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RESUMO

A Doenca Falciforme (DF) € uma doenca hereditaria com alta prevaléncia mundial,
considerada um problema de saude publica devido a sua relevancia clinica e
epidemiologica. Por ser uma doenga cronica exige cuidados continuos, entre eles a
utiizacdo de medicamentos. Neste cenario, é importante conhecer aspectos
qualitativos da busca pelo cuidado em saude por pessoas com DF, a fim de
melhorar a sua qualidade de vida. Objetivos: Estabelecer a distribuicdo espacial
dos casos de DF no Rio Grande do Sul (RS); descrever o itinerario terapéutico de
pacientes de um centro de referéncia no RS na busca pelos medicamentos para DF,;
realizar analise documental descritiva sobre politicas publicas de saude relacionadas
a DF no Brasil; e descrever custos referentes a internacdo hospitalar por DF em
diferentes paises. Método: Estudo qualitativo, transversal, descritivo, no qual foram
utilizados diferentes métodos para contemplar os seus objetivos: geoprocessamento,
entrevista semiestrutura, analise documental e revisdo narrativa. Resultados: No
primeiro estudo foram identificados 194 pacientes, cuja maioria utiliza o
medicamento hidroxiureia e apresenta a anemia falciforme. Ao todo, 69 municipios
possuem uma ou mais pessoas com a doencga, com destaque para Porto Alegre que
abrange 35% dos casos. No segundo estudo, a partir das entrevistas observou-se
gue a mudanca do local de retirada dos medicamentos para a DF identificou
barreiras no itinerario terapéutico dos pacientes, como: a falta dos medicamentos e
fatores econbmicos que dificultam a sua compra, quando necessario. No terceiro
foram selecionados os documentos publicados entre os anos de 2001 a 2018. No
guarto estudo foram descritos custos relacionados a internacdo por DF a partir de
estudos realizados em diferentes paises: Brasil, Estados Unidos, Inglaterra,
Jamaica, Nigéria e Congo. Conclusdes: O estudo possibilitou perceber a
invisibilidade da DF e as dificuldades de acesso aos cuidados em saude. Conhecer
estes aspectos demonstrou que sdo necessarios estudos constantes sobre o
assunto, qualificacdo dos profissionais e atuacdo de equipes de saude com pratica
interprofissional, a fim de diminuir as barreiras do itinerario terapéutico das pessoas
e fortalecer o reconhecimento da doenca na rede de atencao a saude.

Palavras-chave: Assisténcia a Saude, Assisténcia Farmacéutica, Doenca

Falciforme, Medicamentos, Saude Publica.






ABSTRACT

Sickle Cell Disease and the search for therapeutic care: public policies and
access to medicines

Sickle cell disease (SCD) is a hereditary disease with high global prevalence,
considered a public health problem due to its clinical and epidemiological relevance.
For being a chronic disease requires continuous care, among of them the use of
medicines. In this scenario, it is important to know qualitative aspects of the search
for health care by people with SCD in order to improve their quality of life.
Objectives: To set the spatial distribution of SCD cases in Rio Grande do Sul (RS);
to describe the therapeutic itinerary of patients from a referral center in RS in the
search for SCD drugs; to conduct a descriptive documentary analysis on public
health policies related to SCD in Brazil; and describe costs related to hospital
admission by SCD in different countries. Method: A qualitative, transversal and
descriptive study, in which different methods were used to contemplate its objectives:
geoprocessing, semi structured interview, documentary analysis and narrative
review. Results: In the first study, 194 patients were identified, most of them using
the drug hydroxyurea and presenting sickle cell anemia. In all, 69 cities have one or
more patients with the disease, with emphasis on Porto Alegre which covers 35% of
the cases. In the second study, from the interviews it was observed that the change
in the place withdrawal the medicines to the SCD identified barriers in the patients’
therapeutic itinerary, such as: the lack of medicines and economic factors that make
it difficult to buy when necessary. In the third, documents published between 2001
and 2018 were selected. In the fourth study, costs related to hospitalization for SCD
were described based on studies conducted in different countries: Brazil, the United
States, England, Jamaica, Nigeria and Congo. Conclusions: The study made it
possible to realize the invisibility of the SCD and the difficulties of access to health
care. Knowing these aspects has demonstrated that constant studies on the subject,
professionals’ qualification and health teams’ work with interprofessional practice are
necessary, in order to reduce the barriers of the people’s therapeutic itinerary and to
strengthen the disease’s recognition in the network of health care.

Keywords: Delivery of Health Care, Pharmaceutical Care, Sickle Cell Disease,

Medications, Public Health.
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INTRODUCAO GERAL

A Doenca Falciforme (DF) constitui um conjunto de doencas hematolégicas
de origem genética associada a presenca da hemoglobina S (HbS), que origina da
substituigdo do aminoacido acido glutdmico pela valina na posi¢céo seis da cadeia B
da hemoglobina A (HbA) normal e faz o eritrocito adquirir a forma de foice (WARE, et
al., 2017; FREITAS et al., 2018). As hemoglobinopatias podem ser heterozigotas,
como: HbSC, HbSD, HbSE e talassemias, e homozigota, caracterizada pela anemia
falciforme (HbSS) (VACCA e BLANK, 2017; WARE et al., 2017; FREITAS, 2018).
Essa € a forma mais frequente e severa da doenca, a qual é responsavel por cerca
de 70% a 75% dos casos no mundo (CHAKRAVORTY e WILLIAMS, 2015;
RODRIGUEZ-MOLDES et al., 2015). O traco falciforme, uma heterozigoze simples,
resultante da combinagdo na HbA normal com a HbS, geralmente nédo retrata
manifestacdes clinicas (VACCA e BLANK, 2017).

Crises dolorosas agudas, episédios de vaso-oclusdo (falcizacdo das
hemacias em condi¢cdes de baixa concentracdo de oxigénio), anemia hemolitica, dor
cronica, acidente vascular encefélico, Ulcera na perna, lesao progressiva de 6rgaos,
lesdo renal, sindrome mao-pé, atraso no crescimento e infecgdes recorrentes sao
algumas das manifestacdes clinicas da doenca (VACCA e BLANK, 2017; WARE et
al., 2017), que ocorrem desde a infancia (FREITAS et al., 2018). Estes fatores
podem afetar de forma negativa a qualidade de vida dos pacientes e suas familias
(ARDUINI et al., 2017), devido a complicacbes fisicas, emocionais e sociais
(SANTOS e GOMES NETO, 2013). Quando associados ao diagnaéstico,
acompanhamento e tratamento tardios pode haver reducdo da expectativa de vida
dos pacientes (CHAKRAVORTY e WILLIAMS, 2015). Ao contrario, a expectativa é
em torno de 40 a 60 anos (GLUCKMAN, 2013; VACCA e BLANK, 2017).

Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), mais de 300 mil
bebés nascem por ano com a DF e aproximadamente 5% da populagdo mundial
possui 0 traco de genes responsaveis por afec¢coes da hemoglobina (WHO, 2017).
Estes dados a caracterizam como a doencga hereditaria com maior prevaléncia
mundial (VALENCIO e DOMINGOS, 2016; WARE et al., 2017), além de ser
considerada um grave problema de saude publica pela sua relevancia clinica e
epidemioldgica (CARVALHO et al.,, 2014; BRASIL, 2015). Cerca de 90% dos
nascimentos referidos ocorrem em paises de baixa e média renda (WILLIAMS e
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WEATHERALL, 2012), principalmente, na maioria dos paises do continente africano
(GLUCKMAN, 2013; WHO, 2017). Por isso, ha mais casos da doenca entre a
populacéo negra (CARVALHO et al., 2014; VALENCIO e DOMINGOS, 2016), a qual,
geralmente, encontra-se em estado de maior vulnerabilidade social. Fatores que, por
vezes, designam a DF como uma “doenca relacionada a pobreza” ou negligenciada,
de modo que transparecem as iniquidades em saude (SANTANA et al., 2017), bem
como as dificuldades em localizar os pacientes em seus territorios.

No Brasil, os dados estimam que nascem em torno de 3500 crian¢cas com DF,
um a cada 1000 nascidos vivos, e 200 mil portadores do trago por ano
(SIGNORELLI et al., 2013; AMARAL et al., 2015), com predominio em estados do
norte e nordeste (CANCADO et al.,, 2009). A Bahia é o estado com a maior
incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com DF, sendo um a cada 650
nascimentos e em relacéo ao traco falciforme 1:17, enquanto a taxa no Rio Grande
do Sul é de 1:11.000 e 1:65 nascimentos com a DF e o trago, respectivamente
(LOBO, 2010; MENEZES et al., 2013; BRASIL, 2014).

O diagnostico precoce da DF, no pais, passou a ser realizado por meio da
triagem neonatal (teste do pezinho), a partir do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) instituido em 2001 (BRASIL, 2001; LOBO, 2010). Entre as
medidas propostas estavam: a identificacdo das pessoas com a doenga, O
diagndstico e tratamento precoces, o acompanhamento longitudinal com equipe
multiprofissional e a organiza¢do de uma rede de atencéo a saude (RAS) para a DF
(BRASIL, 2001), a¢cbes que foram reforcadas com a implementacdo da Politica
Nacional de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme em 2005 (BRASIL,
2005).

Em relacdo ao tratamento medicamentoso, sao preconizados medicamentos
como: acido félico, quelante de ferro, analgésicos, anti-inflamatorios, antibiéticos,
principalmente a penicilina, que deve ser utilizada em especial pelas criancas até os
cinco anos (BRASIL, 2013; BRASIL, 2015), e a hidroxiureia (HU). Este ultimo é
considerado o principal medicamento pelos seus beneficios, entre os quais estéo:
aumentar a concentracdo total da hemoglobina, reduzir as crises agudas de dor,
prevenir as complicacdes da doenca e, por consequéncia, melhorar a qualidade de
vida das pessoas (LOBO, 2010; BRASIL, 2014; AMARAL et al., 2015).

Devido a organizacdo da Assisténcia Farmacéutica, o acesso a estes

medicamentos se da por meio do componente basico, o qual esta relacionado aos
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medicamentos essenciais e de agravos mais prevalentes na populagéo (acido fdlico,
analgésicos, anti-inflamatorios, antibioticos); do componente estratégico para o
tratamento de doencas endémicas e com importancia epidemiolégica (penicilina); e
do componente especializado, cuja linha de cuidados € definida por meio de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) (HU) (BRASIL, 2007; VIEIRA,
2010).

Percebe-se que varias mudancas ocorrem na vida das pessoas com DF,
entre estas a adaptacdo ao uso cronico de medicamentos (MENEZES et al., 2013;
CARVALHO et al., 2014), que podem estar sujeitos a dificuldades no seu acesso.
Quando ocorrem falhas nas etapas de busca do cuidado em saude na rede de
atencdo (GUERIN et al.,, 2012; ALVES, 2016), diz-se que o itinerario terapéutico
daquela pessoa foi interrompido, 0 que pode gerar caminhos desconhecidos, nao
coincidentes com a RAS.

Itinerarios terapéuticos sdo denominados como os caminhos percorridos
pelos individuos na busca de cuidados terapéuticos, desde o diagndstico até o
tratamento das patologias (GUERIN et al., 2012; BUENO, 2014). As preocupacdes a
respeito de como as pessoas procuram resolver suas demandas ou problemas de
salde estdo cada vez mais presentes em estudos sobre planejamento, organizacao
e avaliacdo de servicos de saude. Dessa forma, esse estudo pretende subsidiar
informacdes para refletir sobre o itinerario terapéutico de pessoas com DF, com
énfase na busca pelos medicamentos.

