibiéticos nao
estdo na lista de fornecimento, tais como medicamentos
psiquiatricos r alguns antibiéticos.”

Noroeste (1)

“Gostaria que tivesse mais alternativa de medicamentos.”

Grupo 2. Respostas
que indicam a
dificuldade em
consegui-los. (3)

Norte (2)

“Eu me encontro em ter medicamento apenas em Curitiba,
ou no caso a falta de suplementos essenciais para ganhar
peso.”

“O Cloreto de Sodio 20% sé encontro na AAMPR para
comprar”

Noroeste (1)

“Acesso a reposigdo a vitaminas especificas ndo tem
gratuitamente e quando ha a presenca de bactérias, é
necessario solicitar da Associacdo em Curitiba e pagar
para alguém retirar e enviar.”

Fonte: A autora, 2022.

A dificuldade em se obter a medicacao, seja ela publica ou privada, perpassa

por diversas questdes que estado relacionadas a disponibilidade do medicamento no
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mercado, a desorganizacao dos pedidos e das distribuidoras e principalmente ao nao
controle publico da quantificacdo de pacientes e de suas necessidades. Muitos
medicamentos necessitam de importagdo e, como consequéncia existe uma grande
burocracia para entrada destes no pais. Reconhecer as demandas por estes bem
como os locais de exigéncia de forma continua, facilita a distribuicdo adequada dentro
dos prazos de validade, e neste aspecto o conhecimento geogréfico espacial, social e
econdmico se faz necessario.

Ha de se destacar que a falta de determinados medicamentos neste periodo
possa estar associada a pandemia de COVID, mas para tal afirmacdo sao necessarias

mais informacdes.

4.2.3 Dificuldades relacionadas ao atendimento médico ndo especializado

Os portadores de FC podem ter pioras repentinas em seu quadro clinico,
necessitando de consultas comuns ou de emergéncia em alguns casos, assim, 0s
pacientes/responsaveis foram questionados se ja precisaram de servicos de saude
nao especializados em virtude da doenca. A pergunta contou com 23 respostas, das
quais 13 (57%) pessoas afirmaram ja ter necessitado e, 10 (43%) responderam néo.

Ao serem questionados sobre qual foi a precisdo, houveram 12 respostas que
foram agrupadas em 4 principais grupos. As pessoas que apontaram necessidades
como “UPA” “Pronto Socorro” “Hospital” ou “Especialista” foram incluidas no grupo de
“Consulta Médica”. Um dos pacientes relatou necessitar de 2 servigcos, portanto, foi
incluido em 2 grupos, totalizando 13 respostas. A “cirurgia” apareceu como
necessidade apenas 1 vez, “ambulancia” 2 vezes, “internamento” 4 e, “consulta

médica” 6, somando quase metade das respostas. (Gréafico 13).



69

Graéfico 13 - Servicos de salde néo especializados utilizados por pacientes em decorréncia de piora
no quadro clinico

8%

m Consulta médica
46% ® Internamento
Ambulancia

Cirurgia

Fonte: Formuldrio/Elaboracdo: Karina Estaski

Fonte: A autora, 2022.

Para verificar se ha problematicas nos servicos de saude ndo especializados

guando se trata de fibrose cistica, adicionou-se uma pergunta no formulario

questionando se estes pacientes/responsaveis haviam tido problemas durante o

atendimento que necessitaram acima e de que modo. Contabilizando 17 respostas, 1

pessoa respondeu apenas “sim” e outras 8 responderam ndo. Das 8 pessoas que

afirmaram terem tido problemas e expondo de que maneira, observou-se que as

respostas foram unanimes, todos alegaram a falta de conhecimento e/ou experiéncia

referente a doenca por parte dos profissionais. (Quadro 8).

Quadro 8 - Relatos referentes as dificuldades durante o atendimento ndo especializado

(continua)

DIFICULDADE DURANTE O ATENDIMENTO NAO ESPECIALIZADO.

Grupo 1. Respostas
que indicam falta de
conhecimento e
experiéncia sobre a
doenca. (8)

Leste (2)

“Quando se vai no PA as vezes 0 médico ndo sabe muito
sobre a doenga”

“Sempre. Pois nos plantdes geralmente ndo se tem
conhecimento abrangente sobre a doenga.”

Oeste (2)

“Sim, muitos nao sabia o que é FC”

“Sim, os médicos daqui quase nao entendem sobre a
doencga”

Norte (3)

“Sim falta de conhecimento da doenga”

“Sim, falta de informacao dos profissional de saude sobre
FC”

‘Falta de experiéncia dos profissionais quanto ao
tratamento da FC”

Noroeste (1)

“Sim. O médico nao conhecia a doenca. Tive que ter alta
para poder viajar até Curitiba no mesmo dia, detalhe, ele
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Quadro 8 - Relatos referentes as dificuldades durante o atendimento nao especializado

(concluséo)

me colocou em isolamento por achar que era COVID,
mesmo eu tendo escovado tudo a ele. E me deu alta meia
noite para eu sair do hospital e poder viajar para Curitiba
porque ele ndo sabia lidar com meu problema. Absurdo”

Fonte: A autora, 2022.

Ao serem guestionados, em uma nova pergunta, sobre as dificuldades gerais

gue enfrentam ou enfrentaram em atendimentos médicos nédo especializados em FC,

a mesma problematica permaneceu. Das 7 respostas, 6 indicaram a falta de

conhecimento/informagé@o dos profissionais acerca da doenca como um obstaculo.

(Quadro 9).

Quadro 9 - Relatos referentes as dificuldades gerais em atendimentos médicos ndo especializados
em fibrose cistica

QUESTAO PONTUADAS REFERINDO-SE A DIFICULDADES ENFRENTADAS NOS
SERVICOS NAO ESPECIALIZADOS.

