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Resumo: O presente artigo, tem em sua finalidade, estudar um tema de muita
importancia na atualidade, contribuir com a producéo de informacdes destinadas a
orientar o planejamento de ambientes construidos designados a pesquisa e vivéncia
para portadores de doencgas raras e degenerativas. Com base em pesquisas, juntas,
as sete mil doencas raras acometem cerca de 13 milhdes de pessoas no Brasil. E
diante da baixa incidéncia das doencas raras no pais, ha um grande descaso de
orgaos publicos na caréncia de suporte necessario para tratar e viver de maneira
confortavel, esta € uma questdo problemética. Através do estudo das necessidades
de seus usuarios, compartilhar conclusdes extraidas, apresentando novas tecnologias
de diagnosticos, visando novos horizontes para o rumo das doencas, e pela luta em
prol de seus avancos na descoberta de conhecimentos. Se faz necessario uma
arquitetura voltada para essas pessoas, inovando em pesquisas e estudos
proporcionando melhor qualidade de vida a pessoas afetadas por doencas raras e
degenerativas no Brasil e na regido sudeste.

Palavras Chave: Saude, Brasil, Doencas Raras Doencas Degenerativas.



1. INTRODUCAO

Doencasraras e degenerativas sao aquelas que levam a uma
gradual leséo tecidual de carater irreversivel e evolutivo, muitas delas sem cura ou
tratamento efetivo, geralmente limitante sobre as fungdes vitais, principalmente as de
natureza neuroldgica, 6ssea e muscular. Elas sdo assim chamadas porque provocam
a degeneracdo da estrutura das células e tecidos afetados e podem envolver todo o
organismo.

De acordo com a ABC MED (2015) estima-se que haja 7 mil doencgas raras
diagnosticadas, sendo 80% delas de origem genética. Outras se desenvolvem como
infeccdes bacterianas e virais, alergias, ou tém causas degenerativas. A maioria (75%)
se manifesta ainda na infancia dos pacientes. Juntas, as 7 mil doencas raras
conhecidas acometem mais de 350 milhdes de pessoas em todo mundo e 13 milhdes
de pessoas no Brasil. O desafio € consideravel, levando-se em conta que 95% das
doencas raras ndo possuem tratamento e dependem de uma rede de cuidados
paliativos que garantam ou melhorem a qualidade de vida dos pacientes.

No Brasil, pacientes com doencas raras e degenerativas enfrentam diversas
barreiras para conseguir tratamento especializado e medicamentos. Como ndo existe
uma politica integrada de tratamento desses males, visto que no Brasil a incidéncia
dessas doencas € baixa, o atendimento ocorre de forma fragmentada além de né&o
possuir uma politica ou programa especifico para doencas raras. O que se vé sao
acOes isoladas voltadas para esse campo, e que apresentam algum grau de
disperséo.

Outro problema é o déficit de estrutura especializada no desenvolvimento de
pesquisas a respeito e o fato de a maior parte dos centros de estudo de doencas raras
se concentrarem apenas nas areas mais ricas do Brasil.

Segundo um estudo da BBC Noticias (2013), o fato de o Brasil ndo possuir uma
politica oficial especifica para doencas raras ndo significa que 0s pacientes nao
recebam cuidados e tratamento. Os medicamentos acabam chegando até eles, na
maioria por via judicia. O SUS, de uma maneira ou de outra,
atende essas pessoas — porém, sem planejamento, com grande desperdicio de
recursos publicos e prejuizo para os pacientes. Faltam pesquisas e informac¢des sobre
essas doencas; o que compromete ou retarda o diagnoéstico — e, muitas vezes, o
préprio sistema de salde ndo oferece meios para que seja realizado a tempo.

De acordo com a Interfarma, enquanto a média mundial para aprovacao de
pesquisas clinicas varia de trés a quatro meses, no Brasil é preciso esperar o triplo do
tempo pela falta de estrutura para novas buscas de informacgfes destinada a esse
publico. Por essa razdo, o pais tem perdido oportunidades importantes e, como
consequéncia, estreitado mais esta via de acesso dos doentes a acompanhamento
por um corpo clinico de exceléncia.

Como idealizar e o que deve ser considerado no planejamento de ambientes
destinados ao estudo e a portadores de doencas raras e degenerativas?

O artigo tem como intuito estudar a viabilidade de uma estrutura voltada para o
auxilio contra doencas como a Esclerose Mdltipla, Doenga de Crohn, Hemofilia,
Hipotireoidismo Congénito etc., dentro da sociedade, um Centro de Pesquisa e
Interacdo para portadores de Doencas Raras e Degenerativas, com referéncia para a
regido Sudeste de acordo com a NBR 9050, que traz consigo o conceito de integrar
ambientes para convivio, pesquisa e informac¢des médicas em um mesmo espaco.



