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Resumo

A forma como sdo realizadas as mudangas nos processos de trabalho na area da
salide precisam ser sensiveis ao itinerdrio terapéutico possivel dos seus usudrios. No caso dos
pacientes com doenca falciforme (DF), é preciso analisar a necessidade de consultas frequentes
em centros de referéncia e que a dispensagao de medicamentos pés-consulta pode impactar na
adesdo ao tratamento. O objetivo deste estudo foi descrever o itinerario terapéutico de pacien-
tes com DF na busca pelos medicamentos. Trata-se de um estudo qualitativo, realizado por
meio de entrevista semiestruturada, realizado com 12 participantes (pacientes e cuidadores)
no Centro de Referéncia para DF do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, localizado na regido
Sul do Brasil, entre outubro e novembro de 2017. Quatro principais categorias foram identi-
ficadas: (1) Descoberta da doenga, (2) Busca dos medicamentos, (3) Itinerdrios terapéuticos e
(4) Linha do cuidado. Observou-se que existe um desconhecimento por parte dos entrevista-
dos sobre as mudangas realizadas na forma de retirada dos medicamentos para tratamento da
doenga, fazendo com que seus itinerdrios terapéuticos estejam desorganizados no sistema de
salide. Anteriormente, os medicamentos eram retirados no centro de referéncia hospitalar, mas
passaram a ser dispensados nas farmacias do estado no municipio de origem dos pacientes. A

partir das informagées levantadas, conclui-se que o desconhecimento relatado evidencia que
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a presenca do profissional farmacéutico pode aproximar a dispensagao do medicamento da
realidade das pessoas com DF que necessitam de um olhar particularizado na atengao a satde.
Palavras-chave: Assisténciafarmacéutica. Assisténcia a satide. Doenca falciforme. Medicamentos

de uso continuo. Trajetéria clinica.

THERAPEUTIC ITINERARY AS A SEARCH FOR CARE TO THE
PATIENT WITH SICKLE CELL DISEASE

Abstract

The way changes in work processes in the health area are made must be sensitive
to the possible therapeutic itinerary of health users. In the case of patients with sickle cell disease
(SCD), it is necessary to analyze the need for frequent consultations in referral centers and that the
dispensation of medications post-consultation can impact adherence to treatment. The objective of
this study was to describe the therapeutic itinerary of patients with SCD in the search for medications.
A qualitative study, using a semi-structured interview, conducted with 12 participants (patients and
caregivers) at Porto Alegre Clinical Hospital’s Reference Center for SCD located in Brazil’s southern
region, between October and November 2017. Four main categories were identified: (1) Discovery
of disease, (2) Search for medications, (3) Therapeutic itineraries and (4) Care line. It was observed
that there is a lack of knowledge on the part of the interviewees about the changes made in the
medicine withdrawal to treat the disease, making their therapeutic itineraries to be disorganized
in the health system. Previously, the medications were withdrawn at the hospital referral center
and are now being dispensed at state pharmacies in the patients’ hometown. The reported lack of
knowledge shows that the pharmaceutical’s presence can approach the dispensation of medicine
to the people with SCD reality that need a specialized look at health care.

Keywords: Pharmaceutical care. Delivery of health care. Sickle cell disease. Drugs of con-

tinuous use. Critical pathways.

ITINERARIO TERAPEUTICO COMO BUSQUEDA DE CUIDADO
AL PACIENTE CON ENFERMEDAD FALCIFORME

Resumen

La forma en que se realizan los cambios en los procesos de trabajo en el area de salud