Assim, para uma melhor organizacdo da apresentacdo dessa dissertacao, a
seguir sdo apresentados os objetivos do estudo, os quais deram origem aos quatro
artigos que compdem a dissertacdo. Em seguida, a discussdo geral e o seu

fechamento com as consideracdes finais.
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OBJETIVOS

1.1 Objetivo Geral

Realizar estudo sobre a identificacdo das pessoas, 0 acesso aos
medicamentos, 0s aspectos econdmicos e as politicas publicas de saude previstas

para a Doenca Falciforme.

1.2 Objetivos Especificos

e Identificar os pacientes com DF no Rio Grande do Sul, por meio de
informacgdes provenientes da assisténcia farmacéutica do estado, e conhecer
a distribuicdo espacial dos casos.

e Descrever o itinerario terapéutico de pacientes na busca pelos medicamentos
atendidos em um centro de referéncia para DF no estado do Rio Grande do
Sul.

e Realizar andlise documental descritiva sobre as politicas publicas de saude
relacionadas a DF no Brasil.

e Descrever os custos referentes a internacédo hospitalar por DF por meio de

revisao narrativa da literatura.
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ARTIGO 1

Distribuicdo espacial de casos da Doenca Falciforme em um estado do sul do

Brasil com base no Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica

Spatial distribution of Sickle Cell Disease cases in a southern Brazilian state based

on the Specialized Component of Pharmaceutical Services

Cassiela Roman', Denise Bueno*?
'Programa de Pés-Graduacdo em Assisténcia Farmacéutica (PPGASFAR), Faculdade de Farmacia,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), Porto Alegre, RS, Brasil.
’Programa de Pés-Graduagdo em Ensino na Salde (PPGENSAU), Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), Porto Alegre, RS, Brasil.

Resumo

A doenca falciforme é considerada a doenca genética com maior prevaléncia
mundial e um grave problema de saude publica devido a sua relevancia clinica e
morbimortalidade da populacdo acometida. Por ser associada a questfes de
vulnerabilidade social por vezes torna-se invisivel no territério, o que dificulta a
gestdo do cuidado em saude de forma longitudinal. Este estudo objetivou identificar
as pessoas com doenga falciforme e verificar a sua distribuicdo espacial no Rio
Grande do Sul. Estudo descritivo com desenho transversal, realizado por meio da
coleta de dados do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica do
estado. Com base na Classificagao Internacional de Doengas (CID) contemplada no
protocolo clinico para a doenca foi possivel verificar os pacientes com cadastro ativo
para acesso aos medicamentos deste componente utilizados no seu tratamento. Os
dados coletados indicaram que 194 pacientes possuem cadastro ativo, dos quais
98% fazem uso do medicamento hidroxiureia. Em relacdo a frequéncia dos casos
conforme o CID, 84% dos pacientes apresentam anemia falciforme e 11%
talassemia beta. O sexo feminino foi prevalente no estudo (53%), bem como as
criangas e adultos na faixa etaria de 0 a 29 anos (48%). Ao todo, 69 municipios
possuem um ou mais pacientes com a doenca, com destaque para Porto Alegre que
engloba 35% dos casos. A distribuicdo espacial se da de forma heterogénea no

estado, contudo ha um aglomerado relevante na regido metropolitana. Estes
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resultados demonstram que o geoprocessamento atua de maneira estratégica na
area da saude ao auxiliar no processo de identificacdo geografica de pessoas com
doenca falciforme, por meio da coleta e integracdo de dados de servigcos de saude,
como a assisténcia farmacéutica.

Palavras-chave: Analise Espacial, Assisténcia Farmacéutica, Doenca Falciforme,
Saude Publica, Vigilancia em Saude.

Abstract

Sickle Cell Disease (SCD) is considered the most prevalent genetic disease
worldwide and a serious public health problem due to its clinical relevance and
morbimortality population’s affected. Being associated with social vulnerability
sometimes becomes invisible in the territory, which makes it difficult to manage
health care longitudinally. This study aimed to identify the people with SCD and to
verify their spatial distribution in Rio Grande do Sul. Descriptive study with a cross-
sectional design, carried out through the collection of data from the state’s
Specialized Component of Pharmaceutical Services. Based on the ICD contemplated
in the clinical protocol for the disease, it was possible to verify the patients with active
registry for access the medicines of this component used in their treatment. The data
collected indicated that 194 patients have active registries, of which 98% use
hydroxyurea. About the frequency of cases according to ICD, 84% of patients
present sickle cell anemia and 11% beta thalassemia. The female gender was
prevalent in the study (53%), as well as children and adults in the age group from O
to 29 years (48%). In all, 69 municipalities have one or more patients with the
disease, with emphasis on Porto Alegre, which contains 35% of the cases. The
spatial distribution occurs in a heterogeneous way in the state, although there is a
relevant cluster in the metropolitan region. These results demonstrate that
geoprocessing acts strategically in the health area by assisting in the process of
geographical identification of people with SCD, through the collection and integration
of data from health services, such as pharmaceutical assistance.

Keywords: Spatial Analysis, Pharmaceutical Services, Sickle Cell Disease, Public
Health, Public Health Surveillance.
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Introducéo

A saude, segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), pode ser definida
como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de doenga”. A condicdo de saude é constituida pelo aspecto individual,
social e coletivo, que pode sofrer influéncia positiva ou negativa dos determinantes
sécias da saude presentes no territorio em que os individuos estdo inseridos
(BARCELLOS e SANTOS, 2006, p; 17). Os determinantes estdo relacionados a
fatores comportamentais, condi¢cdes de vida (moradia, alimentacéo), rede de apoio,
renda e emprego da populacdo, além das condicbes econbmicas, sociais e
ambientais do territério, que tém influéncia sobre os problemas de saulude e
iniqguidades (BARCELLOS e SANTOS, 2006; GARBOIS et al., 2014).

Com a transi¢cdo demografica no Brasil, devido ao aumento da expectativa de
vida, avancos das tecnologias em saude, diminuicdo das taxas de natalidade e de
mortalidade, as doencas cronicas nao transmissiveis e suas complicacbes vém
crescendo, de modo que refletem na qualidade de vida da populagédo (SCHWARZ et
al., 2016). Esta condicéo faz com que as pessoas tenham que se adaptar a um novo
estilo de vida, eventualmente associado ao uso continuo de medicamentos e
hospitalizacbes (MENEZES et al.,, 2013; CARVALHO et al., 2014). Entre as
condicBes crbnicas, prevalecem doencas cardiovasculares, diabetes mellitus,
neoplasias e doencas génicas, como é o caso da doenca falciforme (BRASIL, 2001).

Conhecer a situagcdo de saude, tida como os problemas e necessidades em
saude de uma populacdo em certo territério em um tempo estabelecido, e suas
respostas aos problemas, trazem a tona as relacdes sociais produzidas no espaco
geografico, associadas as condicdes de vida e perfil de adoecimento do coletivo
(BARCELLOS e SANTOS, 2006). Fatores que remetem a necessidade de
monitoramento do territorio e planejamento de intervencdes por meio de acdes de
vigilancia em saude (ARAUJO et al.,, 2013), que estdo relacionadas tanto aos
problemas de saude, quanto as condi¢cfes de vida da populacdo (BARCELLOS e
SANTOS, 2006; HINO et al., 2011).

A sua pratica se da por meio de um processo gerencial, intersetorial, que
(re)organiza processos de trabalho, realizando ac¢des de: identificagdo de riscos e
agravos, busca ativa, intervengdo no territério, acompanhamento continuo,

articulacéo de acbes de prevencdo, promocao e reabilitacdo da saude, a depender
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do processo saude-doenca (BARCELLOS e SANTOS, 2006; HINO et al., 2011).
Estas acdes de vigilancia estdo intimamente ligadas ao trabalho das equipes da
Atencéo Primaria a Saude (APS). Desse modo, conhecer o territorio de atuacao da
equipe se configura como uma das estratégias primordiais para diagnosticar a
situacao epidemiologica e realizar o planejamento de acées em saude (HINO et al.,
2011) com equidade (CARVALHO et al., 2014).

A fim de contribuir para o planejamento, monitoramento e avaliacdo das
acOes de saude, o geoprocessamento tem sido utilizado como uma ferramenta
estratégica para coleta de dados e producdo de informagcBes, bem como na
construcdo de mapas sobre um determinado territério (BARCELLOS e SANTOS,
2006; NARDI et al., 2013). O que possibilita conhecer a distribuicdo espacial de
doencas ali presentes, verificar fatores biolégicos envolvidos e reconhecer
vulnerabilidades que os individuos possam estar expostos (ARAUJO et al., 2013), de
modo que favorece o processamento de indicadores de salude e o desenvolvimento
de estudos epidemioldgicos (BARCELLOS e SANTOS, 2006).

Entre as doencas crbnicas citadas anteriormente, estima-se que a doenca
falciforme (DF) pode se beneficiar do uso dessa tecnologia, pois além das
caracteristicas clinicas, também esta associada a questdes de vulnerabilidade social
e negligéncias aos cuidados a saude dos pacientes (SANTANA et al., 2017). Estas
guestdes, muitas vezes, estdo ligadas as dificuldades de localizar os pacientes em
seus territérios, 0 que traz a tona a invisibilidade da doenca, ou ao fato deles néo
reconhecerem a rede de atencdo a saude (RAS) na busca do cuidado, o que
dificulta a sua gestdo em longo prazo. Além disso, trata-se de uma patologia
hereditaria com alta prevaléncia no mundo e no Brasil (VALENCIO e DOMINGOS,
2016; WARE et al.,, 2017), considerada um grave problema de saude publica
(CARVALHO et al.,, 2014; MORAES et al.,, 2017), que demanda por acbes de
prevencao e promogéao a saude.

A doenca caracteriza-se pela presenca da hemoglobina S (HbS), responséavel
pela forma de foice da célula, que pode resultar no genétipo HbSS, relativo a anemia
falciforme, considerada a forma mais frequente e severa, ou em formas
heterozigotas, como: HbSC, HbSD, HbSE e talassemias. O trago falciforme, uma
heterozigoze simples, resulta da combinagdo na HbA normal com a HbS e né&o
retrata manifestacées clinicas (VALENCIO e DOMINGOS, 2016; VACCA e BLANK,

2017; WARE et al., 2017). Crises dolorosas agudas, dor crdnica, anemia hemolitica,
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Ulcera na perna, lesdes oculares, lesdo progressiva de 6rgaos, acidente vascular
encefalico e infecgbes recorrentes sdo algumas das manifestagbes clinicas da
doenca (VACCA e BLANK, 2017; WARE et al., 2017) que acabam impactando na
qualidade de vida dos pacientes (WARE et al., 2017).