2. DESENVOLVIMENTO
2.1. Referencial Tedrico

2.1.1. Doencas Raras e Degenerativas — Caracterizacao

Segundo definicAo do Ministério da Saude, classificam-se como “raras”
doencas que afetam 65 pessoas a cada 100 mil ou 1,3 pessoa a cada duas mil. Sao
condi¢des geralmente crbnicas e degenerativas, com alto grau de morbimortalidade,
muitas delas sem cura ou tratamento efetivo. Apesar de ndo haver consenso quanto
ao numero exato, estima-se que existem entre seis e oito mil doencas raras, 80%
delas sdo de origem genética, sendo em muitos casos hereditarias (EURODIS, 2005).
Elas atingem de 6% a 8% da populacdo da Europa e dos Estados Unidos, o
equivalente a 55 milhdes de pessoas. O grande numero de diferentes doencas
caracterizadas como raras, faz com que haja um elevado montante de pessoas
portadoras de alguma dessas patologias. Devido a raridade, o reduzido mercado
consumidor torna dificil, caro e arriscado o desenvolvimento de pesquisas que
viabilizem a producéo de medicamentos para o seu tratamento, fazendo com que essa
questao passe a ser, ndo apenas um problema de saude publica, mas também um
problema econdmico e social (HEEMSTRA, 2008b, p.545).

Uma doenca degenerativa é aquela que vai gradualmente comprometendo
funcdes vitais, como a Doenca de Alzheimer e o Diabetes. As doencas degenerativas
atuam de forma evolutiva, ou seja, vao agravando o quadro do paciente ao passar do
tempo, e sdo irreversiveis. Existem tratamentos para controlar a evolu¢cédo da doenca,
mas este tipo de patologia ainda ndo tem cura. (ABC MED, 2015)

A palavra degenerativa vem de degenerar, que em sua etimologia quer dizer
perder as qualidades essenciais. Na medicina, o adjetivo degenerativo corresponde a
caracteristica de células e tecidos que vao perdendo a sua funcdo, tornando-se
essencialmente basicos e que, portanto, ndo controlam mais a atividade as quais
deveriam ser peca-chave no funcionamento do corpo. Com isto, muitos doentes
perdem a mobilidade, a memadria, masculos param de trabalhar e dificultam a atividade
dos oOrgdos internos, razbes que podem levar a morte. Mas acompanhado
devidamente por uma equipe médica e profissionais habilitados da area da saude
além de estudos para a evolugcdo e descobertas nos tratamentos, o paciente com
doenca degenerativa pode desfrutar de uma vida confortdvel com intervencdes que
retardam o desenvolvimento da doenga (PADILHA; CABRAL, 2016).

Recomenda-se que a abordagem adotada com seus portadores seja
multidisciplinar, envolvendo clinicos gerais, pediatras, médicos especialistas,
socidlogos e profissionais do servigo social, dentre outros, e que esta conserve uma
ligacdo permanente entre pesquisas, atencdo basica e cuidados hospitalares
(OLIVEIRA, 2012).

Espert (2004) sustenta que, visando prover uma atencdo adequada a estas
patologias, recomendam-se a¢des nos seguintes campos: a) informacéo; b) formacgao
e pesquisa; c) diagnostico; d) organizacéo: iniciativas, planos e programas; e) gestéo
sécio-sanitaria; f) associativismo; g) apoios e ajudas sociais.

Entre as doencas raras (DR's) estdo males como a esclerose lateral amiotrofica
(doenca degenerativa dos neurdnios motores), o hipotireoidismo congénito, a doenga
de Pompe (mal genético que causa hipertrofia cardiaca na infancia), a fibrose cistica
do pancreas ou do pulméo e até mesmo a doencga celiaca (intolerancia ao gluten)
(LAB NETWORK, 2015).



2.1.2. A situacéao no Brasil

De acordo com a BBC News, no Brasil, estima-se que h& entre 13 e 15 milhdes
de pessoas com alguma doenca rara. Por serem condi¢cbes incomuns, 0 correto
diagnoéstico leva, na maioria dos casos, muito tempo para ser concluido.
Além disso, ndo existe tratamento efetivo para o controle de grande parte das doencas
raras atualmente identificadas. Estima-se que apenas 10% delas possuem algum
tratamento medicamentoso especifico que, em um numero consideravel de casos, séo
medicacdes de alto custo. O Art. 196 da constituicdo federal afirma que

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante

politicas sociais e econbmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acles e servicos para (sua promocdo, protecdo e recuperacao
BRASIL, 2016, p.118).