necesitan ser sensibles al itinerario terapéutico posible de sus usuarios. En el caso de los pacientes
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con enfermedad falciforme (EF) es necesario analizar la necesidad de consultas frecuentes en centros
de referencia y que la dispensacion de medicamentos posconsulta puede impactar en la adhesion
al tratamiento. El objetivo de este estudio fue describir el itinerario terapéutico de pacientes con EF
en la basqueda de los medicamentos. Este es un estudio cualitativo, realizado con 12 participantes
(pacientes y sus cuidadores) mediante entrevista semiestructurada, en el Centro de Referencia para
EF del Hospital de Clinicas de Porto Alegre, situado en la region Sur de Brasil, en el periodo entre
octubre y noviembre de 2017. Se identificaron cuatro principales categorias: (1) Descubrimiento
de la enfermedad, (2) Bisqueda de los medicamentos, (3) Itinerarios terapéuticos, y (4) Linea
del cuidado. Se observé que existe un desconocimiento por parte de los entrevistados sobre los
cambios realizados en la forma de retirada de los medicamentos para tratar la enfermedad, lo que
resulté una desorganizacion de sus itinerarios terapéuticos en el sistema de salud. Anteriormente
los medicamentos podian retirarse en el centro de referencia hospitalario, después pasaron a
dispensarse en las farmacias del estado en el municipio de origen de los pacientes. Con base en
esa informacion, el desconocimiento reportado evidencia que la presencia del farmacéutico puede
aproximar la dispensacion del medicamento a la realidad de las personas con EF que necesitan una
mirada particularizada en la atencién a la salud.

Palabras clave: Servicios farmacéuticos. Prestacion de atencién de salud. Enfermedad fal-

ciforme. Medicamentos de uso continuo. Vias clinicas.

INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) compreende um conjunto de hemoglobinopatias em que
predomina a presenga da hemoglobina S (HbS), caracterizada pela sua forma de foice'. Essa
doenga é considerada a patologia de origem genética e hereditaria de maior prevaléncia
mundial, sendo mais comum entre a populagdo negra'?, e avaliada pela Organizagdo Mundial
da Satde (OMS) como um grave problema de salde publica no mundo, por impactar na
morbimortalidade da populagdo acometida’**.

A alteragao genética associada a HbS mutante pode resultar em alteragoes heterozigotas,
como HbSC, HbSD e talassemias, e homozigota, como a anemia falciforme (HbSS), a qual é a
forma mais prevalente e grave clinicamente, demandando amplo cuidado terapéutico. O traco
falciforme, heterozigose que combina uma HbA normal com a HbS, geralmente, nao retrata

manifestagdes clinicas, cabendo a orientacdo genética e educacional'?>.

Crises dolorosas agudas, dor cronica, anemia hemolitica, acidente vascular

encefélico, Glcera na perna e infecgdes recorrentes sdo algumas das manifestagoes clinicas que
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impactam na qualidade de vida das pessoas com a doenga'®, que ficam mais suscetiveis a
internagbes hospitalares, risco de morte, baixa expectativa de vida e menor capacidade de
trabalho’. A falta de diagnéstico, o tratamento precoce e a gestdo do cuidado em longo prazo
podem exacerbar tais fatores.

Conforme a OMS, as hemoglobinopatias acometem mais de 300 mil bebés a
cada ano®. No Brasil, nascem em torno de 3.500 criangas com DF, um a cada 1 mil nascidos-
vivos, e 200 mil portadores do trago por ano’, de forma predominante nos estados do Norte e
Nordeste®. A Bahia é o estado com a maior incidéncia de nascidos-vivos diagnosticados com
DF, sendo 1:650 nascimentos, e em relagao ao trago falciforme, 1:17, enquanto a taxa no Rio
Grande do Sul é de 1:11 mil nascimentos com a doenca e 1:65 com o trago™'®,

Em 2001, no pafs, o Ministério da Satde (MS) passou a reconhecer pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), instituido no Sistema Unico de Satde (SUS), o diagnéstico
precoce da DF. O programa prevé a identificagido e o acompanhamento multiprofissional dos
pacientes, o que passou a contribuir de maneira decisiva na reducdo da morbimortalidade
e organizacdo do fluxo dos usudrios na rede de atencdo a saGde (RAS)". Essas agOes foram
reforcadas com a implementagdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme, em 2005,

Em relagdo ao tratamento farmacolégico, o principal medicamento utilizado na
prevencgao das complicagdes da doenca é a hidroxiureia (HU), que reduz as crises dolorosas®°.
Além dela, sdo usados também o &cido félico, quelante de ferro, analgésicos, anti-inflamatérios,
antibiéticos, principalmente a penicilina, utilizada em especial pelas criangas até os cinco anos*.