Grupo 1. Respostas
que pontuam o
atendimento. (1)

Oeste (1)

“Aqui em foz do Iguagu eu pontuaria a nota 3”

Grupo 2. Respostas
que indicam falta de
conhecimento por
parte dos
profissionais. (6)

Leste (2)

“Falta de conhecimento dos profissionais da saude. Nao
costumam isolar o paciente, muitas vezes ndo querem
permitir a entrada de acompanhante, dificuldades para
aceitar a entrada de medicamentos em uso continuo e
dispositivos de fisioterapia indispensaveis para o
tratamento. Geralmente o médico plantonista seja da
ambuléancia, seja do PA dos hospitais ndo tem preparo
para atender paciente com mucoviscidose com baixa
reserva pulmonar. Ja deixaram minha filha sem oxigénio
na emergéncia, e ja me cobraram o oxigénio num pronto
atendimento pois o plano ainda nao tinha aceitado a
internacdo dela. Ja ficamos sem oxigenio na espera de
uma consulta do transplante pois nao tinha cilindro
disponivel para emergéncia e a espera da consulta
superou as 4 horas.”

“A falta de conhecimento de alguns profissionais em
relagdo a doenga.”

Norte (3)

“Sim. Nao ha profissionais preparados para atender
intercorréncias”

“A falta de conhecimento sobre a FC faz eles tratarem a
gente como uma coisa basica expondo a gente a mais
contaminac&o em determinadas areas hospitalares”

“Falta de experiéncia como anteriormente citada, e a falta
de sensibilidade de certos profissionais.”

Noroeste (1)

“S6 observacdo mesmo. A doenca teria que ser mais
divulgada. Muitos médicos ndo a conhecem”

Fonte: A autora, 2022.
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Para finalizar o formulario, deixou-se a ultima questdo em aberto para que 0s
pacientes/responsaveis pudessem expressar livremente, sem perguntas especificas,
quais estes consideram suas maiores dificuldades referentes ao tratamento da FC.

Ao analisar as 12 respostas obtidas, percebeu-se que muitas pessoas da
comunidade da FC estdo descontentes com o tratamento atual ofertado, ja que nao
ha centros de tratamento em todas as Macrorregides. Além disso, a rotina € cansativa
e conviver com a doenca é dificil, tais situagbes que poderiam ser amenizadas se
houvesse a disposi¢cao de medicamentos ja existentes produzidos especialmente para
a doenca, como o Trikafta, Orkambi e Kalydeco. O desconhecimento da doenca tanto
por parte de profissionais como da populacdo em geral também é um fator dificultoso.

O deslocamento e/ou distéancia apareceu 2 vezes como maior problema. (Quadro 10).

Quadro 10 - Relatos referentes as dificuldades gerais no tratamento da doenca

PRINCIPAIS DIFICULDADES ENFRENTADAS NO TRATAMENTO DA FIBROSE CISTICA
COMO UM TODO.

Grupo 1. Respostas | Leste (2) “A rotina cansativa de muitos médicamentos, inalacdes
que indicam crises de tosse e dificuldade de ganho de peso.”
descontentamento “A minha maior dificuldade é saber que existem
com o tratamento . .
tratamentos como Trikafta e Orkambi que podem dar ao
ofertado (estrutura, . . . .
informacdes meu filho uma boa quallldade de v@a. Impedindo o
. P avanco da doenca. Porém néo esta nem perto de estar
diagnostico, opcdes). . . P
©6) disponivel no SUS e o custo ¢é altissimo,
impossibilitando o acesso aos medicamentos.”

Oeste (1) “Aqui no HU devia ter uma ala/ equipe multidisciplinar
para Fibrose Cistica, pois existem muitos pacientes na
regido oeste.”

Norte (2) “Gostaria de ter um atendimento a FC em minha cidade

levando em conta que é uma cidade que tem estrutura
mas falta boa vontade dos competentes”

“Dificuldade no diagnéstico, minha bebé ja fez 4 exames
do pezinhos e 4 exames do suor, a cada um o valor fica
mais baixo, aguardando ainda um resultado final se sim
para fibrose ou ndo.”

“E muito dificil unificar as fisioterapias... cada um faz de
um jeito e as informagdes sdo difusas.”

Noroeste (1)

Grupo 2. Respostas | Leste (1) “A falta de conhecimento de alguns profissionais da
gue indicam saude em relagdo a doenca, na escola também é
desconhecimento da complicado os profissionais ndo conhecem a doenga e
doenca. (3) isso de uma certa forma prejudica.”

Oeste (1) “Mais conhecimento e compreensédo das pessoas. E

mais acompanhamento psicolégico”

Noroeste (1)

“Somente a falta de comhecimento dos médicos. Isso
dificulta muito como Ié dar com o paciente.”

Grupo 3. Respostas | Norte (2) “Deslocamento para atendimento e aquisi¢cao de alguns
que indicam remeédios”

deslocamento/distan " . . A

cia. (2) Para mim é complicado pela distancia

Fonte: A autora, 2022.
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Uma resposta por parte de um responsavel ficou demasiadamente longa para
ser adicionada a um dos 3 grupos do quadro 8, portanto, optou-se por deixa-la

separada:

Consultas de pacientes com acometimento pulmonar deveriam ser no turno
vespertino, pois pela manha eles necessitam realizar higiene brénquica e
necessitam maior repouso. Principalmente para quem mora em outras
cidades e se deslocam para o ambulatério na capital. Os pacientes deveriam
ter um ambiente externo para espera da consulta e pacientes em uso de
oxigénio deveriam ter prioridade em exames, consultas e pronto atendimento.
E fundamental que tenha um telefone para agendamento de consultas e email
para duvidas independente se é pediatria ou ambulatério adulto. Hoje a maior
gueixa nos grupos de pais € a dificuldade para reagendar uma consulta ou
exame. Muitos pacientes nao tém acesso aos resultados de exames e nos
hospitais onde s&o o centro de referéncia ainda n&o esta disponivel a consulta
aos resultados on-line. Os pacientes deveriam ter uma ficha evolutiva para
apresentar em caso de emergéncia ou consulta fora do ambulatério, além da
recomendacdo médica solicitando sempre um acompanhante nas
internacdes (principalmente em uti) e isolamento do paciente devido a baixa
imunidade frente a outras bactérias. Tivemos muita dificuldade para entrar
na fila do transplante. Estamos desde 2018 tentando. Tivemos que ira o RS
em 2019 para nossa filha ser aceita, porém foi negado o TFD devido o Parana
ter centro transplantador. ja fomos a varias consultas pré transplante no PR
e devido a pandemia e troca constantes na equipe de atendimento, minha
filha continua fora da fila devido a falta de protocolo de atendimento no
Parana. Levamos os exames, vamos as consultas e ndo transferem da lista
do RS. Ou seja dois anos para incluirem ela na lista do PR e ndo ocorreu, RS
tirou ela da lista em novembro pois nao houve contato do centro
transplantador do PR para a transferéncia e esta prevista para entrar na lista
em jan de 2022 no PR. (RESPONSAVEL POR PACIENTE).