Tais implicacdes evidenciam a vulnerabilidade bioldgica que as pessoas com
DF estdo expostas por apresentarem demandas continuadas de cuidados a saude
(FERREIRA et al., 2013; VALENCIO e DOMINGOS, 2016). A vulnerabilidade social,
por vezes causada pelos danos biolégicos que podem gerar complicacdes fisicas e
emocionais, que atingem as relacées sociais (VALENCIO e DOMINGOS, 2016). A
vulnerabilidade programética relaciona-se com o comprometimento da assisténcia a
saude, sustentabilidade das acBGes e politicas publicas e acesso aos servicos de
saude. Para além destes enfoques, a vulnerabilidade relacionada a doenca amplia
sua compreensdo ao considerar 0 meio no qual os pacientes estdo inseridos e as
trocas com a sociedade (FERREIRA et al., 2013).

No Brasil, dados apontam que nascem em torno de 3500 criancas com DF,
um a cada 1000 nascidos-vivos, e 200 mil portadores do traco por ano
(SIGNORELLI et al., 2013; AMARAL et al., 2015), com predominio em estados do
Norte e Nordeste (VALENCIO e DOMINGOS, 2016). A Bahia é o estado com a
maior incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com DF, sendo um a cada 650
nascimentos, com prevaléncia da anemia falciforme. No Rio Grande do Sul a taxa
estimada é de um para 11.000 nascidos, em relacdo ao traco € 1:17 e 1:65
nascimentos, respectivamente (BRASIL, 2014).

Devido as caracteristicas da doenca, percebe-se que a¢cbes de vigilancia sao
necessarias para conhecer a sua distribuicdo no espaco e potencializar as acées em
saude voltadas para o seu cuidado de forma intersetorial. Além de ampliar o
reconhecimento da doenca e visibilidade de seus portadores no sistema de saude,
principalmente na APS, de forma a garantir um acesso qualificado e com equidade a
toda populacdo com a doenca. Assim, o objetivo do estudo foi caracterizar os
pacientes com DF e verificar sua distribuicdo espacial em um estado do sul do

Brasil.
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Método

Trata-se de um estudo descritivo com desenho transversal, que procurou
caracterizar as pessoas com DF cadastrados no Sistema de Administracdo de
Medicamentos do Estado (AME) do Rio Grande do Sul (RS) por meio da
Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a
Saude (CID).

A Coordenacédo de Politica de Assisténcia Farmacéutica (CPAF) no RS, sob
responsabilidade da Secretaria Estadual de Saude (SES), coordena o Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF). O qual visa garantir a
integralidade do tratamento medicamentoso de doencas e cujas linhas de cuidado
sdo definidas por meio de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT),
publicados pelo Ministério da Saude (SES/RS, 2018a).

Para dispensacdo destes medicamentos, é necessario que um processo
administrativo seja aberto na Secretaria Municipal de Saude, que repassa as
informacgBes para a SES, mediante preenchimento do Laudo para Solicitacdo de
Medicamento Especializado pelo médico, no qual deve contar o CID e o formulario
de cadastro de usuarios, para inserir as informacdes no AME (SES/RS, 2018a).

O AME é utlizado para sistematizar a coordenacdo do processo de
assisténcia farmacéutica no estado, compilando informacfes sobre os pacientes,
processos administrativos, avaliagdes técnicas, medicamentos disponiveis para 0s
pacientes, controle de estoque, entre outras.

Os CIDs incluidos no estudo foram aqueles contemplados no PCDT para a
doenca: D56.1 talassemia beta; D56.8 outras talassemias; D57.0 anemia falciforme
com crise; D57.1 anemia falciforme sem crise; e D57.2 transtornos falciformes
heterozigoticos duplos (BRASIL, 2010). Os dados foram coletados durante o més de
novembro de 2017 na CPAF.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) (Parecer: 2.281.137/2017)
e pelo CEP da Escola de Saude Publica / Secretaria Estadual de Saude do RS
(ESP/SES/RS) (Parecer: 2.295.643/2017), seguindo 0s preceitos éticos previstos
pelo Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012).
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Resultados e Discussao

Os dados coletados via CPAF no sistema AME do RS sobre a DF, indicaram
que 194 pacientes possuem cadastro ativo para terem acesso a medicamentos do
componente especializado utilizados no seu tratamento, sendo que 98% destes
fazem uso da hidroxiureia.

Em relacdo ao tratamento medicamentoso preconizado para a doenca, a
hidroxiureia, disponibilizada via componente especializado (BRASIL, 2007), é tida
como o principal medicamento por prevenir complicacbes, devido ao aumento da
sintese da hemoglobina fetal (HbF), que reduz as crises dolorosas, hospitalizacdes e
regride os danos em 0Orgao ou tecidos, e, por consequéncia, eleva a sobrevida dos
pacientes (BRASIL, 2010; WARE et al., 2017). Além da suplementacdo com &cido
folico, quelante de ferro, analgésicos, anti-inflamatérios, antibidticos, principalmente
a penicilina, que deve ser utilizada pelas criancas até os cinco anos de idade
(BRASIL, 2015).

No caso dos medicamentos do CEAF, um processo administrativo deve ser
realizado para a sua solicitagdo, no qual consta o CID da doencga, designados no
seu protocolo clinico. Segundo os dados coletados no sistema AME, a frequéncia
dos casos de DF conforme o CID, descrita na Figura 1, demonstra que 84% dos
pacientes apresentam anemia falciforme, forma homozigota da doenca, sendo 78%
com episodios de crise aguda. E 11% apresentam talassemia beta. Como em outros
estudos realizados, em que mais de 85% dos pacientes apresentavam a HbSS
(OHARA et al., 2012; AMARAL et al., 2015; RODRIGUES-MOLDES et al., 2015).

1%

0
6%| 11% " D56.1
D56.8
D57.0
D57.1
B = D57.2

Figura 1. Frequéncia de casos de Doenga Falciforme no Rio Grande do Sul segundo o CID* em
2017.n=194

*Classificag&o Internacional de Doencas: D56.1 - talassemia beta; D56.8 - outras talassemias; D57.0 - anemia falciforme com
crise; D57.1 - anemia falciforme sem crise; e D57.2 - transtornos falciformes heterozigéticos duplos.

Fonte: CPAF/SES - RS
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A anemia falciforme e a talassemia beta sdo consideradas as formas mais
graves da doenca (WARE et al., 2017; FREITAS et al., 2018). Com énfase para o
genadtipo HbSS que apresenta maior prevaléncia, tanto no Brasil, quanto no mundo
(FREITAS et al., 2018), em torno de 75% (RODRIGUEZ-MOLDES et al., 2015), e
frequentemente associa-se a menor expectativa de vida (FREITAS et al., 2018).

Em uma revisédo integrativa da literatura, que teve por objetivo identificar
evidéncias sobre a qualidade de vida relacionada a DF, houve predominio destes
genadtipos em 20 dos 22 artigos selecionados, 0s quais estavam associados com
uma menor qualidade de vida, devido ao carater crénico da doenca, que exige
cuidados ao longo da vida, e pelas intercorréncias, que podem levar a
hospitalizacdes, lesdo em 0Orgaos, que trazem limitacdes e menor capacidade de
trabalho (FREITAS et al.,, 2018). Como as crises dolorosas agudas, que ocorrem
pela falcizacdo das hemécias (VALENCIO e DOMINGOS, 2016; FREITAS et al.,
2018) e estdo relacionados a complicacbes fisicas, emocionais e sociais dos
pacientes (FREITAS et al., 2018), o que corrobora com as vulnerabilidades a que
estes individuos estdo expostos.

A caracterizacdo da populacdo estudada, segundo os dados coletados
(Tabela 1), demonstra que, neste momento, ha um numero maior de pessoas do
sexo feminino (53%) e um maior nimero de pacientes na faixa etaria de 10 a 19
anos (23%).

Tabela 1. Namero e proporcéo dos casos de Doenga Falciforme no Rio Grande do Sul segundo sexo
e faixa etaria em 2017. n = 194

Variaveis n %

Sexo

Masculino 91 47,0

Feminino 103 53,0
Faixa etaria (anos)

0-9 18 9,0

10-19 44 23,0

20-29 31 16,0

30-39 37 19,0

40 - 49 20 10,0

50-59 22 11,5

60 e mais 22 11,5

Fonte: CPAF/SES — RS

A DF nao sofre influéncia do sexo e existem tanto estudos que apresentam
uma maioria do sexo masculino entre os pacientes (OHARA et al., 2012; MORAES
et al., 2017), quanto do sexo feminino (AMARAL et al., 2015; ADZIKA et al., 2017,
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FREITAS et al.,, 2018). O resultado remete-se aos fatos de que as mulheres
costumam utilizar mais os servigos de saude, submetendo-se a sua avaliagédo, e a
associacdo entre os diferentes papéis exercidos por homens e mulheres na
sociedade, que para estas acentua-se como uma expressdo de fragilidade
(LEVORATO et al., 2014; FREITAS et al., 2018).

Em relacdo a idade, percebe-se que pacientes das diversas faixas etarias
estéo realizando o tratamento medicamentoso para a doenca. H4 um predominio de
criancas e adultos até 29 anos (48%) e um namero importante de pessoas com 60
anos ou mais (11,5%), que supera as estimativas da expectativa de vida, que é em
torno de 40 a 60 anos, de uma forma geral, a depender dos diferentes contextos de
acesso aos cuidados de salde e manifestacdes da doenca. E importante salientar
gue o aumento da expectativa de vida, que antigamente era conhecida como uma
‘doenca de criangas”, pois poucas sobreviviam até a idade adulta (VACCA e
BLANK, 2017), se deve ao diagnostico precoce, tratamento e acompanhamento em
longo prazo, associado a acbes de promocdo e prevencdo a saude que podem
elevar para mais de 60 anos tal expectativa.

O diagndstico precoce da DF passou a ser realizado por meio da triagem
neonatal (teste do pezinho) na primeira semana de vida do recém-nascido a partir do
Programa Nacional de Triagem Neonatal instituido no Brasil em 2001. O qual previa
a identificacao, tratamento desde o diagnéstico e acompanhamento multiprofissional
dos pacientes. Fatores positivos para a reducdo da morbimortalidade e aumento da
expectativa de vida, além da ampliacdo da cobertura da triagem neonatal no pais e
organizacdo do fluxo da RAS para a doenca (BRASIL, 2001), os quais contribuiram
para o reconhecimento da DF como um problema de saude publica no pais.

Pelo programa ter sido instituido ha 16 anos, existe a hipotese de que o
namero de pacientes na faixa etaria de 0 a 9 anos seja maior, pois as criangas,
geralmente, iniciam o tratamento utilizando a penicilina para profilaxia, com o
objetivo de diminuir a incidéncia de infec¢gBes, que deve ser estendido até os cinco
anos. A hidroxiureia, a depender das manifestacdes clinicas da doenca, comeca a
ser utilizada a partir dos dois ou trés anos de idade, ou mais. A penicilina oral, neste
caso, foi incorporada ao Componente Estratégico da Assisténcia Farmacéutica em
2013 (BRASIL, 2013) e o cadastro dos pacientes procede de forma diferente do
cadastro para o CEAF, ndo sendo possivel incluir os mesmos no estudo, por nao

possuir todas as informac¢des do componente especializado. O nimero de nascidos
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vivos no RS, em 2015, foi de 148.359 mil (DATASUS, 2015), com isso estima-se,
pela taxa de incidéncia no estado (1:11.000), a ocorréncia de 13 casos da DF, o que
elevaria para pelo menos 31 o nimero de pacientes na faixa etaria citada.