Portanto, esta expressamente instituido pela constituicdo, que € papel do
ESTADO prover a populacdo com assisténcia a saude, ndo podendo haver nenhuma
descriminacdo ou forma de favorecimento em determinado setor ou classe social.

A Portaria n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, institui a Politica Nacional de
Atencdao Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atencdo
Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS)
e institui incentivos financeiros de custeio. Ela objetiva reduzir a mortalidade, contribuir
para a reducdo da morbimortalidade e das manifestacdes secundarias e a melhoria
da qualidade de vida das pessoas, por meio de acbes de promogao, prevencgao,
deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducdo de incapacidade e cuidados
paliativos. Ela estabelece a criacdo de Servicos de Atencdo Especializada e Centros
de Referéncia em Doencas Raras, e deverdo oferecer assisténcia especializada e
integral, prestada por equipe multidisciplinar (BRASIL, 2014).

No entanto, o fato de o Brasil j& possuir uma politica oficial especifica para
doencas raras nao significa, porém, que o0s pacientes ja recebam cuidados e
tratamento. Os medicamentos acabam chegando até eles, na maioria por via judicial.
E o SUS, de uma maneira ou de outra, atende essas pessoas — porém, de forma
fragmentada, sem planejamento, com grande desperdicio de recursos publicos e
prejuizo para os pacientes (DE PESQUISA, 2013)

Outro problema é o déficit de estrutura para desenvolver pesquisas a respeito
e o fato de a maior parte dos centros de estudo de doencas raras se concentrarem
apenas nas areas mais ricas do Brasil. De acordo com a Interfarma, faltam pesquisas
e informagdes sobre essas doengas; os profissionais da area carecem de treinamento
e capacitacdo — 0 que compromete ou retarda o diagnostico — e, muitas vezes, o
préprio sistema de saude ndo oferece meios para que seja realizado a tempo.

Evidencia-se a necessidade de construcdo de uma pauta continua sobre as
doencas raras no Brasil, capaz de promover de fato o acesso universal e integral das
pessoas afetadas ao sistema publico de saude, e buscar solucbes para minorar
sofrimentos que ameacam a propria continuidade da familia.

Um levantamento feito pela Interfarma revela que a ado¢cdo de uma politica
nacional para doencas raras ndo deve provocar a elevacdo dos gastos publicos com
o diagnostico. Embora seja de se esperar um aumento no niamero de pacientes
diagnosticados, um sistema preparado e com profissionais capacitados para atender
a demanda acabaria promovendo uma reduc¢éo na ocorréncia de diagnésticos errados
ou imprecisos e, como consequéncia, na realizacdo de procedimentos desnecessarios
(INTERFARMA, 2013).


http://www.interfarma.org.br/

O diagnéstico tardio faz com que a doenca evolua rapidamente e atinja estagios
cronicos e incapacitantes, tornando o tratamento mais sacrificante e pouco efetivo
para o paciente. O sistema publico, por sua vez, é obrigado a atender as situacdes
mais complexas geradas pela evolucdo das doengas — como internagdo e
medicamentos — que acarretam custos mais elevados. Ha ainda um contingente de
pacientes que continuam gravitando na Orbita do sistema de salude sem jamais
receber diagndstico, tornando clara a necessidade de intensificar esforcos tanto na
atencao e assisténcia como na area da pesquisa.

Se destacam entre a Lei n°® 15.669 de 12 de Janeiro de 2015, que dispde sobre
a politica de Tratamento de Doencas Raras no Estado de S&o Paulo:

— Definicdo de assisténcia e acolhimento por meio de rede com Centros de
Referéncia composto por médicos especializados;

— Equipe multidisciplinar de apoio, oferecendo prestacdo de assisténcia
médica, de reabilitacdo e farmacéutica;

— A Unidade deve ser capaz de realizar o diagndstico e 0 mapeamento das
doencas raras, servindo inclusive como um centro de pesquisa, ensino e extensao,
entre outras atribuicbes (INTERFARMA, 2013).

Porém, diversos pacientes e familiares tém buscado no exterior alternativas de
tratamento para suas doencas, algumas delas, no entanto de carater duvidoso e sem
bases cientificas.

De acordo com Salmo Raskin, especialista em genética e professor do curso
de Medicina da Pontificia Universidade Catélica do Paranid (PUC-PR), as doencas
raras, em conjunto, sdo a segunda causa de mortalidade infantil no Brasil e, apesar
disso, ndo h& qualquer politica publica voltada para esta populacdo, provavelmente
em virtude dos custos de pesquisas e tratamento. Segundo Raskin, as dificuldades
burocréticas e o desinteresse desestimulam laboratérios estrangeiros a fornecerem
medicamentos experimentais para este publico no Brasil (VITAL, 2016)

Espera-se que as pessoas com doencas, ampliem a sua qualidade de vida,
uma vez que a partir desse formato de cuidado terdo reducao do desenvolvimento de
deficiéncias adicionais, bem como de mortalidade.