A organizacdo da assisténcia farmacéutica para o acesso da populagdo aos
medicamentos ocorre de acordo com a sua complexidade e utilizagao dos medicamentos,
subdividindo-se em: componente basico, relacionado aos medicamentos essenciais e de
agravos mais prevalentes na populagdo (acido félico, analgésicos); componente estratégico,
para o tratamento de doencas endémicas e com importdncia epidemiolégica (penicilina); e o
componente especializado para as linhas de cuidados definidas por meio de Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas (HU)" '3,

Por vezes, o caminho percorrido pelos pacientes ndo coincide com a RAS definida.
Quando o paciente encontra dificuldades nas etapas de busca do cuidado terapéutico, como
0 acesso aos medicamentos, uma demanda de satide é gerada, refletindo em consequéncias
ao sistema de atengdo individual e coletivo a curto e longo prazo'°, de forma que diferentes

itinerdrios terapéuticos sao reproduzidos.
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[tinerdrios terapéuticos sdo definidos como os caminhos percorridos pelos pacientes
na busca do cuidado em satde, desde o diagnéstico até o tratamento para a doenga'®"’. Estudos
sobre o tema sdo relevantes para analisar as trajetérias desenvolvidas como uma tentativa de
solucionar os problemas de salde'. Assim, o objetivo deste estudo foi descrever o itinerério

terapéutico de pacientes com DF na busca pelos medicamentos.

MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo exploratério, de abordagem qualitativa, realizado por meio
de entrevista semiestruturada, composta por um roteiro de questdes que abordou a tematica de
acesso aos medicamentos, contudo, sem impedir que o entrevistado relatasse outros fatos que
envolveram o percurso terapéutico.

No Rio Grande do Sul (RS), existem dois Centros de Referéncia para a Doenca
Falciforme, localizados em Porto Alegre, para os quais os pacientes do estado sdo encaminhados
para tratamento e acompanhamento: o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e o
Grupo Hospitalar Conceigdo. A populagdo deste estudo foi composta por pessoas com DF
acompanhadas no centro de referéncia do HCPA. As entrevistas foram realizadas entre outubro
e novembro de 2017 no ambulatério desse centro.

O convite para participagdo no estudo foi feito de forma aleatéria apés a consulta
médica no ambulatério do centro de referéncia, diretamente aos pacientes maiores de 18 anos,
e quando menores, aos responsaveis presentes na consulta. As entrevistas foram gravadas ap6s
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. A coleta de dados foi interrompida
pelo critério de saturagao tedrica, definido como “a suspensao de incluséo de novos participantes
quando os dados obtidos passam a apresentar, na avaliagdo do pesquisador, certa redundancia
ou repeticao, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados”"®7.

As entrevistas foram transcritas na fntegra a partir da gravagao, e posteriormente
agrupadas em categorias pela analise de contetdo'. As categorias foram construidas por
meio das falas das pessoas com a doenga ou de seus cuidadores, com base no roteiro da
entrevista, que implicava questdes sobre as facilidades e dificuldades do itinerdrio terapéutico
na busca pelo cuidado em salide, com destaque para a busca pelos medicamentos. As falas
foram identificadas por letras e nimeros em sequéncia ao longo do texto a fim de preservar o
anonimato dos participantes.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre em outubro de 2017 (Parecer: 2.318.669/2017) e o seu desenvolvimento seguiu

0s preceitos éticos previstos pelo Conselho Nacional de Satde®.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Doze entrevistas foram realizadas, sendo que cinco participantes eram cuidadores
de pacientes com DF e sete eram pacientes com a doenga, o que totaliza 12 pacientes do centro
de referéncia do HCPA inseridos no estudo. Entre as pessoas com DF, 75% sao portadores da HbSS,
92% se autodeclararam pardas ou negras e 50% residem em Porto Alegre (Tabela 1). A andlise
tematica das entrevistas permitiu a identificacdo de quatro principais categorias: (1) Descoberta da

doenga, (2) Busca dos medicamentos, (3) Itinerarios terapéuticos e (4) Linha do cuidado.