A Figura 2, elaborada com a utilizacdo do o software ArcGis 10.3.1, apresenta
0 mapa da distribuicdo espacial dos casos identificados de DF no estado. Dos 69
municipios que possuem pacientes com a doenca, Porto Alegre engloba 35% dos
casos (n = 68), seguido de Canoas com 5%, e a maioria dos municipios (65%)
apresenta um caso registrado cada, o que caracteriza uma distribuicdo heterogénea

neste estudo.
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Figura 2. Distribuicdo espacial dos casos de Doenca Falciforme no Rio Grande do Sul em 2017. n =
194.

*CRS — Coordenadoria Regional de Saude.

Nota: Utilizou-se como referéncia para elaboracdo do mapa tematico o mapa base de limites municipais do RS — FEPAM
(FEPAM, 2018).

Fonte: CPAF/SES — RS, mapa elaborado pelas autoras.
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Percebe-se um aglomerado dos casos na Regido Metropolitana de Porto
Alegre, que de um total de 34 municipios que pertencem a regido, incluindo a capital
(ATLAS, 2018), ha casos da doenca em quatorze destes, dado que representa 58%
dos 194 pacientes. Na regido metropolitana ha predominio da anemia falciforme, a
qual atinge 89% dos individuos, seguida da talassemia beta (8%), bem como em
Porto Alegre, em que a anemia falciforme predomina em 96% dos casos e a
talassemia beta em 4%, ratificando os achados referentes ao numero total das
pessoas.

Conforme a delimitacdo das Coordenadorias Regionais de Saude (CRS) é
possivel verificar a distribuicdo dos casos da doenca segundo a CRS que o
municipio pertence, com predominio dos casos (60%) nas regides da 12 e 22
coordenadorias, que justamente englobam quase a totalidade dos municipios da
regido metropolitana. Seguidas da 32 e 52 CRS, localizadas na regido de Pelotas e
Caxias do Sul, com 9% e 6% dos casos, respectivamente. Pelos dados, estas
regionais tém prioridade para o fortalecimento de acfes de vigilancia relacionadas a
DF, no primeiro momento. Conforme a configuracdo da regionalizacdo da saude no
estado ha 30 regides de saude inseridas em 19 CRS (SES/RS, 2018b; 2018c).
Compreender os aspectos de organizacdo do territério e suas caracteristicas
epidemioldgicas para a organizacao, planejamento, execugao e avaliacdo das acdes
de saude, como é o caso da vigilancia, fazem-se essenciais para promover a
equidade em salde (DUARTE et al., 2015; MONDINI et al., 2017).

Além da avaliacdo dos aspectos ligados a vigilancia em saude, a distribuicao
dos casos por coordenadoria se faz pertinente para a organizacdo da assisténcia
farmacéutica estadual, em especial, para o planejamento da aquisicdo e distribuicédo
dos medicamentos do CEAF. De forma que cada municipio tem uma CRS de
referéncia para intermediar o fluxo de encaminhamento dos processos de
solicitacdo, recebimento e distribuicdo dos medicamentos para o paciente, em
relacdo a DF, ter acesso no seu municipio de origem ou no centro de referéncia no
gual sdo acompanhados (BRASIL, 2001).

A fonte de coleta de dados para o estudo com base no CEAF apresentou-se
como uma forma possivel de abranger os pacientes com DF no estado e verificar a
sua distribuicdo espacial. Além de demonstrar a possibilidade de amplificar as
informacdes sobre a incidéncia e prevaléncia da doenca com a utilizacdo dos

sistemas de informacdes em saude. E por consequéncia ter acesso aos dados por
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meio do Sistema de Informacdo Geogréfica (SIG), o qual auxilia na identificacéo
geografica dos pacientes, na situacdo de saude e auxilia na percepgcdo das
intervencdes que sdo necessarias, frente a fatores de riscos, vulnerabilidades e
condicBes socioecondmicas e ambientais a que as pessoas estdo expostas, de
forma que possam subsidiar outros estudos de geoprocessamento sobre o assunto
(BRASCELLOS e SANTOS, 2006).

Consideracgdes Finais

Este estudo permitiu identificar os pacientes com DF no RS, por meio de
informacBes provenientes da assisténcia farmacéutica do estado, bem como
conhecer a distribuicdo espacial dos casos, que ocorre de forma heterogénea,
contudo existe um ponto de aglomeracdo relevante na regido metropolitana,
possivelmente pela maior concentracdo de habitantes. A qual é uma area em
potencial para a intensificacdo das acdes de vigilancia em saude relacionadas a
doenca, a comecar pela localizacdo das pessoas em seus territorios e observacao
de fatores socioecondmicos.

Pelo fato de subsidiar o planejamento, execucdo e avaliacdo das acbes em
salde, 0 geoprocessamento, uma ferramenta estratégica que auxilia na
identificacdo, localizacdo e acompanhamento dos individuos, est4 cada vez mais
sendo inserida na area da saude. O monitoramento da distribuicdo espacial de
doencas possibilita conhecer a epidemiologia do territério e direcionar as
intervengdes para diminuir as iniquidades em saude.

Nesse contexto, percebe-se que a assisténcia farmacéutica pode auxiliar no
processo de andlise da distribuicdo das doencas no territorio, como uma fonte de
dados e informacdes complementares ao SIG. Além disso, estima-se que este
processo complementar de integracdo de dados contribui para o fortalecimento da
gestdo dos cuidados em saude aos pacientes, bem como para o reconhecimento da

DF nos diferentes niveis de saulde.
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Resumo

Introducéo: A forma como séo realizadas as mudancgas nos processos de trabalho
na area da saude precisam ser sensiveis ao itinerario terapéutico possivel dos seus
usuarios. No caso dos pacientes com doenca falciforme (DF) € preciso analisar a
necessidade de consultas frequentes em centros de referéncia e que a dispensacao
de medicamentos pds-consulta pode impactar na adesédo ao tratamento. O objetivo
deste estudo foi descrever o itinerario terapéutico de pacientes com DF na busca
pelos medicamentos. Material e Método: Estudo qualitativo realizado por meio de
entrevista semiestruturada com 12 participantes (pacientes e cuidadores), em um
Centro de Referéncia para DF no sul do Brasil, entre outubro e novembro de 2017.
Resultados: Quatro principais categorias foram identificadas: [A] Descoberta da
doenca, [B] Busca dos medicamentos, [C] Itinerérios terapéuticos e [D] Linha do
cuidado. Observou-se gque existe um desconhecimento por parte dos entrevistados
sobre as mudancas realizadas na forma de retirada dos medicamentos para
tratamento da doenga, fazendo com que seus itinerarios terapéuticos estejam
desorganizados no sistema de salude. Anteriormente 0s medicamentos eram

retirados no centro de referéncia hospitalar e passaram a ser dispensados nas
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farmécias do estado no municipio de origem dos pacientes. Conclusao: O
desconhecimento relatado evidencia que a presenca do profissional farmacéutico
pode aproximar a dispensacdo do medicamento a realidade das pessoas com DF
gue necessitam de um olhar particularizado na atencéao a saude

Palavras-chave: Assisténcia a Saude, Assisténcia Farmacéutica, Doenca
Falciforme, Medicamentos, Trajetéria Clinica.

Abstract

Introduction: 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. Material and Method: A qualitative study performed through a semi-
structured interview with 12 participants (patients and caregivers) at a Reference
Center for SCD in southern Brazil, between October and November 2017. Results:
Four main categories were identified: [A] Discovery of disease, [B] Search for
medications, [C] Therapeutic itineraries and [D] Care line. It was observed that there
is a lack of knowledge on the part of the interviewees about the changes made in the
medicines’ 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. Conclusion: The reported lack of knowledge shows that the
pharmaceutical’s presence can approach the dispensation of medicine to the
people’s with SCD reality who need a specialized look at health care.

Keywords: Delivery of Health Care, Pharmaceutical Care, Sickle Cell Disease,

Medications, Clinical Pathways.

Resumen

Introduccion: La forma en que se realizan los cambios en los procesos de trabajo
en el area de la salud necesita ser sensibles al itinerario terapéutico posible de sus
usuarios. En el caso de los pacientes con enfermedad falciforme (EF) es necesario

analizar la necesidad de consultas frecuentes en centros de referencia y que la
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dispensacién de medicamentos post-consulta puede impactar en la adhesion al
tratamiento. El objetivo de este estudio fue describir el itinerario terapéutico de
pacientes con EF en la busqueda de los medicamentos. Material y Método: Estudio
cualitativo realizado por medio de entrevista semiestructurada con 12 participantes
(pacientes y cuidadores) en un Centro de Referencia para EF en el sur de Brasil,
entre octubre y noviembre de 2017. Resultados: Cuatro principales categorias
fueron identificadas: [A] Descubrimiento de la enfermedad, [B] Busqueda de los
medicamentos, [C] Itinerarios terapéuticos y [D] 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 el tratamiento de la
enfermedad, haciendo que sus itinerarios terapéuticos estén desorganizados en el
sistema de salud. Anteriormente los medicamentos eran retirados en el centro de
referencia hospitalario y pasaron a ser dispensados en las farmacias del estado en
el municipio de origen de los pacientes. Conclusion: 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 atencion a la salud.

Palabras-clave: Prestacion de Atencion de Salud, Servicios Farmacéuticos,

Enfermedad Falciforme, Medicamentos, Vias Clinicas.

Introducéao

A Doenca Falciforme (DF) é considerada a patologia genética e hereditaria
com maior prevaléncia mundial, principalmente entre a populacdo negra
(CARVALHO et al., 2014; VALENCIO e DOMINGOS, 2016), e avaliada pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como um grave problema de saude publica
por impactar na morbimortalidade das pessoas que tém a doenga (CARVALHO et
al., 2014; BRASIL, 2015).

A alteracdo genética estd associada a hemoglobina S (HbS) mutante, que
pode resultar em alteracbes heterozigotas, como: HbSC, HbSD e talassemias e
homozigota: anemia falciforme (HbSS), considerada a forma mais frequente e
severa. O traco falciforme, heterozigoze que combina uma HbA normal com a HbS,
geralmente, ndo retrata manifestacdes clinicas (VALENCIO e DOMINGOS, 2016;
ARDUINI et al., 2017).
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Crises dolorosas agudas, dor cronica, anemia hemolitica, acidente vascular
encefalico, Ulcera na perna e infecgbes recorrentes sdo algumas das manifestacdes
clinicas que impactam na qualidade de vida das pessoas com a doenca (WARE et
al., 2017), que ficam mais suscetiveis a internacfes hospitalares, risco de morte,
baixa expectativa de vida e menor capacidade de trabalho (MENEZES et al., 2013).
A falta de diagndstico, tratamento precoce e gestdo do cuidado em longo prazo,
podem exacerbar tais fatores.

Em 2001, no Brasil, o diagnostico precoce da DF passou a ser ofertado de
forma universal pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) instituido no
Sistema Unico de Saude (SUS). O programa prevé a identificacdo e
acompanhamento multiprofissional dos pacientes, o0 que passou a contribuir de
maneira decisiva na organizacao do fluxo das pessoas na rede de atencdo a saude
(RAS) estipulada para o tratamento da DF e na redugdo da morbimortalidade dos
pacientes (BRASIL., 2001).

Em relacédo ao tratamento medicamentoso, o principal medicamento utilizado
na prevencdo das complicacbes da doenca é a hidroxiureia (HU), que reduz as
crises dolorosas (BRASIL, 2014; AMARAL et al.,, 2015). Além do acido fdlico,
guelante de ferro, analgésicos, anti-inflamatorios, antibidticos, principalmente a
penicilina, utilizada em especial pelas criancas até os cinco anos (BRASIL, 2015).