2.1.3. As pesquisas clinicas em doencas raras: desafios e obstaculos

A realizacdo de pesquisas clinicas para verificacdo da seguranca e eficacia de
medicamentos representa uma possibilidade importante de o pais receber
investimentos e disponibilizar tratamentos inovadores para 0s pacientes. Porém, a
burocracia do governo tem prejudicado a participacdo do Brasil nos protocolos de
pesquisa multicéntricos, nos quais grupos de pesquisadores de diferentes paises
conduzem testes clinicos simultaneos para determinado tipo de doenca.

Segundo informacbes da Interfarma, enquanto a média mundial para
aprovacao de pesquisas clinicas varia de trés a quatro meses, no Brasil € preciso
esperar o triplo do tempo. Por essa razao, o pais tem perdido grandes oportunidades
de integrar importantes protocolos multicéntricos e, como consequéncia, estreitado
mais esta via de acesso dos doentes a medicamentos e informacdes. No caso das
doencas raras, 0s estudos que envolvem multiplos paises e centros tém grande peso,
uma vez que, devido a baixa prevaléncia, os pacientes sao recrutados em diversas
partes do mundo (INTERFARMA, 2013).

Mas este ndo é o unico desestimulo no pais aos patrocinadores das pesquisas
e ao desenvolvimento de medicamentos. Por forca de uma resolugdo do Conselho
Nacional de Saude, os patrocinadores de estudos clinicos devem continuar a fornecer
aos pacientes, para o resto de suas vidas, o tratamento testado, quando houver algum



beneficio ao paciente, mesmo sem aprovacao da Anvisa. Diante da baixa incidéncia
das doencgas raras, esta € uma questao problemética, uma vez que o patrocinador
tera que fornecer o medicamento gratuitamente para a quase totalidade do seu
mercado consumidor (LAB NETWORK, 2015).

Adicionalmente, estudos epidemioldgicos, incluindo os observacionais que
avaliam a histéria natural das doencgas, sdo pré-requisitos para calculos de custo-
beneficio, quando novas e dispendiosas terapias estdo disponiveis, e para estimular
o desenvolvimento de novas opc¢des de tratamento. O desenvolvimento de centros de
apoio auxilia na pesquisa e divulgacdo das doencas raras, tanto para o publico em
geral, quanto para os profissionais que atuam na area. Um bom exemplo foi
estabelecido nos Estados Unidos pelo National Institute of Health (NIH) em 2002.
Consiste na Rede de Pesquisa Clinica em Doencas Raras (Rare Diseases Clinical
Research Network — RDCRN) e conta com 19 consorcios estudando
aproximadamente 90 doencas raras em 97 instituicbes académicas (Bavisetty et al.,
2013). No Brasil, podemos citar como exemplo algumas redes sobre doencas ou
grupos de doencas especificas, tais como a Rede MPS Brasil, e a Rede EIM Brasil.
Tais Redes, também ligadas a instituicbes académicas, agregam informacdes de
diversos centros que prestam atendimento aos pacientes e tém por objetivo, além de
divulgar as doencas, reunir dados que permitam tracar um perfil epidemiolégicos
destas, mostrando o quanto sdo prevalentes e criando subsidios para a
implementacdo de politicas de atencdo a estes pacientes (DE BOER; BALDO;
GIUGLIANI, 2014).

E importante destacar que algumas doencas séo classificadas como raras pela
baixa frequéncia com que ocorrem na populacao. Entretanto, nem sempre as pessoas
acometidas recebem o diagndstico precoce e, além disso, sdo poucas as opcdes
terapéuticas e raras as pesquisas cientificas nessa area. Sao doencas que contribuem
para o aumento da morbidade e da mortalidade, principalmente, a infantil, e cujos
riscos de complicacfes evitaveis e mortes decorrentes de diagndstico tardio podem
fragilizar todo o sistema familiar da pessoa afetada.

O conhecimento acerca das doencas raras e a identificacdo de grupos de risco
por meio de estudos epidemiolégicos séo relevantes para prevencdo e tratamento
delas (Forman et al.,, 2012). Estudos sobre a incidéncia de doencas raras sao de
interesse de profissionais da saude, de autoridades da saude, de pacientes e suas
familias, de associacfes de pacientes e de centros de pesquisa envolvidos com o
diagndstico e o desenvolvimento nas buscas para quem padece destas condicdes.
Além disso, as informagdes geradas neste tipo de estudo sdo importantes para as
autoridades estimarem o0 peso dessas doencas para a sociedade e considerarem a
implantag&o de programas de tratamento e prevencao.