Em sua resposta, o responsavel aponta diversas sugestdes de melhorias para
as barreiras que enfrenta e, segundo ele, outros pais também. Ao final de seu relato,
este exp0Oe as dificuldades burocraticas as quais se deparou referente ao transplante

gue sua filha, de acordo com ele, necessita realizar.

4.3 APONTAMENTOS GERAIS

A salde é vista como um produto importante para a qualidade de vida da
populacdo. Para que haja qualidade de vida, ha de se compreender que a producao
da saude depende também de condicbes sociais adequadas, como moradia,
transporte, educacéo, trabalho, entre outros. De modo geral, o acesso igualitario aos
bens produzidos na sociedade é fundamental. No entanto, as acfes que sao dirigidas
a saude sao restritas apenas ao fator biolégico, marcada pelo modelo medicalizante
e, portanto, ndo alcancando a eficacia esperada. (SUCUPURA, 1998, p. 71).

Os dados fornecidos pela AAMPR permitiram observar que a FC atinge homens

e mulheres igualmente no Parana, tendo apenas 14 casos a mais para 0 Sexo
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masculino. Quanto a faixa etaria, notou-se que ha mais pacientes criancas e jovens
do que adultos e/ou idosos. O que pode ser fruto do avanco no que se refere ao
diagnostico nos ultimos anos. Condizendo com o conceito de ‘Geografia Médica’
estabelecido por Santana (2014, p. 18) que exibe a prevaléncia das doencas expondo
as diferencas territoriais, a espacializacéo da fibrose cistica mostrou uma significativa
maior quantidade de portadores desta na Macrorregido Leste, seguida
respectivamente por Oeste, que possui a maior taxa de prevaléncia dentre as quatro,
Norte e Noroeste.

No que se refere as dificuldades que os pacientes paranaenses enfrentam,
notou-se que estas existem em diferentes esferas: acesso aos exames e consultas
para acompanhamento da doencga, acesso aos medicamentos e atendimento médico
nao especializado. Deste modo, enfatiza-se que o ‘nivel de saude’, inserido na area
da Geografia da Saude e definido por Santana (2014, p. 24) como a relacdo entre as
necessidades e caréncias presentes no setor, mostra-se insatisfatério no Parana.

Um ponto que deve ser salientado, € o fato de que cinco pessoas que recebem
entre um e dois salarios minimos afirmaram que sua renda mensal interfere de forma
negativa no tratamento. As questdes pontuadas neste topico foram as dificuldades em
conseguir comprar medicamentos e inaladores de boa qualidade, além do
investimento em atividades e fisioterapia. Em associacdo, pode-se citar 0s
agendamentos de exames e consultas, juntamente com 0s custos que se mostraram
obstaculos a serem enfrentados constantemente por familias onde ha casos de fibrose
cistica. Muitos pacientes necessitam pagar alguns exames e consultas a parte, outros
optam por realiza-los de forma privada e, outros apenas pelo SUS.

Dado que a FC é subdiagnosticada com frequéncia, possui graus variados de
manifestaces clinicas e demanda o uso continuo de medicamentos e assisténcia
multidisciplinar, o custo médio do tratamento € elevado e dificil de ser estimado. Assim
sendo, independente da renda familiar, portadores de FC e suas familias possuem
direito de receber assisténcia do governo, via SUS, tal assisténcia cobre o diagnéstico
precoce, pelo teste do pezinho e, fornecimento de medicamentos, suplementos
alimentares e enzimas digestérias. (ROSA et al., 2008, p. 731). No entanto, como
relatado pelos préprios pacientes/responsaveis, muitas vezes, remédios, exames,
deslocamento e outras atividades importantes no tratamento necessitam de
financiamento proéprio, dificultando no acesso a boa qualidade de vida dos portadores

com menos poder aquisitivo. Assim, vé-se que o ‘capital social’, que compreende a
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capacidade que permite a populacéo obter resultados desejaveis em saude, é instavel
para estas familias. (SANTANA, 2014, p. 24). Deste modo, concorda-se com Santana
(1999, p. 54) ao dizer que as desigualdades ficam evidentes na medida que as
consequéncias, aqui consideradas como 0s gastos para com o tratamento,
repercutem de forma mais grave em populacbes carentes, as tornando mais
vulneraveis.

Um dos métodos de estudo na Geografia da Saude é analisar as distancias
percorridas por pacientes para se ter acesso aos servi¢cos de acordo com o nivel da
especialidade. (SANTANA, 2014, p. 20). O acesso ao tratamento médico
especializado (exames e consultas) necessario para acompanhar a evolucdo da
fibrose cistica e definir métodos para seu retardo é um tépico a ser destacado. No que
se refere a este tema, foi possivel constatar que 96% das 23 pessoas que
responderam o formulario (0 que equivale a 22 respostas) realizam o
acompanhamento médico na capital do Estado, Curitiba. Para realizar os exames,
muitos pacientes conseguem faze-los em seu préprio municipio, outros ndo,
necessitando deslocar-se a longas distancias. Ao se tratar da execuc¢ao das consultas,
a situacdo se agrava. As analises mostraram que mais da metade dos pacientes
carecem percorrer distancias muito longas para tal, o que equivale a mais de 300km,
portanto, sdo horas de viagem, ida e volta. Muitos pacientes/responsaveis apontaram
0 deslocamento e/ou distancia como um empecilho no tratamento da doenga. Em
respostas, alguns apontaram o desejo de ter equipes multidisciplinares especializadas
em FC em suas cidades, devido a demanda da regiao.