Tabela 1 — Caracteristicas das pessoas com doenga falciforme (n = 12). Porto Alegre,

Rio Grande do Sul - 2017

Variaveis N %

Sexo

Masculino 8 67

Feminino 4 33
Faixa etdria (anos)

0a19 6 50

0a39 4 33

> 40 2 17
Doenca falciforme

HbSS 9 75

HbSC 2 17

Talassemia 1 8
Cor autodeclarada

Negro 6 50

Pardo 5 42

Branco 1 8
Municipio

Porto Alegre 6 50

Alegrete 1 8

Canoas 1 8

Esteio 1 8

Guaiba 1 8

Sapucaia do Sul 1 8

Sao Leopoldo 1 8

Fonte: Elaboragao prépria.

DESCOBERTA DA DOENCA

A partir do PNTN, a triagem neonatal (teste do pezinho) passou a ser realizada na
primeira semana de vida do recém-nascido, possibilitando o diagnéstico precoce, tratamento
medicamentoso e acompanhamento dos pacientes desde os primeiros meses de vida'?'. A
orientagdo e conhecimento prévio dos cuidadores auxiliam nos cuidados relacionados a DF,
prevenindo complicagdes, como infecgdes e crises de dores agudas, o que reflete diretamente
na qualidade e expectativa de vida dos pacientes e reducdo da morbimortalidade?. Dessa
forma, o diagnéstico precoce se tornou essencial para identificar os pacientes, pelo fato de as

criangas ndo apresentarem sinais clinicos ao nascerem?.
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“Descobriram quando eu tinha trés anos. [...] Na época nao tinha teste do
pezinho, af quando minha irma nasceu, fizeram o teste nela e viram a doenca. Eu
sempre ia pra hospital e ninguém sabia o que eu tinha, depois que minha irma

nasceu descobriram que eu também tinha a doencga.” (A1).

Anteriormente ao programa, ndo havia a realizagdo da triagem neonatal para
detecgao precoce de doencas genéticas de forma universal. Com isso, muitos pacientes recebiam
o diagndstico de forma tardia, trazendo sofrimento tanto para eles quanto para seus familiares.
Tal fato fazia com que os pacientes recebessem tratamento para outras doengas ou apenas um
manejo imediato, principalmente nas crises de dores agudas, até serem diagnosticados com a

DF e receberem cuidados direcionados a esse diagnético®222.

“Por muito tempo falavam que era uma anemia profunda, outros diziam que era
reumatismo ou ndo sabiam dizer o que era [...]. S6 descobriram que era anemia
falciforme apés um AVC aos 16 anos. Depois disso, passou a fazer o tratamento

no HCPA até hoje.” (A2).

“Eu tinha 18-19 anos [...]. Ficava dias na cama, sem apetite, com dor. Minha mae
me levava no colo porque eu ndo conseguia caminhar e |4 me tratavam como

reumatismo, dor nas juntas.” (A3).

Apds o PNTN, a coleta do exame passou a ser realizada em Unidades Basicas
de Sadde (UBS) em todas as criancas recém-nascidas. Esse servico facilitou o direcionamento
para o diagnéstico da doencga, realizado pelo Centro de Referéncia em Triagem Neonatal, e
o encaminhamento aos centros de referéncia para assisténcia multiprofissional, iniciando o
acompanhamento das pessoas de forma adequada e precoce'.

Conforme a Rede Estadual de Triagem Neonatal, preconizada pelo programa e
executada em cada estado de forma articulada entre o MS, secretarias estaduais de satde,
Distrito Federal e municipios, o quadro clinico das criangas a partir de 2001 comegou a se
diferenciar do quadro dos adultos que tiveram o diagnéstico tardio, devido ao seguimento
do cuidado e prevengdo de agravos ao longo dos anos'*'*. Essa rede foi aumentando a
expectativa de vida desses pacientes’? e comegou a evitar percursos desorientados na busca

pelo cuidado em satde.

529



BUSCA DOS MEDICAMENTOS

O Centro de Referéncia para Doenca Falciforme (CRDF) do HCPA foi criado em 1996
pelo Servigo de Hematologia do hospital, por meio de um convénio com a Secretaria de Satde
do Estado do RS, com o objetivo de sistematizar o atendimento continuado as pessoas com a
doenca, se consolidando como CRDF estadual?*. Em 2010, foi firmado um convénio entre o
MS e a Fundagao Médica do RS com o objetivo de fornecer apoio técnico e financeiro para a
qualificagdo. Com esse convénio, o centro passou a contar com profissionais de outras dreas da
satide, como o farmacéutico, visando o seu fortalecimento®.