A organizacdo da Assisténcia Farmacéutica para o acesso da populacdo aos
medicamentos ocorre de acordo com a complexidade e utilizacdo destes e esta
subdividida em: componente basico, relacionado aos medicamentos essenciais e de
agravos mais prevalentes na populacdo (acido félico, analgésicos), componente
estratégico para o tratamento de doencas endémicas e com importancia
epidemioldgica (penicilina) e o componente especializado para as linhas de cuidados
definidas por meio de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (HU) (BRASIL,
2007; VIEIRA, 2010).

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 saude € gerada, a
gual reflete em consequéncias ao sistema de atencéo individual e coletivo a curto e
longo prazo (GUERIN et al., 2012; ALVES, 2016), de forma que diferentes itinerarios

terapéuticos sdo reproduzidos.
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Itinerarios terapéuticos s&o definidos por caminhos percorridos pelos
pacientes na busca do cuidado em saude, desde o diagndstico até o tratamento para
a doenca (BUENO, 2014; ALVES, 2016). Por isso os estudos sobre o tema para
analisar as trajetorias desenvolvidas para tentar solucionar os problemas de saude
sao relevantes (GUERIN et al., 2012). Assim, o objetivo deste estudo foi descrever o
itinerario terapéutico de pacientes com a doenca falciforme na busca pelos

medicamentos.

Material e Método

Estudo exploratério, de abordagem qualitativa, realizado por meio de
entrevista semiestruturada. A entrevista aos participantes foi composta por um
roteiro de questbes, que aborda a temética 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 em que os pacientes do estado sdo encaminhados para
tratamento e acompanhamento: o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e o
Grupo Hospitalar Conceicdo. A populacao do 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 deste centro.

O convite para participacdo do estudo foi feito de forma intencional apés a
consulta médica no centro de referéncia, diretamente aos pacientes maiores de 18
anos, e guando menores, aos responsaveis presentes na consulta. As entrevistas
foram gravadas apds assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. A
coleta de dados foi interrompida pelo critério de saturacao tedrica, definido como: “a
suspensao de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos passam a
apresentar, na avaliagdo do pesquisador, certa redundancia ou repeticdo, ndo sendo
considerado relevante persistir na coleta de dados” (FONTANELLA et al., 2008, p.
17).

As entrevistas gravadas foram transcritas na integra, a partir da gravacao, e
posteriormente agrupadas em categorias emergentes pela analise de conteludo
(GERHARDT, 2006). As categorias foram construidas por meio das falas das

pessoas com a doenca ou seus cuidadores, com base no roteiro da entrevista que
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implicava em questdes sobre as facilidades e dificuldades do itinerario terapéutico
na busca pelo cuidado em saude, com destaque para a busca pelos medicamentos.
As falas foram identificadas por letras e nUmeros 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 0 seu
desenvolvimento seguiu 0s preceitos éticos, previstos pelo Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012).

Resultados e Discussao

Doze entrevistas foram realizadas, sendo que cinco participantes eram
cuidadores de pacientes com DF e sete eram pacientes com a doenga, 0 que
totaliza 12 pacientes do centro de referéncia do HCPA inseridos no estudo. Entre as
pessoas com DF, 75% sé&o portadoras da HbSS, 92% se autodeclararam pardas ou
negras e 50% residem em Porto Alegre (Tabela 1). A analise tematica das
entrevistas permitiu a identificacdo de quatro principais categorias: [A] Descoberta
da doenca, [B] Busca dos medicamentos, [C] Itinerarios terapéuticos e [D] Linha do

cuidado.
Tabela 1. Caracteristicas das pessoas com Doenga Falciforme. n =12
Variaveis n %
Sexo
Masculino 8 67
Feminino 4 33
Faixa etéria (anos)
0-19 6 50
20-139 4 33
40 e mais 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
Séo Leopoldo 1 8

Fonte: Elaborado pelas autoras.
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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, a qual possibilitou o diagnéstico
precoce, tratamento medicamentoso e acompanhamento dos pacientes desde o0s
primeiros meses de vida (BRASIL, 2001; STREFLING et al., 2014). A orientacéo e
conhecimento prévio dos cuidadores auxiliam nos cuidados relacionados a DF, pois
previnem complicacbes, como infeccdes e crises de dores agudas, o que reflete
diretamente na qualidade e expectativa de vida das pessoas com a doenca
(CARVALHO et al., 2014). De forma que o diagndéstico precoce tornou-se essencial
para identificar os pacientes, pelo fato das criancas ndo apresentarem sinais clinicos
ao nascerem (ARDUINI et al., 2017).
[Al] Descobriram quando eu tinha trés anos [...] Na época
nao tinha teste do pezinho ai 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
irm& nasceu descobriram que eu também tinha a doenca.
Anterior ao programa, ndo havia a realizacdo da triagem neonatal para
deteccdo precoce de doencas genéticas de forma universal, com isso, muitos
pacientes recebiam o diagndstico de forma tardia, o que trazia sofrimento tanto para
eles, quanto para seus familiares. Tal fato fazia com que os pacientes recebessem
tratamento para outras doencas ou apenas um manejo imediato, principalmente nas
crises de dores agudas, até serem diagnosticados com a DF e receberem cuidados
direcionados ao seu diagnostico (FERREIRA et al., 2013; CARVALHO et al., 2014;
DIAS et al., 2016).
[A2] Por muito tempo falavam que era uma anemia
profunda, outros diziam que era reumatismo ou ndo sabiam
dizer o que era [..] sO descobriram que era Anemia
Falciforme apés um AVC aos 16 anos. Depois disso passou
a fazer o tratamento no HCPA até hoje.
[A3] Eu tinha 18-19 anos [...] Ficava dias na cama, sem
apetite, com dor. Minha m&e me levava no colo porque eu
nao conseguia caminhar e la me tratavam como reumatismo,

dor nas juntas.
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Apos o PNTN, a coleta do exame passou a ser realizado em Unidades
Bésicas de Saude (UBS) em todas as criancas recém-nascidas. Este servico facilitou
o direcionamento para o diagnostico da doenca, o qual € realizado pelo centro de
Referéncia em Triagem Neonatal, e 0 encaminhamento aos centros de referéncia
para acompanhamento multiprofissional. Isso fez com que o tratamento e
acompanhamento das pessoas fossem iniciados de forma adequada e precoce
(BRASIL, 2001).

Conforme a Rede Estadual de Triagem Neonatal preconizada pelo programa
e executada em cada estado de forma articulada entre o Ministério da Saude (MS),
Secretarias Estaduais de Saude, Distrito Federal e municipios, o quadro clinico das
criancas a partir de 2001 comecou a se diferenciar dos adultos que tiveram o
diagnostico tardio, pelo acompanhamento e prevencdo de agravos ao longo dos
anos (BRASIL, 2001; STREFLING et al., 2014; DIAS et al., 2016). O que
proporcionou aumento da expectativa de vida destes pacientes (FERREIRA et el.,

2013) e foi evitando percursos desorientados na busca pelo cuidado em saude.

Busca dos medicamentos

O Centro de Referéncia para Doenca Falciforme (CRDF) do HCPA foi criado
em 1996 pelo Servico de Hematologia do hospital por meio de um convénio com a
Secretaria de Saude do Estado do RS, com o objetivo de sistematizar o atendimento
continuado as pessoas com a doenca, e consolidou-se como CRDF estadual (HOSS
et al., 2016). Em 2010, foi firmado um convénio entre o0 MS e a Fundacao Médica do
RS com o objetivo de fornecer apoio técnico e financeiro para sua qualificacdo. Com
este convénio o centro passou a contar com profissionais de outras areas da saude,
como o farmacéutico, para o seu fortalecimento (BRASIL, 2010).

Desde 2011 o medicamento HU passou a ser dispensado no centro de
referéncia pelo profissional farmacéutico, o qual realizava consulta farmacéutica com
0s pacientes, pos-consulta médica, para a sua dispensacédo. A penicilina oral passou
a ser dispensada em 2013, quando foi inserida no SUS (BRASIL, 2013). O acesso
aos medicamentos se mostrou eficaz pela dispensacdo ser realizada no proprio
centro, por meio de servi¢os farmacéuticos, o que auxiliava na adesao ao tratamento
e no itinerario terapéutico dos pacientes na busca pelo medicamento.

[B1] A retirada no proprio hospital depois da consulta era

uma facilidade.
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[B2] A retirada logo apés a consulta no HCPA era bem mais
facil. Quando faltava (so faltou uma vez) elas conseguiam na
mesma semana uma parte do tratamento e me ligavam para

eu retirar com ela no hospital.

Outra facilidade observada foi o fato dos medicamentos do componente

bésico utilizados para o tratamento da DF serem retirados, na maioria das vezes,

nas UBS e/ou nas Farmacias Distritais. Em caso de falta, a maioria dos pacientes e

cuidadores relatou néo ter dificuldades para compra, quando se faz necessario, pelo

custo ser acessivel.

[B3] Pego (os medicamentos) no posto quando tém, se nao
tém eu corro atras pra compratr.

[B4] O &cido folico com a receita eu tiro no posto ou na
farmacia distrital do meu bairro [...] se tem a receita € muito
dificil ndo conseguir la.

[B5] Se faltar € so ir a qualquer farmacia e comprar, é bem
mais comum, diferente da HU que tem que encomendar [...]

e nao é tdo em conta. .

Em contrapartida, o alto valor da HU foi citado pelos entrevistados, que se

caracterizam como individuos de maior vulnerabilidade socioeconémica (FERREIRA
et al., 2013; VALENCIO e DOMINGOS, 2016), como uma dificuldade, caso

necessitem comprar.

[B6] A HU sim se falta jA comeca a complicar.

[B7] A falta de dinheiro. S6 ele é aposentado, eu estou
desempregada. Dificulta o acesso quando ocorrem as faltas
de medicamentos, o0 gasto € muito grande.

[B8] E cara a medicacio e é para mim e para minha irma, 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.
[B9] Nao comprei porque ndo tinha dinheiro. Ai eu internei
no hospital porque fiquei com dor [...] Eu t6 para ir na

farmacia e se ndo tiver eu vou ter que esperar.
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Contudo, relatam tentarem comprar de alguma forma para ndo ficarem sem
ou deixar o filho muito tempo sem o medicamento, devido as consequéncias, mesmo
gue gere um impacto econdémico relevante.

[B10] Quando ndo tem, tem que correr atras de dinheiro
emprestado e cartdo pra parcelar porque ndao da para ficar
sem [...] ai eu corro atras de dinheiro, vejo alguém pra
comprar pra mim. Se fica sem ja comecam as infecgdes.

[B11] Ele é bem caro, mas a gente tem que dar um jeito,

nao pode deixar ele sem remédio.

Itinerarios terapéuticos

O convénio federal, entre 0 MS e a Fundacdo Médica do RS, néo foi renovado
em 2017. Dessa forma, o centro de referéncia ambulatorial encerrou, em maio deste
ano, o servico de dispensacdo da HU e da penicilina, os quais passaram a ser
enviados aos municipios, gerando diferentes entendimentos sobre a forma de
dispensacado destes medicamentos.