Nos ultimos anos os cientistas tém possibilitado um melhor conhecimento sobre
as doencas degenerativas, minimizando os efeitos colaterais dos tratamentos e
medicamentos que tém aparecido para controlar os sintomas. No entanto, as causas
destas doencas ainda sdo desconhecidas e € essencial o apoio da sociedade a
investigacdo cientifica nesta area para que depois de descobertas as origens e
mecanismos destas doengas se possam desenvolver tratamentos preventivos e mais
adequados aos sintomas de cada uma destas doencas (SOUZA, 2017).

2.1.4. O apoio e acolhimento a familia de portadores de Doengas Raras

As pessoas com alguma doenca rara encontram problemas de atraso e falha
no diagndstico, falta de informagdo acerca da doenca, falta de referéncias para
profissionais qualificados, falta de disponibilidade de cuidados com qualidade,



escassez de beneficios sociais, fraca coordenacdo dos cuidados de internamento e
de consultas externas, autonomia reduzida e dificuldade na integracdo no mundo do
trabalho e no ambiente social e familiar. A auséncia no acolhimento criada, em grande
parte, pelo Estado faz com que a familia dos pacientes seja a responsavel por criar as
condi¢cbes do cuidado, busca de informacdes e, muitas vezes, para conseguir um
diagndstico conclusivo (VITAL, 2016).

Com a auséncia do Estado diante do acolhimento e o atendimento do paciente,
as pessoas que convivem com a realidade das doencas raras se apresentam aflitas,
angustiadas e a procura de qualquer apoio. Ao paciente cabe a consternacdo de
conviver com os sintomas da doencga que, invariavelmente, passa pela discriminacao
que a sociedade civil confere aqueles que ndo se enquadram no modelo de
normalidade. Sofre, ainda, com o seu envolvimento como alvo de pesquisas, cujos
resultados, na maioria das vezes, ficam longe da sua compreensao e conhecimento.
Os pais, mdes e familiares, sdo abandonados a sua sorte, vivendo na busca
incessante de informacdes e na procura de resposta para as necessidades dos
pacientes. Debatem-se quotidianamente com o inalcancavel — a cura da doenca. Nos
seus esforgos, cruzam-se com outros agentes que, na maioria das vezes,
desconhecem as suas reais necessidades e tém agendas especificas, que estdo
longe de ter o paciente como centro de preocupacdo. As associacdes da sociedade
sdo um ponto de apoio fundamental para pacientes e familiares, mas a pesquisa
revelou, também, as fragilidades que estas apresentam. O apoio que as associacdes
conseguem fornecer aqueles que procuram ajuda € indiscutivel. Das informacdes que
elas fornecem sobre a doenca e os sintomas, até a indicacdo dos profissionais de
salde para o correto atendimento, possuem como premissa 0 compromisso de
acolher as pessoas que passam por uma situacdo semelhante ao que ja vivenciaram
no passado. Com recursos escassos, trabalhos voluntarios e a necessidade de
realizar atividades na comunidade para conseguir apoio financeiro, a grande maioria
das associacdes estdo longe do que se tem designado como Organizacdes de
Pacientes.

2.1.5. Mortalidade por Doencas Raras naregidao Sudeste

Avaliando a distribuicdo de acordo com o local de residéncia, na Tabela 1,
encontrou-se a maior concentracéo na Regido Sudeste (54%), apresentando 27,94%
dos casos de 6bitos por DR's em Séo Paulo e 20,81% dos casos na Regido Nordeste,
porém avaliando as Macrorregibes quanto aos Coeficientes de Mortalidade, os
maiores valores foram encontrados nas regides Sudeste e Centro-Oeste, sendo de
2,15 e de 2,22, respectivamente. As regides Sudeste e Centro-Oeste possuem entéo
0o maior nivel de concentragdo dos casos de Obitos, uma vez que ultrapassam o
Coeficiente de Mortalidade do Brasil de 1,68.

Na presente pesquisa ressaltou-se a importancia da producdo de conhecimento
epidemiologico para Doencas Raras no Brasil. As lacunas de informacao
impossibilitam ao formulador de politicas em salde ou a quem toma as decisdes 0
planejamento estratégico de acdes de prevencdo ou de promocgado de saude da
populacao afetada. Conclui-se que novas iniciativas no campo da producao, traducao
e disseminacdo do conhecimento nesse campo precisam urgentemente ser adotadas,
implicando em reducao de itinerarios terapéuticos e de judicializacdo e minimizagédo
de gastos n&o programados para o Sistema Unico de Salde.



Tabela 1. Numero de oObitos e Coeficiente de Mortalidade por Doencas Raras que
tiveram seu Protocolo Clinico e Diretrizes terapéuticas aprovadas, por UF e
Macrorregido. Brasil, 2002 a 2012.