O Estado do Parana conta, atualmente, com trés centros de referéncia no
atendimento em fibrose cistica, sendo um na Macrorregido Oeste, o Hospital
Universitario do Oeste do Parand (HUOP), localizado em Cascavel e, dois na
Macrorregido Leste, Hospital das Clinicas e Pequeno Principe, ambos localizados na
capital Curitiba. (PARANA, 2019). Ainda que haja atendimento especializado na
Macrorregidao Oeste, das quatro pessoas que responderam o formulario nesta regiao,
apenas uma informou realizar o tratamento no HUOP. Logo, € possivel destacar que
a ‘acessibilidade geografica’, elucidada por Santana (2014, p.24) como a relacéo entre
a localizagéo dos bens e a localizacdo dos pacientes, ndo esta sendo contemplada no
territdrio para os portadores de FC. Em trabalho evidenciando as dificuldades
vivenciadas por maes de pessoas com fibrose cistica, realizado com foco no Parana,

Tavares; Carvalho e Pelloso (2014, p. 299) apontam:
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Um aspecto importante que merece ser destacado é a existéncia de um
ambulatério para atendimento de fibrose cistica no Oeste do Parana, que
facilitou a rotina desgastante das mées. Este € um ponto que merece
reflexdo, indicando a necessidade de interiorizar os centros de referéncia
para um melhor cuidado e acompanhamento. Além de facilitar a mobilidade
da mée e do filho, permite um convivio mais préximo que facilita o controle
da doenga. Um centro de referéncia descentralizado prepara melhor os
diversos profissionais para um atendimento de qualidade, no aspecto técnico
e no aspecto humano, exercendo de forma mais efetiva seu papel dentro das
redes de apoio a esses individuos e seus familiares.

Com este apontamento, concorda-se com Santana (2014, p. 19) ao dizer que
a descentralizacdo, conceito geografico utilizado na Geografia da Saude com o
objetivo de promover equidade nos cuidados a saude, é de extrema importancia aos
portadores de FC. A facilidade de mobilidade e proximidade até os centros
especializados contribui especialmente com o0s pacientes que possuem maior
comorbidade.

A falta de medicamentos € um ponto importante a ser destacado. Foi possivel
identificar que mais da metade dos pacientes sofrem ou ja sofreram em algum
momento em vista desta auséncia. Diante de tal situacdo, alguns
pacientes/responsaveis relataram ficar sem o uso do remédio, outros conseguem
comprar iguais ou semelhantes para amenizar um possivel agravamento e, alguns
conseguem de outras formas. No entanto, o que necessita ser realgcado, € que
portadores de fibrose cistica ndo podem ficar sem o uso dos remédios necessarios
para seu caso. Além disso, a desorganizacdo no envio também é citada como um
inconveniente, j& que muitas vezes alguns sédo enviados proximos a data de validade,
ou, ja vencidos.

Os medicamentos citados nas respostas sdo 0s antibiéticos ceftazidima,
tobramicina e colistina e o anti-inflamatério azitromicina. Os antibioticos sao
fundamentais para o tratamento das vias aéreas superiores e inferiores, afim de
retardar a progressao das lesées pulmonares, melhorar o prognéstico e aumentar a
sobrevida. Os anti-inflamatorios séo eficazes a longo prazo, no controle do declinio da
funcdo pulmonar causada por exacerbagdo pulmonar em virtude de infeccoes.
(HAACK; ARGAO; NOVAES, 2014, p. 250-255).

A vitamina DEKAS/ADEKS é citada trés vezes. De acordo com Bednarczuk
(2016), muitos portadores de FC, mesmo seguindo uma dieta equilibrada e rica em
vitaminas, podem ter dificuldade de absorver as vitaminas lipossoluveis (A, D, E e K)
acarretando uma deficiéncia. Os suplementos vitaminicos para pessoas com FC sao

essenciais para que estas sejam absorvidas de maneira adequada. A ndo adeséo ao
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tratamento, quando este necessario, pode acarretar em “hipovitaminose”?. Assim
sendo, o0 uso de vitaminas, quando prescrito pela equipe médica, tem fundamental
importancia para a melhora na qualidade de vida.

Os suplementos alimentares, chamados de dietas liquidas ou em p6 aparecem
sete vezes. O tratamento da FC exige supervisdo dos habitos alimentares, de modo
que a dieta do paciente deve ser hipercal6rica, hiperproteica, com teor normal ou
elevado de gordura e, aporte adequado de carboidratos, vitaminas e oligoelementos.
Em muitos casos, h&4 necessidade de um suporte nutricional com o apoio de
suplementos via oral ou enteral. (ARIAS et al., 2001, p. 579). Este suporte é
empregado em situacdes de risco nutricional ou desnutricdo, como também para
pacientes que o necessitam afim de manter seu estado nutricional adequado, sendo
entdo, indispenséavel no tratamento. (SIMON, 2011, p. 230).

A fibrose cistica pode gerar algumas complicacbes como tosse cronica,
pneumonias de repeticdo, infeccdes e inflamacdes, podendo resultar em casos de
pneumotérax. (BVS, 2018; MOHAN et al., 2009, p. 194). Nessas situacdes,
geralmente os pacientes dirigem-se até o local de atendimento mais proximo a sua
residéncia. No entanto, a pesquisa demonstrou que muitos portadores da doenca se
deparam, em dados momentos, com profissionais despreparados para tais
ocorréncias. Das pessoas que responderam terem tido problemas durante
atendimentos médicos nao especializados, todas apontaram a falta de informacao e
experiéncia por parte de alguns profissionais da saude como o fator dificultador em
tais situacdes. Luz; Silva e DeMontigny (2015, p. 396) mencionam que, regularmente,
pessoas com doencas raras e suas familias sdo tratadas de forma desigual nos
servicos de saude, porém, iSSO nd0 necessariamente ocorre por preconceito. As
pessoas que possuem doengas raras nem sempre sdo respeitadas no que tange a
qualidade, equidade, resolutividade e integralidade de atencdo que necessitam nos
servicos de saude, o que pode ser atribuido a deficiéncia de recursos tecnologicos
nesses locais para atender tais condi¢ées ou em vista do despreparo de profissionais
de saude.