Desde 2011, o medicamento HU passou a ser dispensado no centro de referéncia
pelo profissional farmacéutico, o qual realizava consulta farmacéutica com os pacientes, apds
a consulta médica, para a sua dispensagdo. A penicilina oral passou a ser dispensada em 2013,
quando foi inserida no SUS*. O acesso aos medicamentos se mostrou eficaz pela dispensagao
ser realizada no préprio centro, por meio de servicos farmacéuticos, facilitando a adeséo ao

tratamento e o itinerdrio terapéutico dos pacientes na busca pelo medicamento.

“A retirada no préprio hospital depois da consulta era uma facilidade.” (B1).

“A retirada logo ap6s a consulta no HCPA era bem mais facil. Quando faltava (s6
faltou uma vez) elas conseguiam na mesma semana uma parte do tratamento e

me ligavam para eu retirar com ela no hospital.” (B2).

Outra facilidade observada foi o fato de os medicamentos do componente basico
utilizados para o tratamento da DF serem retirados, na maioria das vezes, nas UBS e/ou nas
farméacias distritais. Em caso de ruptura do fornecimento desses medicamentos, a maioria dos
pacientes e cuidadores relatou ndo ter dificuldades para comprar, quando ha necessidade, pelo

custo ser acessivel.

“Pego (os medicamentos) no posto quando tem, se ndo tem eu corro atrds pra

comprar.” (B3).

“O é&cido félico com a receita eu tiro no posto ou na farmacia distrital do meu

bairro. [...] se tem a receita é muito dificil ndo conseguir 13.” (B4).

“Se faltar é s ir a qualquer farmdcia e comprar, é bem mais comum, diferente da

HU que tem que encomendar [...] e ndo é tdo em conta.” (B5).
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Revista Baiana Entre as dificuldades relacionadas aos medicamentos citadas pelos entrevistados,
de Sadde Pblica e se caracterizam como individuos de maior vulnerabilidade socioecondmica®??, destaca-
se o alto valor da HU, caso necessitem adquiri-la de forma independente devido ao nao

fornecimento no centro de referéncia.

“S6 ele é aposentado, eu estou desempregada. A falta de dinheiro dificulta o

acesso quando ocorrem as faltas de medicamentos, o gasto é muito grande.” (B6).

“E cara a medicagao e é para mim e para minha irmd, a gente toma todo dia. [...]
Era complicado, quando ele [pai] trabalhava conseguia comprar, mas como era

para duas pessoas [...]. Ele pedia algum dinheiro, dependia de cada més.” (B7).

“Nao comprei porque ndo tinha dinheiro. Af eu internei no hospital porque fiquei

comdor [...]. Eu td para ir na farmécia e se ndo tiver eu vou ter que esperar.” (B8).

Apesar das dificuldades econdmicas relevantes, as pessoas relatam esforgos para
aquisicdo do medicamento a fim de dar continuidade ao tratamento e nao ficarem muito dias

sem utilizar, por causa das consequéncias clinicas que esse fato pode acarretar.

“Quando nado tem, tem que correr atrds de dinheiro emprestado e cartdo pra
parcelar porque ndo dé para ficar sem. [...] ai eu corro atras de dinheiro, vejo

alguém pra comprar pra mim. Se fica sem ja comecam as infecgoes.” (B9).

“Ele é bem caro, mas a gente tem que dar um jeito, ndo pode deixar ele sem

remédio.” (B10).

ITINERARIOS TERAPEUTICOS

O convénio federal entre o MS e a Fundacdo Médica do RS nao foi renovado em
2017. Dessa forma, o centro de referéncia ambulatorial encerrou, em maio daquele ano, o
servigo de dispensagao da HU e da penicilina, os quais passaram a ser enviados aos municipios,

gerando diferentes entendimentos sobre a forma de dispensacao desses medicamentos.