UF/Macrorregiao Nimero G M
Regiiio Norte 2056 596 124
Rondénia 191 0,55 1,14
Acre 107 0,31 1.43
Amazonas 532 1.54 1.46
Roraima 70 0.20 1.56
Pard 869 2,52 1,10
Amapd 66 0,19 098
Tocantins 221 0.64 1.53
Regido Nordeste 7182 20,81 126
Maranhao 663 192 096
Piaui 589 1,71 1,75
Ceard 1213 3.52 1.34
Rio Grande do Norte 410 1,19 1,22
Paraiba 455 1,32 1,13
Pernambuco 1123 3.25 1,19
Alagoas 288 083 086
Sergipe 304 0.8 139
Bahia 2137 6,19 139
Regido Sudeste 18666 54,10 215
Minas Gerais 4339 1258 2,04
Espirito Santo 733 2,12 1.94
Rio de Janeiro 3955 1146 231
Sao Paulo 9639 2794  2l6
Regiio Sul 3342 9.69 112
Parand 2140 6.20 1.88
Santa Catarina 1010 2.93 1.53
Rio Grande do Sul 192 0.56 1.78
Regiio Centro-Oeste 3258 9.44 2,22
Mato Grosso do Sul 497 1.44 1.95
Mato Grosso 509 1.48 161
Goids 1527 443 242
Distrito Federal 725 2,10 271
Brasil 34504 1.68

Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacgbes sobre Mortalidade - SIM; IBGE - Censos
Demograficos: 1980, 1991, 2000 e 2010; IBGE - Contagem Populacional: 1996; IBGE -
Estimativas preliminares para os anos intercensitarios dos totais populacionais, estratificadas
por idade e sexo pelo MS/SGEP/Datasus: 1981-1990, 1992-1999, 2001-2006; IBGE -
Estimativas elaboradas no ambito do Projeto UNFPA/IBGE (BRA/4/P31A) - Populacéo e
Desenvolvimento. Coordenacéo de Populacdo e Indicadores Sociais: 2007-2009; e IBGE -
Estimativas populacionais enviadas para o TCU, estratificadas por idade e sexo pelo
MS/SGEP/Datasus: 2011- 2012.

2.2.1. A Arquitetura Hospitalar e Humanizada

Ainda que tenha alcangado maior evidéncia somente nas ultimas duas décadas,
nos ultimos anos tem se falado cada vez mais da importancia da arquitetura em funcéo
de proporcionar o bem-estar e demonstrar a melhora no dia a dia da populagdo em
termos de saude. O conceito/politica de humanizacdo na atencéo a saude € atualmente
um elemento imprescindivel dentro de um adequado planejamento e da pratica
assistencial que promova o conforto e a qualidade em atendimento e espagos. Existem
varios métodos para que se alcance esse resultado. Desta forma, vé-se ganhar cada
dia mais espaco, tanto dentro quanto fora do ambiente hospitalar a politica ou conceito
de humanizacéo. A busca da melhor adequacao e atendimento as pessoas avanca e



h& uma preocupacdo da satisfacdo de outras necessidades mais basicas aliadas ao
tratamento da saude. Essa nova forma de encarar o ambiente fisico importante em um
processo terapéutico, tem transformado hospitais, clinicas e consultorios em
ambientes agradaveis, inteligentes e aconchegantes, para ajudar diretamente na
recuperacédo de pacientes.

O desenvolvimento de um projeto arquitetdnico que se preocupa em oferecer um
atendimento humanizado, assim como qualquer outro estabelecimento assistencial de
salde, ja € em si um processo complexo que necessita invariavelmente entender qual
diversidade de compatibilidades fisico-funcionais e requisitos técnicos deverdo ser
feitos. Foi comprovado que um ambiente mais receptivo, no minimo, relaxa e diminui
0 estresse, e a ordem da visao arquitetdnica especializada na area da saude é fazer
quem esta sob cuidados se sentir em casa. Ou seja, solucdo projetual, ainda em sua
fase de concepcao deve se preocupar em adequar-se a flexibilidade que cada espaco
necessita em relagcdo as diferentes demandas de uso das condi¢Bes (por exemplo,
fisicas dos usuarios) além de preocupar-se em oferecer conforto ambiental, interacao
com o local e identificago.

Eis um dos momentos mais importantes e de fundamental relevancia na
composicao dos conceitos de humanizagao: a percepcdo do quanto o
conforto dos fatores ambientais podem contribuir. Deve-se considerar
gue, muitas vezes, esse mesmo ambiente pode tornar-se a residéncia
temporéaria — ambiente primario dos seus principais usuarios pacientes
e profissionais de salde (BITENCOURT, 2003).