Além do despreparo profissional em situacdes de emergéncia, a dificuldade em
realizar o diagnostico é realgcada como um obstaculo. Para Santos; Domingos; Wittig;

Riedi e Rosario (2005, p. 243) o diagndstico precoce beneficia os profissionais e as

12 Caréncia de uma ou mais vitaminas essenciais.
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familias. Aos médicos que acompanham pacientes com FC, este feito permite que
eles tenham um melhor conhecimento sobre a doenca e sua evolucdo natural. Para
as familias, ha o esclarecimento sobre a realidade a ser vivida, os cuidados
necessarios e a oportunidade de realizar um planejamento familiar. O diagnéstico
precoce possibilita analises sobre o estado nutricional do paciente, podendo prevenir
a desnutricdo juntamente com suas implicagcbes sobre o aparelho respiratorio e
cognitivo.

A falta de compreensédo por parte da sociedade também é citada como um
transtorno em certo momento. Em pesquisa semelhante, Santos (2011, p.151) aponta
gue, em pacientes adultos, sentimentos como o medo, vergonha e preconceito sdo
constantes e, estes elementos simbdlicos intervém nas etapas de reconhecimento da
doenca. Para Pizzignacco e Lima (2006, p. 575) um dos maiores estigmas na FC é
relacionado ao fato de que comumente criancas e adolescentes portadores da doenca
sado diferentes fisicamente daqueles com a mesma faixa etaria. A baixa estatura,
pouca massa corporal e baqueteamento digital acentuam essa diferenca, o que leva
0S pacientes a recorrerem cada vez mais aos processos de normalizacdo, na medida
qgue, por meio de acdes, buscam minimiza-las para estar mais proximo ao “normal’.

Em resposta separada, pode-se observar a indignacdo de um responsavel para
com o tratamento em que pessoas com FC sdo submetidas, como o turno das
consultas, ambientes de espera e a ndo priorizacdo de pacientes que fazem uso do
oxigénio. A dificuldade em realizar agendamentos ou reagendamentos de consultas e
exames, como também a nao disponibilizacdo dos resultados destes de forma online.
Ao final, o mesmo responsavel explana sua dificuldade para conseguir que sua filha
fosse adicionada a fila do transplante pulmonar. Turaca; Fernandes; Samano e
Kazantzi (2013, p. 70) afirmam que a FC é a terceira maior causa de indicacdo de
transplante pulmonar do mundo, visto que muitos portadores da doenca evoluem, ao
longo da vida, para a deterioracdo do quadro respiratorio em razdo de muitos anos de
infeccdo pulmonar. Svartman; Andrade e Macedo Neto (2011, p. 241) apontam que 0
transplante apresenta resultados altamente satisfatérios para diversas indicacoes e,
seus efeitos em pacientes com FC estdo entre os melhores nesta modalidade de
tratamento. Com os cuidados e atencdo necessaria, 0s pacientes que possuem real
potencial no aumento da expectativa e melhora na qualidade de vida, podem ter o

transplante como sua Unica chance de voltar a viver, o tornando fundamental.
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A experiéncia de ser portador de uma doenca considerada rara, como a fibrose
cistica, traz consigo inameros desafios para aqueles que sao por ela acometidos, para
os familiares e até mesmo profissionais da saude. A busca pelo tratamento adequado
e qualidade de vida compdem uma luta diaria. Ainda ha muito o que progredir para
garantir o direito a saude para estas pessoas. (LIMA; RAMOS-SILVA, 2020, p. 67-68)

No contexto exposto, a Geografia da Saude mostra-se fundamentalmente
significativa ao passo que, Corréa (2018, p. 16) cita a Geografia como ciéncia social,
que tem como objeto de estudos a sociedade. Assim, a comunidade da fibrose cistica,
portadores de uma doenca rara e sem visibilidade, contam com os geodgrafos para a
exposicdo de dificuldades na organizacdo, acesso, localizacdo e utilizacdo dos
cuidados necessarios, ja que, de acordo com Santana (2014, p. 19) estes problemas
devem ser contemplados por esta area da ciéncia.

‘Nao ha area em que a investigacao e contribuicdo geografica seja mais
pertinente do que nos problemas associados a prestacdo de cuidados de saude.”!3,
(SHANNON; DEVER, 1974, p. X, traducdo nossa). A ciéncia geogréfica pode e deve
contribuir para a exposicdo e, posteriormente, resolucdo de problemas sociais,

especialmente quando estes estdo associados a vida e ao bem estar.

13 “In no area is geographic investigation and contribution more pertinent than in problems associated
with the delivery of health services.” (SHANNON; DEVER, 1974, p. x).
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CONSIDERACOES FINAIS

Os primeiros a considerar o meio ambiente como um fator para a ocorréncia de
doencas foram os gregos, em especial, Hipdcrates, que também foi responsavel pelo
primeiro tratado de Geografia Médica. No Brasil, figuras como Josué de Castro,
Samuel Barnsley Pessba e Carlos da Silva Lacaz foram e sao importantes nomes em
estudos geograficos voltados a saude. Hoje, a Geografia da Saude tem como
categoria principal em suas pesquisas 0 espaco geografico. Como objetivo central, a
area preocupa-se em compreender e evidenciar as relacbes entre os fatores
condicionantes da saude, as politicas de organizacdo dos servicos e suas
consequéncias no desenvolvimento do territério.