“A retirada logo ap6s a consulta no HCPA era bem mais facil. [...] No municipio

eu nao sei como vai ser.” (C1).
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Os medicamentos, que anteriormente eram retirados diretamente no centro de

referéncia, passaram a ser retirados nas farmacias ligadas as coordenadorias regionais de salide

mais préximas ao municipio de origem do paciente. O ndo reconhecimento da forma como

estd organizado esse sistema de distribuicao trouxe um entendimento de acesso dificultado.

“Eu tive que ir no hospital para a médica preencher, precisei fazer cépia dos
documentos dele e meu, e também dos exames. Nao foi muito dificil, mas precisei

dar algumas caminhadas.” (C2).

“A HU até hoje ndo consegui receber pelo Estado, desde que saiu aqui do HCPA,
porque nao tem. Esse més, a que ele estd tomando eu comprei, porque nao tinha.
Faz trés semanas que eu estou indo |a e ndo tem o medicamento dele. Eles dizem

que o governo nao distribuiu e tem que esperar.” (C3).

A falta de informacbes sobre a mudanca do local de distribuicio dos

medicamentos faz com que os individuos se sintam distantes dos profissionais de satde e da

equipe de atendimento.

“Ele (funciondrio) tem que ter a orientacdo que muitas vezes nao tem. As vezes
a gente, cuidador, tem mais informagao que um funcionério, [...] a orientagao
infelizmente falta. Além de ndo saberem a informagao, nao sabem nem te explicar,
porque ndo aprenderam sobre isso e muitas vezes também nao tem nem boa

vontade.” (C3).

“Sempre falam que estd para chegar a qualquer momento, toda segunda-feira

eu vou la.” (C5).
“Eles s6 dizem isso: ‘o governo ndo distribuiu’. Nao falam quando tem que ir, tem
que ir na sorte [...]. J& fui trés semanas, essa vou de novo, [...] ndo sei nem se a

receita ainda vale.” (C6).

A desinformacdo causa incerteza sobre a retirada dos medicamentos. Isso

aumenta o vinculo anterior com o centro de referéncia do HCPA e agrava a rejei¢do ao novo

local de distribuicao.
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LINHA DO CUIDADO

A linha de cuidado é uma estratégia essencial para o planejamento na area da
salide que visa guiar os fluxos assisténcias dos usudrios do SUS de modo seguro?. Mudangas
nos processos de trabalho sao necessarias no cotidiano da drea da sadde. A forma como essas
mudangas sao realizadas precisa ser sensivel ao itinerdrio terapéutico possivel dos usudrios de
satide?®?°. No caso das pessoas com DF, é preciso analisar a necessidade de consultas frequentes
em centros de referéncia e que a posterior dispensacdo dos medicamentos pode impactar na

adesao ao tratamento.

“A gente gasta passagem pra vir até o médico, ai amanha tem que dar um jeito pra
ir |4 na farmacia ver se tem o medicamento. Se tu chega /4 e ndo tem, ai vai de

novo, elas ndo dao data.” (D1).

“Se ele [filho] estd doente ndo pode pegar frio nem chuva, nem muito isso,
muito aquilo [...]. Al eu tenho que sair com ele no posto para conseguir o
medicamento, se ndo consigo eu tenho que ir para a farmdcia [...]. Para mim,
com ele pequeno, era muito mais facil pegar aqui do que sair catando lugar

disponivel que tenha.” (D2).

Além da dispensagao, no centro analisado havia a prética da atencao farmacéutica.
A orientagdo pés-consulta médica era bem-vista pelos pacientes, ndo apenas pela facilidade
da dispensagcdo no mesmo dia, mas também pelo atendimento individual, em que havia a
orientagdo sobre o tratamento farmacolégico, levando em consideracao as suas peculiaridades,
o que contribufa diretamente na adesdo terapéutica.

Os medicamentos eram dispensados em quantidades individualizadas.

“Era uma facilidade e acabava sendo um comprometimento do préprio paciente
com o hospital [...]. Ela [farmacéutica] entregava o medicamento, fazia uma
entrevista, perguntava quantos a gente ainda tinha para nao sobrar e nao faltar
para outros. [...] mesmo que acabasse a consulta e a gente ficasse 15 minutos,

meia hora aguardando, para mim era muito valido.” (D3).