2.2. METODOLOGIA

As principais ferramentas utilizadas nessa pesquisa de classe descritiva séo:
pesquisa bibliografica, consulta a normas e estatutos pertinentes para analise técnica.

A pesquisa bibliogréafica proporcionou o esclarecimento da tematica, delimitando
o problema de estudo, por meio de analise das contribuicbes culturais e cientificas
existentes sobre o tema. Foram de grande valia a consulta e leitura de livros,
dissertacdes, artigos académicos e teses tanto de arquitetura hospitalar quanto de
temas relacionados a doencas raras, bem como 6rgdos oficiais de pesquisas e
estatisticas relacionadas ao assunto para alcancar o embasamento necessario ao
desenvolvimento do mesmo.

A andlise técnica é fundamentada na Portaria n°® 199, de 30 de janeiro de 2014,
que institui a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras,
e aprova as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.
Outra fonte de pesquisa da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT) é a
Norma Brasileira (NBR) 9050/2004, Acessibilidade a Edificacdes, Mobiliario, Espacos
e Equipamentos Urbano. Nesta norma sdo designadas instru¢des sobre parametros
técnicos, medidas e critérios antropomeétricos que sdo de suma importancia para
elaborar um projeto arquitetdnico, atendendo as necessidades de acessibilidade e do
desenho universal, dessa forma ha como facilitar a vida de pessoas que possuem a
mobilidade reduzida e necessidades especiais.

O estudo de caso, que busca comprovar como a arquitetura influencia e se alia
a utilizacado do espaco, tem por objetivo investigar as relagées e obter dados sobre
percepcao e atitudes dos usuarios para com os ambientes construidos direcionados
integralmente para a pesquisa e interacédo de pessoas com Doengas Raras. A escolha



recaiu sobre o Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY (Universidade
da Cidade de Nova lorque). Este estudo de carater empirico, baseou-se em uma
estratégia qualitativa de pesquisa, buscando conhecer as caracteristicas desses
espacos, complementando todo o tema abordado.

2.3. RESULTADOS
2.3.1. Andlise dos dados

2.3.1.1. Anélise Técnica — Desenho Universal e NBR 9050

Dentre os métodos adotados como fundamentais para embasamento da
elaboracdo desse projeto, esta o Desenho Universal ou D.U. como se tornou
conhecido entre os profissionais da area, tem como seu principal objetivo, planejar e
executar espacos para uso do maior nimero de pessoas possivel, sem excecao,
dando assim um apoio para projetos de extrema importancia.

Trata-se de um instrumento capaz de democratizar a vida de todas as pessoas,
sejam quais forem os seus limites fisicos, permitindo assim seu acesso, conforto,
acessibilidade e mobilidade em todos os lugares, onde desejam estar, ndo somente
no ambito doméstico como também em estruturas urbanas, prédios publicos e
estruturas voltadas para 0 ambito da satude e mostra que “se um lugar ndo esta pronto
para receber todas as pessoas sem distingéo, o lugar é deficiente” (FROTA, 2010).

A origem da expressédo “Desenho Universal ou Universal Design”, vem do
arquiteto norte-americano Ronald Mace, que € uma vitima de poliomielite desde os
nove anos de idade, usuario de cadeira de rodas e respirador artificial. Ron Mace
enfrentou ao longo de sua vida todo tipo de dificuldade causado por suas limitacdes
fisicas, e de outras naturezas que o levou, como arquiteto, a lutar contra essas
barreiras e influenciar, articular e finalmente promover uma mudanca de paradigmas
nos projetos de arquitetura e design, procurando com o D.U., resultado de suas
experiéncias proprias e constante pesquisa, criar ambientes universais, que
pudessem receber todo tipo de pessoas, sem distincdo, além de promover a
acessibilidade e mobilidade a todos, lembrando que acessibilidade é atributo do local
e do projeto, enquanto mobilidade é a facilidade, conforto e espontaneidade com que
0 usuério se locomove. A NBR 9050, de 2015, estabelece critérios e parametros
técnicos a serem observados em projeto, construcao, instalacdo e adaptacdo de
edificacGes, mobiliario, espacos e equipamentos urbanos as condi¢cdes de
acessibilidade.

Com a utilizagdo dos conceitos do D.U. e da NBR 9050 na arquitetura, locais
de uso frequente como banheiros, por exemplo, devem ser dotados com barras de
seguranca, pisos antiderrapantes e espaco adequado para locomocéao e conforto do
usuario, como mostra na figura 1.
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Figura 1. Detalhes de um banheiro dentro dos padrées da NBR 9050 e D.U
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Fonte: Manual do Desenho Universal.

Observando com clareza, entende-se que o D.U. juntamente com a NBR 9050
transformam a maneira de se viver, onde problemas de acessibilidade s&o
solucionados e com isso pode-se levar uma vida normal na medida do possivel.