As Geotecnologias, em especial os Sistemas de Informacfes Geograficas, tem
potencial de relacionar saude e doenca ao ambiente e outros aspectos geograficos
numa perspectiva social e econémica. Desta forma, permite que haja planejamento,
monitoramento e avaliacdo das doencas, dos programas de saude, da vigilancia e
outras atividades referentes a reorientacdo das acfes deste setor.

A fibrose cistica afeta pessoas desde a antiguidade, quando era vista como
uma maldigdo. A populagdo mundial portadora da doenca vem crescendo ao longo
dos tempos, o que pode ser explicado pelo fato de que atualmente, se conhece 0s
sintomas e o defeito causador da enfermidade, permitindo que haja um diagndstico
precoce e, o tratamento visando o retardo de seu progresso seja realizado de forma
adequada. No entanto, ainda ha muitos desafios a serem enfrentados e vencidos pela
comunidade da FC.

A pesquisa mostrou que o Estado do Parana conta com 456 pacientes
(registrados na AAMPR), estando mais concentrados na Macrorregido Leste do
Estado, seguida por Oeste, Norte e Noroeste respectivamente. HA mais portadores
do sexo masculino e, de modo geral, a maioria sdo criancas de 0 a 10 anos e jovens
de 11 a 20.

No que se refere as dificuldades espaciais, notou-se que grande parte dos
pacientes necessitam percorrer distdncias muito longas para a realizacdo de
consultas, soma-se a isso, 0s custos com deslocamento e demais atividades. A
distribuicdo e organizacdo da medicacdo nao é satisfatoria, visto que a auséncia de
remédios é constante, necessitando estes serem comprados. O desconhecimento e

inexperiéncia para com a doenca por parte de alguns profissionais da saude também
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€ uma realidade refletida, juntamente com a dificuldade em realizar o diagnéstico. A
espacializacdo da doenca juntamente as dificuldades relatadas pelos pacientes,
demonstram necessidades de planejamento e gestdo dos servigos para a otimizagéo
das a¢Oes nesta area da saude.

Por fim, o trabalho demonstrou que a Geografia da Saude permite relacionar e
compreender as dinamicas socioeconémicas e espaciais no tocante a diversas
doencas, como a fibrose cistica. Ao trazer a tona informagBes acerca da
vulnerabilidade de alguns pacientes e/ou seus responsaveis, percebe-se que falta um
olhar por parte das autoridades em relacdo a esta doenca que atinge pessoas sem
gue estas tenham a oportunidade de prevencéo, ja que € hereditaria, e também, sem
a chance de cura. Devem ser realizadas estratégias para que haja a possibilidade de
fornecer um tratamento digno e de forma igualitaria para todos os pacientes.
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APENDICE A — FORMULARIO

Precisamos saber se quem responderd as questdes é responséavel pelo
paciente, ou o préprio paciente. Portanto, pedimos para que marque a
alternativa em que se enquadra.

() Sou portador de FC e tenho 18 anos ou mais.
() Sou responsavel pelo portador de FC.

1. Sua renda familiar pode influenciar no tratamento da doenca,
possivelmente, por isso, pedimos para que marque a alternativa em que se
enquadra sua renda familiar mensal.

() Menos de um salario minimo.

() Um ou dois salérios minimos.

() Trés ou quatro salarios minimos.

() Cinco ou mais salarios minimos.

2. Vocé acha que sua questdo financeira interfere no tratamento da doenca?
Se sim, como?

As seguintes perguntas sdo relacionadas ao PORTADOR DE FIBROSE
CISTICA, portanto, se vocé for o responsavel, responda as questées com as
informacdes e necessidades referentes a pessoa acometida pela doenca.

3. Idade:

4, Género:
( )FEM
( ) MASC
( ) OUTRO

5. Cidade em que habita:

6. Zona de habitacao:
() Rural
() Urbana
7. Vocé encontra alguma dificuldade de locomocéao para realizar o tratamento
em virtude da sua localidade de moradia? Se sim, qual?
8. Cidade em que faz o acompanhamento médico:
9. Hospital/Clinica em que faz o acompanhamento médico:

10. A prefeitura de seu municipio fornece transporte da saude para vocé se
deslocar até o hospital/clinica em que faz os exames e consultas?

() Sim

( ) Nao

As seguintes perguntas séo referentes a como se d4 a distribuicdo da
medicacéao.

11. Os remédios necessarios para o tratamento da FC s&o custeados pelo SUS
ou precisam ser comprados?

( )Sus

() Comprados
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( ) Ambos

12. Se a resposta anterior foi “SUS” ou “Ambos”, qual a Regional de Saude que
fornece os medicamentos, ou parte deles?

13. Vocé tem acesso a todos os medicamentos fornecidos pelo SUS
diretamente em seu municipio ou necessita se deslocar para receber?

14. Vocé tem acesso a todos os medicamentos que necessitam ser comprados
nas farmacias de seu municipio ou necessita se deslocar para comprar?

15. Vocé consegue TODOS os remédios sempre que necessario ou sofre/ja
sofreu com a falta deles?

() Consigo todos sempre que preciso

() Nao consigo nenhum dos medicamentos

() Sofro com a falta de alguns medicamentos

16. Se a resposta da pergunta anterior foi que faltam alguns medicamentos,
responda, quais medicamentos faltam com mais recorréncia? Qual foi 0 maior
tempo que ficou em falta?

17. Quando faltam remédios, vocé fica sem, ou faz algo para consegui-los? O
que?
18. Nesta questao, figue a vontade para expor quais séo suas dificuldades

guanto o0 acesso aos medicamentos.

As seguintes perguntas sao referentes aos exames necessarios para o
acompanhamento da doenca.

19. Os exames necessarios para o acompanhamento séo custeados pelo SUS
ou sao privados?

( )Sus

() Privado

( ) Ambos

20. Vocé faz os exames relacionados a FC em seu municipio ou no local onde
realiza as consultas especializadas para a FC?