[C1] A retirada logo apds a consulta no HCPA era bem mais
facil. [...] No municipio eu ndo sei como vai ser.

Os medicamentos, que anteriormente eram retirados de forma direta no
centro de referéncia, passaram a ser retirados nas farméacias ligadas as
coordenadorias regionais de saude mais proxima ao municipio de origem do
paciente. O ndo reconhecimento da forma como esta organizado este sistema de
distribuicdo trouxe um entendimento de acesso dificultado.

[C2] Eu tive que ir no hospital para a médica preencher,
precisei fazer copia dos documentos dele e meu e também
dos exames. Nao foi muito dificil, mas precisei dar algumas
caminhadas.

[C3] A HU até hoje néo consegui receber pelo Estado desde
gue saiu aqui do HCPA porque ndo tem. Esse més a que ele
estd tomando eu comprei, porque nao tinha. Faz trés
semanas que eu estou indo |4 e ndo tem o medicamento
dele. Eles dizem que o governo nao distribuiu e tem que

esperar.
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A falta de informacdes sobre a mudanca do local de distribuicdo dos
medicamentos faz com que os individuos se sintam distantes dos profissionais de
saude e da equipe de atendimento.

[C4] Ele (funcionario) tem que ter a orientacdo que muitas
vezes ndo tem. As vezes a gente, cuidador, tem mais
informac&o que um funcionario [...] a orientagéo infelizmente
falta. Além de ndo saberem a informag&o, ndo sabem nem te
explicar porque nao aprenderam sobre isso e muitas vezes
também ndo tem nem boa vontade.

[C5] Sempre falam que esta para chegar a qualquer
momento, toda segunda-feira eu vou la.

[C6] Eles so dizem isso: “0 governo n&o distribuiu”. N&o
falam quando tem que ir, tem que ir na sorte... ja fui trés
semanas, essa vou de novo... ndo sei nem se a receita
ainda vale.

A desinformacdo causa incerteza sobre a retirada dos medicamentos. Isto
aumenta o vinculo anterior com o centro de referéncia do HCPA e agrava a rejeicao

ao novo local de retirada.

Linha do cuidado
A linha de cuidado € uma estratégia essencial para o planejamento na area
da saude, a qual visa guiar os fluxos assisténcias dos usuarios do SUS, de modo
seguro (BERWIG et al., 2016). Mudancas nos processos de trabalho sé&o
necessarias no cotidiano da area da saude. A forma como estas mudancas sao
realizadas precisam ser sensiveis ao itinerario terapéutico possivel dos usuarios de
saude (MALTA e MERHY, 2010; SILVA et al., 2016). No caso dos pacientes com DF
€ preciso analisar a necessidade de consultas frequentes em centros de referéncia e
que a dispensacao pos-consulta pode impactar na adeséo ao tratamento.
[D1] A gente gasta passagem pra vir até o médico, ai
amanha tem que dar um jeito pra ir |4 na farmacia ver se tem
0 medicamento. Se tu chega |4 e ndo tem, ai vai de novo,
elas ndo déo data...
[D2] Se ele [filho] esta doente ndo pode pegar frio nem

chuva, “‘nem muito isso muito aquilo”... ai eu tenho que sair
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com ele no posto para conseguir 0 medicamento, se nao
consigo eu tenho que ir para a farmécia [...] para mim, com
ele pequeno, era muito mais facil pegar aqui do que sair
catando lugar disponivel que tenha...

Além da dispensacdo, no centro analisado havia a pratica da atencao
farmacéutica. A orientacdo pds-consulta médica era bem vista pelos pacientes, ndo
apenas pela facilidade da dispensacdo no mesmo dia, mas também pelo
atendimento individual, em que havia a orientacdo sobre o tratamento
medicamentoso, levando em consideragcdo as suas peculiaridades, o que contribuia
diretamente na adesé&o terapéutica.

Os medicamentos eram dispensados em quantidades individualizadas.

[D3] Era wuma faciidade 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 néo
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.

[D4] Aqui era maravilhoso, a farmacéutica que avaliava a
gente e entregava, a gente saia bem feliz com o
medicamento [...] 0 médico via que a gente saia daqui com o
medicamento e sabia que a gente estava tomando, a gente
era bem acompanhada.

A HU, por proporcionar resultados visiveis e significativos, que agregam
beneficios consideraveis na qualidade de vida das pessoas com a doenca (ARDUINI
et al., 2017), é vista como indispensavel para a grande maioria dos entrevistados
gue compreendem a importancia do seu uso. A preocupacao e anseio devido a falta
e a davida sobre o futuro, evidenciam que tanto os pacientes quanto os cuidadores
foram sensibilizados pelo servi¢o prestado.

[D5] Se eu tomo eu consigo fazer tudo que eu quero, se nao
tomo ai fica mais complicado. Demorei bastante para
entender.

[D6] Se ficar sem € quase certo que a pessoa vai baixar

hospital. [...] melhorou bastante, quando n&o tomava eu vivia
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em hospital. Diminuiu as crises, € mais raro a pessoa baixar
hospital... A pessoa fica uns quatro ou cinco anos até dar
uma crise.

[D7] Antes de usar (0 medicamento) ele tinha uma crise
atras da outra... quando néo era crise, era infeccao. .

Existe preocupagao dos entrevistados na busca por acolhimento adequado
com conhecimento prévio sobre a doenca, capaz de suprir as expectativas de
informacéo, principalmente, nas crises de dor. A falta de entendimento da populacao
sobre os diferentes niveis de complexidade do sistema de saude fazem com que 0s
servicos de atendimento sejam utilizados de forma n&o resolutiva e sem
racionalidade, o que reflete em custos finais ampliados. Além disso, 0s servi¢os e
informacdes tornam-se pouco eficazes quando a populacdo ndo acessa, de modo
que o acolhimento e cuidado para este perfil de pacientes € estratégico para
melhores resultados (MALTA e MERHY, 2010).

[D7] Nao, no comeco eles (no Pronto Atendimento) nem
sabiam 0 que era a doenca, a gente sabia mais que eles, é
complicado [...] eles tdo ali te cuidando, mas tu que tem que
dar as orientacoes...

[D8] Na unidade de saude s6 séo retirados os curativos da
Ulcera na perna. [...] em crise sdo encaminhados direto para
o hospital da cidade e se necessario para o0 HCPA com
ambulancia.

[D9] A dltima vez [...] eu expliquei que ele tinha doenca
falciforme e nédo fizeram nada nem descobriram o que era no
Pronto Atendimento [...] SO0 consegui atendimento na
emergéncia do HCPA, onde foi internado. Na préxima vez
gue ele estiver com febre eu vou vir direto na emergéncia
daqui porque é mais garantido.

A Educacdo Permanente é necesséria para que as equipes de saude em
todos os niveis de complexidade estejam aptas a qualificar as linhas de cuidado com
0 objetivo de melhorar a atencdo e o cuidado aos pacientes (MALTA e MERHY,
2010; SERAFIM et al., 2011).
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Consideragbes Finais

No estudo, por meio da percepcao dos entrevistados, foi possivel avaliar que
0 acesso aos medicamentos no centro de referéncia foi considerado como uma
facilidade essencial, pela dispensacdo ocorrer no mesmo dia da consulta médica.
Bem como, pela pratica da atencdo farmacéutica, devido a orientacdo individual,
comprometimento com o cuidado e contribui¢cdes diretas a adesao terapéutica.

A mudanca do local de dispensacdo impactou de forma negativa o itinerario
terapéutico das pessoas com DF, o que trouxe dificuldades no acesso aos
medicamentos para a doencga nas farméacias 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 0s pacientes, que precisaram ampliar a sua
trajetoria para retird-los em outro servico, diferente do centro de referéncia.

Estes fatores evidenciam que o profissional farmacéutico, juntamente com a
sua equipe de saude, necessita contribuir para aumentar o entendimento desta
mudanca e diminuir as dificuldades do itinerario terapéutico descrito para garantir
uma assisténcia a saude completa e eficaz. Torna-se indispenséavel, para um bom
funcionamento e maximo aproveitamento dos servicos pelos pacientes, a
capacitacdo e qualificacdo dos profissionais da saude em toda a RAS, desde as

UBS até os niveis mais complexos no foco da Doenca Falciforme.

Agradecimentos
Nosso agradecimento a equipe do Centro de Referéncia para Doenca Falciforme do

Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Referéncias

ALVES, S. P. Utilizacdo de medicamentos em pacientes pediatricos
ambulatoriais com fibrose cistica. Porto Alegre: UFRGS, 2016. 57f. Dissertacéo
(Mestrado em Assisténcia Farmacéutica) — Programa de POs-Graduacdo em
Assisténcia Farmacéutica, Faculdade de Farmacia, Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, Porto Alegre, 2016.

AMARAL, J. L. et al. Perfil séciodemografico, econémico e de saude de adultos com
doenca falciforme. Rev Rene, v. 16, n.3, p. 296-305, 2015.

ARDUINI, G. A. O.; RODRIGUES, L. P.; MARQUI, A. B. T. Mortality by sickle cell
disease in Brazil. Rev Bras Hematol Hemoter, v. 39, n. 1, p. 52-56, 2017.



51

BERWIG, L. C. et al. Construcdo de uma linha de cuidado neonatal: percepcéo dos
profissionais da atencdo basica a saude. Rev Baiana de Saude Publica, v. 40, n. 4,
p. 892-908, 2016.

BRASIL. Convénio n° 01309, de 31 de dezembro de 2010. Termo de Convénio que
entre si celebram a Unido Federal, por intermédio do Ministério da Saude e a
Fundac&o Médica do Rio Grande do Sul / RS, visando fortalecer o Sistema Unico de
Saude (SUS). Diério oficial da Uniao, Brasilia, 20 jan. 2011.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de
Atencédo Hospitalar e de Urgéncia. Doenca falciforme: Hidroxiureia - uso e acesso.
Brasilia: Ministério da Saude, 2014.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de
Atencédo Hospitalar e de Urgéncia. Doenca falciforme: diretrizes basicas da linha de
cuidado. Brasilia: Ministério da Saude, 2015.

BRASIL. Portaria n°® 822, de 06 de junho de 2001. Institui, no ambito do Sistema
Unico de Saude, o Programa Nacional de Triagem Neonatal / PNTN. Diario Oficial
da Unido, Brasilia, 06 jun. 2001.

BRASIL. Portaria n° 204, de 29 de janeiro de 2007. Regulamenta o financiamento e
a transferéncia dos recursos federais para as acfes e 0s servicos de saude, na
forma de blocos de financiamento, com o0 respectivo monitoramento e controle.
Diario Oficial da Unido, Brasilia, 31 jan. 2007.

BRASIL. Portaria n°® 45, de 10 de setembro de 2013. Incorpora a penicilina oral para
profilaxia de infec¢cdo em criancas menores de cinco anos com doenca falciforme no
SUS. Diério oficial da Uniao, Brasilia, 11 set. 2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude. Resolugdo n° 466, de
12 de dezembro de 2012. Diario Oficial da Unido, Brasilia, 13 jun. 2013.

BUENO, D. ltinerario terapéutico do medicamento na Rede de Atencdo em
Saude. Porto Alegre: UFRGS, 2014.

CARVALHO, S. C. et al. Em busca da equidade no sistema de saude brasileiro: o
caso da doenca falciforme. Saude Soc Séo Paulo, v. 23, n. 2, p. 711-718, 2014.