2.3.2. Estudo de caso

No Brasil € inexistente a concepcao de espacos voltados unicamente para a
pesquisa e acolhimento a pessoas portadoras de doencas raras e degenerativas, com
isso, o principal exemplo utilizado como referéncia para elaboragéo deste projeto, fora
do pais, € o Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY (Universidade da
Cidade de Nova lorque), reconhecida como uma instituicdo de pesquisa a nivel
mundial e oferece instalagdes de Ultima geragéo, fazendo assim com que essa obra
possua grande importancia ao trabalho que sera desenvolvido.

Figura 2 e 3: Fachada Centro de Pesquisas e Ciéncias Avangadas da CUNY
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.
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O Centro de Pesquisa e Ciéncias Avancadas oferece uma presenca positiva
para toda a regido e serve como um ima para os reconhecidos pesquisadores
nacionais e internacionais. Um ponto interessante, que pode ser utilizado como
parametro para implementacao deste projeto, é o fato da universidade buscar devolver
a cidade todo o investimento que recebe através das pesquisas.

O complexo esta projetado para abrigar uma ampla gama de iniciativas de
pesquisa em variadas disciplinas, através do uso de uma "infraestrutura™ modular que
pode suportar os requerimentos de variados laboratorios. Os edificios compartilham
servicos que incluem a recepcao, areas de apoio e instalagdes. De acordo com a
Figura 4 e 5, vemos que essa aplicagdo ajuda na funcionalidade e circulacdo dentro
do prédio, setorizando e facilitando o acesso para ambientes como laboratérios,
lanchonetes, auditério, administracdo, lobby, areas livres e de convivio, jardins etc.

Figura 4 e 5. Setorizagdo Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.

A disposicao do estacionamento bem como as fachadas e o jardim, cria uma
maior interagdo entre o interior, seu entorno e as pessoas que ali frequentam. A
vegetacdo € bem exposta sua predominancia rasteira ajuda na vista das fachadas
entre os prédios, ja que a fachada é disposta de brises e pele de vidro que impedem
a vista interna do mesmo.
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Figura 6 e 7. Corte transversal do Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas
da CUNY
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.
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Figura 8. Vista do Cen}ro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.

Os arquitetos demonstram preocupac¢do ndo s6 com o exterior, mas utiliza a
humanizagcédo nos ambientes internos:

Figura 9 e 10. Interior do Centro de Pesquisas e Ciéncias Anvancadas da
CUNY

FONTE: DELAQUA, Victor 2017.



Figura 11. Implantacdo Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY

FONTE: DELAQUA, Victor 2017.
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Figura 12. Implantacdo em perspectiva Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas
da CUNY
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FONTE: DELAQUA, Victor 2017.

Figura 13. Diagrama Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY

FONTE: DELAQUA, Victor 2017.
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A partir disso, o Centro de Pesquisas e Ciéncias Avancadas da CUNY, pode
ser usado como modelo para implementagao de outros centros e locais de interagéo,
pois todo seu processo de criagcdo e construcdo serve de base para o projeto em
questdo, os resultados sédo positivos e a aceitacdo da sociedade é grande, levando
em consideracao a boa aparéncia, a relevancia e repercussdo no mundo todo.

3. CONSIDERACOES FINAIS

Dado o exposto no presente artigo, percebemos que em nosso pais, a caréncia
de uma estrutura especializada no desenvolvimento de pesquisas a respeito,
evidenciam ainda mais sua importancia e como esse empreendimento pode ser
positivo para a cidade e populacéo. Certifica-se um tema de suma importancia na
atualidade, e que contribui com a producao de informacdes destinadas a orientar o
planejamento de ambientes construidos designados aos portadores. Todo o material
€ devidamente embasado em autores que discorrem sobre o tema e sobre a
necessidade de uma maior atencdo a esses individuos por parte do poder publico,
pensando numa possivel melhoria na qualidade de vida desses pacientes afetados
pela doenca.

Foi adotado como objetivo no decorrer do trabalho a necessidade de uma
estrutura voltada para essas pessoas, com possibilidades de melhoras ao ambiente
com o total suporte da arquitetura, inovando em pesquisas e estudos, aliado a um
espaco que ndo so6 esta articulado na busca de desenvolver e fomentar a producéo
de conhecimento cientifico, mas que também faca parte da recuperacéo e tratamento
gue o paciente procura.

Pensando nisso, o projeto tem como intuito inovar na arquitetura para a cidade
e para toda regido além da integracdo com o entorno, assim como foi abordado nas
tematicas no decorrer da pesquisa. Possibilitando assim, a realizacdo de um trabalho
concluido de forma satisfatoria.
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