21. Qual meio de transporte vocé utiliza para se dirigir até os locais de exames?
() transporte préprio

( ) transporte da satde do municipio

() transporte coletivo

Outro (escreva aqui se precisar acrescentar algo).

22. E qual a distancia que precisa percorrer para se dirigir até os locais de
exames?

23. Vocé encontra alguma dificuldade para realizar os exames? Se sim, qual, ou,
guais? (transporte, deslocamento, custos, etc).

As seguintes perguntas séo referentes as consultas médicas necessérias
referentes a Fibrose Cistica.

24. As consultas médicas sao realizadas através do SUS ou de forma privada?
( )Sus

( ) Privado

( ) Ambos

25. Qual meio de transporte vocé utiliza para se dirigir até o local de consultas?
() transporte préprio
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( ) transporte da saude do municipio
() transporte coletivo
Outro (escreva aqui se precisar acrescentar algo):

26. E qual a distancia que precisa percorrer para se dirigir até o local de
consultas?

27. Vocé encontra alguma dificuldade para realizar as consultas? Se sim, qual,
ou, quais? (transporte, deslocamento, custos, etc).

As seguintes perguntas séo referentes aos servicos Emergenciais de Saude.

28. Vocé ja precisou de algum servico emergencial de satde por conta de piora
no quadro clinico da FC?

() Sim

( ) Néo

29. Se a resposta foi “sim”, qual foi o servigo?

30. Vocé enfrentou alguma dificuldade para se deslocar até o local do
atendimento? Se sim, qual?

31. Vocé enfrentou alguma dificuldade durante o atendimento? Se sim, qual?

32. Ha alguma questado que vocé queira pontuar referindo-se a dificuldades
enfrentadas nos Servigcos Emergenciais que néo foi perguntada?

33. Nesta Ultima pergunta, queremos que vocé cite quais sdo as maiores
dificuldades enfrentadas (se houverem) no tratamento da Fibrose Cistica
como um todo, caso queira dizer algo que néo foi abordado nas outras
perguntas do questionario.
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

LTS
UE/ Wi : : .
DRVeRs oot £ hounL ot rora cross. . PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGCAO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/UEPG

DO TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E)

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa Portadores de Fibrose Cistica no Parana: uma
analise socioespacial sobre as dificuldades enfrentadas no acesso ao tratamento, tendo como pesquisadora
responsavel Karin Linete Hornes e como pesquisadora participante Karina Estaski, da Universidade Estadual
de Ponta Grossa (UEPG). O objetivo geral da pesquisa € espacializar quais macrorregionais de saude sio
utilizadas pelos pacientes acometidos de Fibrose Cistica no Estado do Parand e verificar a existéncia ou ndo de
dificuldades no acesso ao tratamento.

A sua participagdo no estudo serd de responder ao formuldrio sobre as possiveis dificuldades que
encontra para acessar os medicamentos, consultas e exames referentes a fibrose cistica e os servigos
emergenciais de saide, bem como algumas informagdes socioecondmicas. As informagdes pessoais desta
pesquisa serdo confidenciais, ndo havendo identificacdo dos voluntarios no trabalho, a ndo ser entre os
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao.

Apos as anélises, vocé sera informado dos resultados desta pesquisa da qual participa se assim desejar.
Sua participacao € voluntéria, portanto, ndo recebera recompensa e nem pagara para participar. Sera garantido o
livre acesso a todas as informagdes e retirada de duvidas sobre o estudo, antes e depois da participagdo na
pesquisa, basta entrar em contato. Vocé podera deixar de participar do estudo a qualquer momento, sem
apresentar justificativas, basta parar de responder as questdes.

Em caso de dividas, vocé poderé entrar em contato com qualquer um dos membros da pesquisa ou com
0 Comité de Etica em Pesquisa.

Nome do pesquisador — Karin Linete Hornes
Rua: Joao Schaia, n°225, Jardim Carvalho — Ponta Grossa/PR. Telefone: (45) 99963-7743.
E-mail: karinhomes(@yahoo.com.br

Nome do pesquisador — Karina Estaski
Rua :Jodo Hyczy, n° 117, Uvaranas — Ponta Grossa /PR. Telefone: (42) 99937-6802.
E-mail: karinaestaski@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa

UEPG campus Uvaranas, Bloco M, sala 100 Telefone: (42) 3220-3108.
/
Neun Kaxime. é“‘tﬂa@
Assinatura pesquisador responsével Assinatura pesquisador participante

Ponta Grossa, 26 de novembro de 2021.

Av. Gen. Carlos Cavalcanti, 4748 CEP: 84030-900 — Campus de Uvaranas
Fone: 042-3220-3108 e-mail: propesp-cep@uepg.br
Ponta Grossa — PR

23 respostas |_|:| Copiar

@ Li o Termo de Consentimento & acsito
participar da pesquisa
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE Plataforma
PONTA GROSSA - UEPG %wl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PORTADORES DE FIBROSE CISTICA NO PARANA: UMA ANALISE
SOCIOESPACIAL SOBRE AS DIFICULDADES ENFRENTADAS NO ACESSO AO

Pesquisador: Karin Linete Hornes

Area Tematica:

Verséo: 1

CAAE: 52794721.6.0000.0105

Instituicao Proponente: Universidade Estadual de Ponta Grossa
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.086.623

Apresentacao do Projeto:

PORTADORES DE FIBROSE CISTICA NO PARANA: UMA ANALISE SOCIOESPACIAL SOBRE AS
DIFICULDADES ENFRENTADAS NO ACESSO AO TRATAMENTO.