DIAS, A. L. A.; TRAD, L. A. B.; CASTELLANOS, M. E. P. Itinerarios terapéuticos de
pessoas com doenca falciforme: gritos rompendo o siléncio pautado pelo racismo.
In:. GERHARDT, T. E. et al. Itinerarios Terapéuticos: integralidade no cuidado,
avaliacdo e formacdo em saude. 1. ed. Rio de Janeiro: CEPESC Editora, 2016. p.
361-373.

FERREIRA, S. L. et al. Vulnerabilidade de pessoas adultas com doenca falciforme:
subsidios para o cuidado de enfermagem. Cienc Cuid Saude, v. 12, n. 4, p. 711-
718, 2013.



52

FONTANELLA, B. J. B.; RICAS, J.; TURATO, E. R. Amostragem por saturacao em
pesquisas qualitativas em saude: contribui¢cdes tedricas. Cad Saude Publica, v. 24,
n. 1, p. 17-27, 2008.

GERHARDT TE. ltinerarios terapéuticos em situacfes de pobreza: diversidade e
pluralidade. Cad Saude Publica, v. 22, n. 11, p. 2449-2463, 2006.

GUERIN, G. D.; ROSSONI, E.; BUENO, D. ltineréarios terapéuticos de usuarios de
medicamentos de uma unidade de Estratégia de Saude da Familia. Ciénc. Saude
Colet., v. 17, n. 11, p. 3003-3010, 2012.

HOSS, G. J. et al. Projeto de Qualificagdo do Centro de Referéncia para Doenga
Falciforme do HCPA. Clin Biomed Res (Supl), v. 36, p. 259, 2016.

MALTA, D. C.; MERHY, E. E. O percurso da linha do cuidado sob a perspectiva das
doencas cronicas nao transmissiveis. Interface comunicacéo, saude e educacéo,
v. 14, n. 34, p. 593-605, 2010.

MENEZES, A. S. O. P. et al. Qualidade de vida em portadores da doenca falciforme.
Rev Paul Pediatr, v. 31, n. 1, p. 24-29, 2013.

SERAFIM, E. S. S. et al. Capacitacdo de profissionais de saude para o manejo da
dor em adolescentes portadores de doenca falciforme na atencdo primaria. Adolesc.
& Saude, v. 8, n. 4, p. 55-58, 2011.

SILVA, N. E. K.; SANCHO, L. G.; FIGUEIREDO, W. S. Entre fluxos e projetos
terapéuticos: revisitando as nocdes de linha do cuidado em saude e itinerarios
terapéuticos. Ciénc. Saude Colet, v. 21, n. 3, p. 843-851, 2016.

STREFLING, I. S. S. et al. Conhecimento sobre triagem neonatal e sua
operacionalizacdo. Cogitare Enferm, v. 19, n. 1, p. 27-33, 2014.

VALENCIO, L. F. S.; DOMINGOS, C. R. B. O processo de consentimento livre e
esclarecido nas pesquisas em doenca falciforme. Rev Bioét (Impr.), v. 24, n. 3, p.
469-477, 2016.

VIEIRA, F. S. Assisténcia farmacéutica no sistema publico de saude no Brasil. Rev
Panam Salud Publica, v. 27, n. 2, p. 149-156, 2010.

WARE, R. E. et al. Sickle cell disease. Seminar, p. 1-13, jan. 2017.



53



54



55

ARTIGO 3

Andlise documental de politicas publicas de saude relacionadas a Doenca

Falciforme implementadas no Brasil

Documentary analysis of public health polices related to Sickle Cell Disease

implemented in Brazil

Cassiela Roman'; Denise Bueno*?
'Programa de Pés-Graduacdo em Assisténcia Farmacéutica (PPGASFAR), Faculdade de Farmacia,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), Porto Alegre, RS, Brasil.
’Programa de Pés-Graduagdo em Ensino na Salde (PPGENSAU), Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), Porto Alegre, RS, Brasil.

Resumo

A doenca falciforme (DF) é considerada um problema de saude publica por ser a
alteracdo genética no sangue de maior prevaléncia mundial. O diagndstico,
tratamento precoce e gestdo do cuidado em longo prazo sdo fundamentais para
melhorar a qualidade de vida das pessoas com a doenca. Para tal, a implementacao
de politicas publicas de saude que proporcionem melhor assisténcia e orientem a
promocdo, prevencdo e reabilitacdo da salde destas pessoas, torna-se um fator
importante para a saude publica do Brasil. Objetivou-se realizar uma andlise
documental descritiva a partir de leis, portarias e protocolos clinicos relacionados a
DF. A busca por estes documentos foi realizada de forma sistemética e foram
selecionados aqueles publicados entre os anos de 2001 a 2018. Observou-se que
ocorreu uma evolucdo no cuidado a saude dos pacientes de forma gradativa por
meio das politicas publicas implementadas no pais, as quais visavam o diagndstico
precoce da doenca pela triagem neonatal, abertura de centros de referéncia para o
acompanhamento e tratamento dos individuos, publicacdo da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencga Falciforme, do protocolo clinico e insercao
de novas tecnologias para o seu tratamento no Sistema Unico de Saude.

Palavras-chave: Doencga Falciforme, Politicas Publicas de Saude, Saude Publica.
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Abstract

Sickle cell disease (SCD) is considered a public health problem because it is the
most prevalent genetic disorder in the blood. Diagnosis, early treatment and
management of long-term care are fundamental to improve the quality of life of
people with the disease. To this end, the implementation of public health policies that
provide better assistance and guide the promotion, prevention and rehabilitation of
these people’s health, becomes an important factor for public health in Brazil. The
objective was to conduct a descriptive documentary analysis based on laws,
ordinances and clinical protocols related to SCD. The search for these documents
was carried out in a systematic way and selected those published between 2001 and
2018. It was observed that an evolution occurred in the patients’ health care in a
gradual way through the public policies implemented in the country, which aimed at
the early diagnosis of the disease by neonatal screening, the establishment of
reference centers for the follow-up and treatment of patients, publication of the
National Policy for Comprehensive Care for People with Sickle Cell Disease, the
clinical protocol and the insertion of new technologies for their treatment in the
Unified Health System.

Keywords: Sickle Cell Disease, Public Health Policy, Public Health.

Introducao

A doenca falciforme (DF) constitui um conjunto de doencas de origem
genética, a qual é considerada a patologia hereditaria de maior prevaléncia mundial
(GALADANCI et al., 2015; SIMOES et al., 2016; VALENCIO e DOMINGOS, 2016),
presente, principalmente, na maioria dos paises da regiao africana (WHO, 2017). Ela
esta associada a presenca da hemoblogina S (HbS), responsavel pelo eritrocito
adquirir a forma de foice, que se manifesta de forma homozigota, denominada de
anemia falciforme (HbSS), ou heterozigota, como: HbSC, HbSD, HbSE e
talassemias. A combinacéo entre a HbS e a hemoglobina normal (HbA) caracteriza o
traco falciforme, uma heterozigoze simples, a qual ndo se designa como DF e,
geralmente, ndo apresenta sintomas (VALENCIO e DOMINGOS, 2016; ARDUINI et
al., 2017).

A doenca é majoritaria entre a populagdo negra, com predominio da anemia
falciforme (VALENCIO e DOMINGOS, 2016; ARDUINI et al., 2017), que atinge em
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torno de 70% a 75% dos pacientes no panorama mundial (CHAKRAVORTY e
WILLIAMS, 2015; RODRIGUEZ-MOLDES et al., 2015). Segundo a Organizacg&o
Mundial da Saude, mais de 300.000 bebés nascem a cada ano com alguma
hemoglobinopatia e aproximadamente 5% da populagcdo mundial carrega o traco de
genes responsaveis por transtornos da hemoglobina (WHO, 2017). Os principais
sinais e sintomas da doenca sao: infecgbes, sindrome méao-pé, episédios de dores
agudas, dores crobnicas, lesdo progressiva de 6rgao, atraso no crescimento, acidente
vascular encefalico e uUlcera na perna (BROUSSE et al., 2014; AMARAL et al., 2015;
ARDUINI et al., 2017).

Devido a sua prevaléncia, morbimortalidade da populacdo portadora e
relevancia clinica, a DF é considerada um problema de saude publica mundial e
perpassa pelo Brasil (LOBO, 2010; MENEZES et al., 2013; ARDUINI et al., 2017). A
implementagdo de politicas publicas que proporcionem melhor assisténcia aos
individuos portadores da doenca (ARDUINI et al., 2017) torna-se um fator importante
para a saude publica do pais.

As politicas publicas sdo um conjunto de disposicbes, medidas e
procedimentos que orientam a politica do pais, regulando as atividades do governo
que se relacionam com os servicos de interesse publico (LUCCHESE, 2002) e
atividades privadas, voltadas a objetivos socialmente relevantes e politicamente
determinados (BUCCI, 2002). Aquelas voltadas para a saude orientam as melhorias
as condicdes de saude da populacado, por meio da promocéo, protecao e reabilitacdo
da saude dos individuos (BRASIL, 1990b; LUCCHESE, 2002). Assim, o objetivo
deste estudo foi realizar uma analise documental descritiva a partir de politicas

publicas de saude relacionadas a DF implementadas no Brasil.

Método

Estudo descritivo, de analise documental. A pesquisa documental consiste na
busca e selecdo de documentos, que sdo analisados a fim de desenvolver novos
conhecimentos sobre o tema que estd sendo estudado (KRIPKA et al., 2015;
DOMINGOS et al., 2016). E uma estratégia que pretende embasar o estudo a partir
da evidéncia documental (VALLES, 2003). Esta andlise representa os documentos

de forma sistematica e diferente do original, o que facilita a sua recuperagédo e
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consulta para utilizacéo e difusdo das informacgdes descritas (IGLESIAS e GOMEZ,
2004; SOUZA et al., 2011).

O primeiro documento selecionado foi a Portaria n° 822 de 2001, que instituiu
o Programa Nacional de Triagem Neonatal no Sistema Unico de Sautde (SUS), o
qual representa um marco histérico relevante para a DF no Brasil pela oferta
universal do diagnéstico precoce da doenca, tratamento e acompanhamento das
pessoas no SUS (BRASIL, 2001). A partir da selecéo deste documento, foi realizada
uma busca online em sites que disponibilizam informacdes sobre documentos legais
no pais, a fim de verificar outras politicas publicas relacionadas a DF implementadas
a partir de 2001.

Os documentos que fizeram parte do estudo estédo disponibilizados via online,
na integra, nos seguintes sites: Saude Legis, Sistema de Legislacdo da Saude do
Ministério da Saude, no qual é possivel pesquisar atos normativos do SUS
(http://portal2.saude.gov.br/saudelegis/LEG_NORMA_PESQ_CONSULTA.CFM),
Comissédo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC), na sec¢ao
de recomendacbes da CONITEC em avaliacio de  tecnologias
(http://conitec.gov.br/decisoes-sobre-incorporacoes), e Portal da Legislacdo, na
secao Pesquisa de Legislacao (http://www4.planalto.gov.br/legislacao).

Apés esta etapa, as informacdes foram compiladas e analisadas (CALADO e
FERREIRA, 2005; DOMINGOS et al., 2016), conforme a progresso histérico das
politicas publicas. Com isso, foram descritas as suas principais contribuicfes para a

evolucao do cuidado as pessoas com DF no pais.