“Aqui era maravilhoso, a farmacéutica que avaliava a gente e entregava, a gente

saia bem feliz com o medicamento. [...] O médico via que a gente saia daqui
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com o medicamento e sabia que a gente estava tomando, a gente era bem

acompanhada.” (D4).

Diante dos resultados visiveis e significativos do medicamento HU, que agregam

consideravelmente a qualidade de vida dos usudrios®, essa terapia passou a ser indispensavel

para a grande maioria dos entrevistados que compreendem a importadncia do seu uso. A

preocupagao e o anseio devido a falta da HU e as dividas sobre o futuro evidenciam que tanto

os pacientes quanto os cuidadores foram sensibilizados pelo servigo prestado.

“Se eu tomo eu consigo fazer tudo que eu quero, se ndo tomo af fica mais

complicado. Demorei bastante para entender.” (D5).
“Se ficar sem € quase certo que a pessoa vai baixar hospital. [...] melhorou bastante,
quando ndo tomava eu vivia em hospital. Diminuiu as crises, € mais raro a pessoa

baixar hospital [...], a pessoa fica uns quatro ou cinco anos até dar uma crise.” (D6).

Existe preocupagao dos entrevistados em relacao a busca por acolhimento adequado

com conhecimento prévio sobre a doenca, capaz de suprir as expectativas de informagao,

principalmente nas crises de dor. A falta de entendimento da populagao sobre os diferentes niveis

de complexidade do sistema de satide faz com que os servigos de atendimento sejam utilizados

de forma nao resolutiva e sem racionalidade, refletindo em custos finais ampliados. Além disso, os

servicos e informagdes tornam-se pouco eficazes quando a populagao nio acessa, de modo que

o acolhimento e cuidado para esse perfil de pacientes é estratégico para melhores resultados?®.
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“Nao, no comego eles [no Pronto Atendimento] nem sabiam o que era a doenga,
a gente sabia mais que eles, é complicado [...]. Eles tdo ali te cuidando, mas tu

que tem que dar as orientagdes.” (D7).

“Na unidade de salde, s6 sdo retirados os curativos da Ulcera na perna. [...] em
crise sdo encaminhados direto para o hospital da cidade e se necessério para o

HCPA com ambulancia.” (D8).

“A Gltima vez, [...] eu expliquei que ele tinha doenga falciforme e ndo fizeram nada

nem descobriram o que era no Pronto Atendimento [...]. S6 consegui atendimento
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na emergéncia do HCPA, onde foi internado. Na préxima vez que ele estiver com

febre eu vou vir direto na emergéncia daqui porque é mais garantido.” (D9).

A educagdo permanente é necessdria para que as equipes de salide em todos
os niveis de complexidade estejam aptas a qualificar as linhas de cuidado, com o objetivo de

melhorar a atengao e o cuidado aos pacientes?.

CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, por meio da percepgao dos entrevistados, foi possivel avaliar que
0 acesso aos medicamentos no centro de referéncia foi considerado uma facilidade essencial,
em fungdo de a dispensagdo ocorrer no mesmo dia da consulta médica. Bem como pela pratica
da atengdo farmacéutica, devido a orientacao individual, comprometimento com o cuidado e
contribuigdes diretas a adesdo terapéutica.

A mudanca do local de dispensagdo impactou de forma negativa o itinerdrio
terapéutico das pessoas com DF, o que trouxe dificuldades no acesso aos medicamentos para a
doenca nas farmacias do estado, nos municipios de origem dos individuos, e causou incertezas
sobre a sua distribuicdo. Além disso, o processo passou a ser mais custoso para os pacientes, que
precisaram ampliar a sua trajetéria para retira-los em outro servico diferente do centro de referéncia.

Esses fatores evidenciam que o profissional farmacéutico, juntamente com sua
equipe de salde, necessita contribuir para o entendimento dessa mudanga e diminuir as
dificuldades do itinerario terapéutico descrito, garantindo uma assisténcia a satide completa
e eficaz. Torna-se indispensavel, para um bom funcionamento e maximo aproveitamento dos
servigos pelos pacientes, a capacitagao e a qualificagdo dos profissionais da salide em toda a

RAS com foco na doenga falciforme, desde as UBS até os niveis mais complexos.
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