A pesquisa sera de natureza quali-quantitativa e empirica. A populacdo estudada se refere a todos os
pacientes acometidos por Fibrose Cistica no Parana. A unidade de analise espacial sera o Estado do
Parana e a temporal os pacientes registrados e em tratamento ativo no ano até o ano de 2021. Nao sera
necessario a intervencao direta com os pacientes as atividades com os pacientes serdo realizadas de forma
virtual. Os dados necessarios para a espacializagdo dos portadores de FC no Parana serdo analisados
através de uma pesquisa documental, que tera como fonte, dados e informacdes (apenas quantidade de
pacientes registrados, idade, sexo e cidade) disponibilizados pela Associagdo de Assisténcia a
Mucoviscidose no Parana (AAMPR), estes dados servirdo para a quantificacdo dos pacientes como um
todo, espacializagédo e analises referentes a idade e sexo. Para a espacializagdo das macrorregionais que
os pacientes utilizam, sera elaborada através de um mapa coroplético por meio do software QGIS, que
indicara qual macrorregido possui maior e menor incidéncia referente a quantidade de pacientes. A

localizagdo inferida ndo identificara a moradia do paciente, apenas a macrorregional utilizada.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Endereco: Av. Gen. Carlos Cavalcanti, n® 4748. UEPG, Campus Uvararanas, Bloco da Reitoria, sala 22

Bairro: Uvaranas CEP: 84.030-900
UF: PR Municipio: PONTA GROSSA
Telefone: (42)3220-3282 E-mail: propespsecretaria@uepg.br
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Espacializar quais as Macrorregionais sao utilizadas pelos pacientes acometidos de FC no Estado do
Parana.

Objetivo Secundario:

Quantificar e localizar geograficamente os individuos portadores de fibrose cistica no Parana de acordo com
as quatro Macrorregionais de Saude.

Levantar dados relacionados a aspectos sociais (idade, género, condigdo econémica e zona de habitacao)
dos individuos.

Verificar as dificuldades espaciais enfrentadas pelos portadores no acesso aos servigos de saude
emergenciais e aos relacionados ao acompanhamento da fibrose cistica.

Averiguar como se da a distribuicdo da medicagao referente ao tratamento da doenca.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os possiveis riscos relacionados as perguntas, como constrangimento da pessoa, serdo minimizados pela
explicacdo detalhada do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido anexado nos formularios. Além disso,
todos os participantes serdo voluntarios, ou seja, poderdo responder de forma anénima.

Os dados serdo de posse das pesquisadoras, e a partir do preenchimento dos formularios, os participantes
poderao optar por se identificar ou nédo.

Beneficios:

No Brasil, a Fibrose Cistica € uma doenca ainda pouco conhecida. Por conta deste desconhecimento,
muitos individuos sofrem anos com a auséncia do diagnéstico correto e também a falta de recursos
terapéuticos, visando o fato de que o tratamento exige o uso de alguns medicamentos de alto custo e, nem
todos sdo financiados pelo Ministério da Saude. No Brasil, os estudos acerca da FC sao limitados a
trabalhos desempenhados pelas areas da saude. Ao realizar uma busca no catalogo de teses e
dissertacbes da CAPES (c2016), encontra-se 3.557 trabalhos referentes a FC, no entanto, ao filtrar por
pesquisas relacionadas a geociéncias, nenhum trabalho é encontrado.

A geografia da saude permite relacionar e compreender as dinamicas socioambientais e espaciais no
tocante a diversas doencgas, como a fibrose cistica. Compreender as dificuldades que estas pessoas
encontram as causas que levam a tais, & de grande relevancia para identificar possiveis desigualdades e
assim propor meios de melhorar o atendimento aos acometidos, facilitando o acesso ao tratamento,

considerando as dificuldades enfrentadas por estes. Assim sendo, a

Endereco: Av. Gen. Carlos Cavalcanti, n® 4748. UEPG, Campus Uvararanas, Bloco da Reitoria, sala 22
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divulgacao da doenca por meio de pesquisas geograficas pode contribuir para possiveis mudangas na
agenda do poder publico, podendo resultar numa melhoria na assisténcia a saude dos individuos com
fibrose cistica no pais proporcionando-os uma melhor qualidade de vida.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A fibrose cistica (FC) € uma doenca genética, autossdmica recessiva, multissistémica e complexa, mais
frequente em populagdes descendentes de caucasianos. No territério brasileiro ha centros de tratamento da
doenca em 22 das 27 unidades federativas, porém, ainda assim € uma enfermidade pouco conhecida no
pais. Segundo o ultimo registro brasileiro de fibrose cistica (2018), ha 415 individuos diagnosticados com FC
sendo atendidos no Estado do Parana. Deste modo, pretende-se na presente pesquisa, espacializar quais
as Macrorregionais sdo utilizadas pelos pacientes acometidos de FC no Estado do Parana, afim de
averiguar se existem dificuldades encontradas no acesso ao tratamento atualmente (ano de 2021). Para
responder tal problematica, serdo analisados dados (quantidade de pacientes, idade, sexo e cidade) da
Associagdo de Assisténcia a Mucoviscidose no Parana (AAMPR) e, posteriormente, serdo realizados
questionarios com portadores da doenga ou responsaveis por estes, por meio do Google Forms, que sera
divulgado por meio de midias sociais. A aplicagdo do formulario analisara os possiveis problemas
encontrados no acesso a medicamentos, consultas e exames referentes a FC e atendimento emergencial.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Em anexo e de acordo com as normas 466/2012 e 510/2016

Recomendacgoées:
Enviar o relatério final ao término do projeto por Notificacédo via Plataforma Brasil para evitar pendéncias.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Apos analise documental considera-se aprovado este projeto e devidamente autorizado para seu inicio
conforme cronograma apresentado.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Situagao
Informagées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 18/10/2021 Aceito
do Projeto ROJETO_1829364.pdf 18:00:15
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 18/10/2021 | KARINA ESTASKI Aceito
Assentimento / 175725
Justificativa de
Auséncia
Qutros questionario.pdf 18/10/2021 | KARINA ESTASKI Aceito

17:50:01
Projeto Detalhado / |projeto_detalhado.pdf 18/10/2021 |KARINA ESTASKI Aceito
Brochura 17:48:48
Investigador
Folha de Rosto FolhaDeRosto.pdf 18/10/2021 | KARINA ESTASKI Aceito
17:47:01

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

PONTA GROSSA, 08 de Novembro de 2021

Assinado por:
ULISSES COELHO
(Coordenador(a))
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