Resultados

Foram selecionados 18 documentos publicados em nivel federal entre os
anos de 2001 a 2018, incluindo Lei, Portarias, Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT), Relatérios de Recomendacdo da CONITEC e Consulta
Pulblica. O Quadro 1 apresenta os documentos selecionados em ordem cronoldégica,
0 qual traca uma linha do tempo da implementacdo das politicas publicas de saude
relacionadas a DF no pais.


http://portal2.saude.gov.br/saudelegis/LEG_NORMA_PESQ_CONSULTA.CFM
http://conitec.gov.br/decisoes-sobre-incorporacoes
http://www4.planalto.gov.br/legislacao
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Quadro 1. Documentos selecionados, relacionados a Doenca Falciforme, implementados no Brasil de

2001 a 2018.

Documentos Objetivo Publicacéao
Instituir, no ambito do Sistema Unico de Saude, o

Port. n® 822 ) ) Junho de 2001
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).
Incluir, na tabela de procedimentos do Sistema de
Informacdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Saude, o

Port. n° 388 ) ) o Junho de 2002
medicamento Hidroxiureia para tratamento da Doenca
Falciforme.
Aprovar o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas -

Port. n° 872 Novembro de 2002

Doenga Falciforme - Hidroxiureia.

Port. n° 1391

Instituir, no ambito do Sistema Unico de Saude, as
diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as

Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias.

Agosto de 2005

Port. n® 992

Instituir a Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo

Negra.

Maio de 2009

Port. n° 2048

Aprovar o Regulamento do Sistema Unico de Sautde.

Setembro de 2009

Lein® 12.104

Dispor sobre a instituicdo do Dia Nacional de Luta pelos

Direitos das Pessoas com Doengas Falciformes.

Dezembro de 2009

Port. n° 55

Aprovar o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas -

Doenga Falciforme. Revoga o protocolo de 2002.

Janeiro de 2010

Port. n° 1459

Instituir, no ambito do Sistema Unico de Salde, a Rede

Cegonha.

Junho de 2011

Port. n° 650

Dispor sobre os planos de acédo regional e municipal da

Rede Cegonha.

Outubro de 2011

Port. n° 2829

Incluir a Fase IV no Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) instituido pela Portaria n® 822, de 6 de
junho de 2001.

Dezembro de 2012

Aprovar o Protocolo de Uso do Doppler Transcraniano

no Sistema Unico de Saude.

Port. n° 473 como procedimento ambulatorial na prevencéo do Acidente Abril de 2013
Vascular Encefalico em pacientes com Doenca Falciforme.
Incorporar a penicilina oral para profilaxia de infeccdo em

Port. n° 45 criancas menores de cinco anos com Doenca Falciforme | Setembro de 2013

Relatério n°® 56

Penicilina oral para profilaxia em Doenca Falciforme.

CONITEC - 2013

Port. n° 30

Incorporar no ambito do Sistema Unico de Salde o
transplante de células-tronco hematopoéticas alogénico

aparentado para tratamento da Doenca Falciforme.

Junho de 2015

*Port. = Portaria

*continua
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Documentos Objetivo Publicacéao

Relatério n® | Transplante de células-tronco hematopoéticas para Doenca
CONITEC - 2015
151 Falciforme.

Consulta para manifestacdo da sociedade civil a respeito

Consulta da recomendacdo da Comissdo Nacional de Incorporacéo
Puablica de Tecnologias do SUS relativa a proposta de atualizacédo Agosto de 2016
ne 22 do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca
Falciforme.

Port. Conjunta | Aprova o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da )
Fevereiro de 2018

n° 05 Doenca Falciforme.

*Port. = Portaria

Os resultados demonstram que existe um aporte federal em relacdo a DF, por
meio da efetivacdo PNTN, que favorece o diagndstico e inicio do acompanhamento
do paciente de forma precoce; do PCDT, que dispbe sobre o tratamento
preconizado; da Politica Nacional voltada aos portadores da DF, reconhecendo-a
como um problema de saude publica; da Politica Nacional de Atencéo Integral a
Salde da Populacdo Negra; e a incorporacdo de novas tecnologias ao SUS por
meio da CONITEC voltadas a DF.

Discussao

A equidade € um dos principios do SUS que visa garantir atendimento,
conforme suas necessidades, aos individuos diferentes, de forma justa e com
igualdade social. Implantar tal principio € uma acdo complexa, que envolve a
participagdo e comprometimento dos profissionais e organiza¢des sociais inseridos
no sistema de saude (CARVALHO et al., 2014).

Dentre as mobilizacbes sociais conectadas a este contexto, de luta pela
equidade, ha a reivindicagdo antiga do movimento social da populacdo negra no
Brasil pelo diagndstico precoce e por um programa de atencéo integral as pessoas
com DF (CANCADO e JESUS, 2007). Movimento que ganhou for¢ca nos anos 1990
pelo comeco dos debates de politicas de agdo afirmativa no pais (CAVALCANTI e
MAIQO, 2011). O primeiro passo conquistado referente aos movimentos foi em 1992
com a Triagem Neonatal no SUS para fenilcetonaria e hipotireoidismo congénito,
gue mais adiante se constituiria como a Fase | do PNTN (BRASIL, 2001; CANCADO
e JESUS, 2007).
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Associado ao fato, o Estatuto da Crianca e do Adolescente determinou que
hospitais e outros estabelecimentos de atencdo a salde de gestantes, publicos ou
privados, deveriam realizar exames para o diagnostico e tratamento de patologias no
metabolismo de recém-nascidos e oferecer orientacdes aos pais (BRASIL, 1990a;
SANTOS et al., 2011).

Assim, em 2001, com o intuito de expandir o acesso para realizacdo da
triagem neonatal que ja vinha sendo realizada e incluir outras doencas, com base
nos principios da universalidade, equidade e integralidade do SUS, foi instituido ao
sistema de saude o PNTN pela Portaria n°® 822. Como previsto na portaria, 0o
programa passou a ser executado nos estados no Brasil de forma articulada entre o
Ministério da Saude, as Secretarias de Saude dos estados, Distrito Federal e
municipios (BRASIL, 2001; STREFLING, 2014).

A implantacdo do programa se deu por fases, devido aos diferentes niveis de
organizagdo das redes assistenciais dos estados e Distrito Federal, variagdo da
cobertura de nascidos-vivos pela triagem realizada e distintas caracteristicas da
populacao brasileira. As doencas congénitas da Fase |, como citado anteriormente,
eram fenilcetondria e hipotireoidismo congénito. Na Fase I, foram incluidas a
doenca falciforme e outras hemoglobinopatias e na Fase lll a fibrose cistica
(BRASIL, 2001). Em 2012, com a necessidade de ampliar o aporte de doencas
diagnosticadas pela triagem neonatal, foi instituida a Fase IV com a inclusdo da
hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia de biotinidase (BRASIL, 2012).

O PNTN e a Fase Il, em especial, representaram avangos importantes nas
politicas publicas de saude voltadas aos portadores da DF e mudancas na sua
histéria natural, pois passou a ser reconhecida como um problema de saude publica
no pais. A deteccdo precoce, acompanhamento multiprofissional e inicio do
tratamento antes dos quatro meses de vida melhoram a qualidade de vida e
sobrevida das pessoas, devido a prevencao de infeccdes e outras complicacdes da
doenca que podem levar ao 6bito (CANCADO e JESUS, 2007; CARVALHO et al.,
2014; STREFLING et al., 2014; KOPACEK et al., 2015).

Para o credenciamento das fases do programa, os estados e o Distrito
Federal deveriam organizar as Redes Estaduais de Triagem Neonatal, integradas
por postos de coletas e servigos de referéncia para triagem, acompanhamento e
tratamento dos pacientes, a fim de promover a integralidade do cuidado e acdes

continuas nos diferentes niveis de atengéo a saude do sistema (BRASIL, 2001). A
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habilitacdo dos servigos para a fase seguinte se daria quando o centro de referéncia
atingisse no minimo 70% de cobertura populacional na fase I, dessa forma estaria
apto para incluir a deteccéo das doencas da fase Il e assim sucessivamente até a
fase IV (BRASIL, 2001; BRASIL, 2012; STREFLING et al., 2014).

Estados que ja realizavam a triagem neonatal instituida em 1992,
regulamentada como fase I, e preenchiam os critérios para habilitacdo na fase
seguinte foram habilitados para a fase Il no ano em que o programa foi instituido,
como o RS, que iniciou o Servico de Referéncia em Triagem Neonatal Estadual na
capital nesta fase (KOPACEK et al., 2015), além dos estados da BA, ES, GO, MG,
PR, PE, RJ, SC e SP. Em 2011, oito estados e o Distrito Federal encontravam-se
estagnados na fase | e outros nove estados na fase Il. Somente em 2013 ocorreu a
universalizacdo para as fases Il e Illl e a habilitacdo de 11 estados e o Distrito
Federal para a fase IV do programa (AM, GO, MG, MS, PI, PR, RO, RS, SC, SP e
TO). Os 15 restantes foram regularizados e habilitados em junho de 2014 (PNTN,
2017).

Este histérico demonstra que a deteccdo para DF ficou descoberta em um
terco do Brasil por mais de dez anos, o que causou um cenario de iniquidade para a
sua triagem neonatal, como para as outras doencas. Diante deste fato, entre 2012 e
2013, foram oferecidos programas de capacitacdo pelo Ministério da Saude (MS)
para profissionais das diferentes areas da salde envolvidos com a triagem neonatal,
com o objetivo de incentivar o avanco de fases nos estados e diminuir as
desigualdades identificadas. Em 2015, o percentual de cobertura do PNTN alcancou
83,57% de recém-nascidos triados em primeira amostra, resultado que estimou
avancos positivos para o programa (PNTN, 2017).

Além disso, é relevante enfatizar que a capacitacdo promovida foi ofertada
para diferentes areas da saude, pelo programa preconizar 0 acompanhamento
multidisciplinar das pessoas com a doenca nos servicos de referéncia em triagem
neonatal e nos servicos especializados para orientar as familias em relacdo ao
diagndstico, tratamento, acompanhamento, aconselhamento genético e praticas de
cuidado preventivas para prevenir complicacdes no recém-nascido (BRASIL, 2001;
PNTN, 2017).

Em relagdo ao tratamento medicamentoso preconizado para a DF, de forma
geral, este se baseia na utilizacdo de antibidtico (penicilina), principalmente até os

cinco anos de idade, esquema especial de vacinacdo, ambos com o intuito de evitar
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infeccdes e possiveis complicacdes. Bem como, suplementagdo com acido félico,
utilizacdo de analgésicos e anti-inflamatorios, em intercorréncias como dores
agudas, e utlizacdo da hidroxiureia (HU), conforme protocolo clinico (BRASIL,
2013a; AMARAL et al., 2015).

O medicamento HU (500mg cépsula) foi incluido na tabela de procedimentos
do Sistema de Informagdes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS) para o tratamento de
pessoas com DF em 2002 (BRASIL, 2002a). Este medicamento € fornecido pelo
Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF), cuja linha de
cuidado é orientada por PCDT publicado pelo MS (BRASIL, 2014). As Secretarias
Estaduais da Saude se responsabilizam pela aquisicdo e distribuicdo do
medicamento, por meio de financiamento do MS, que sdo dispensados pelas
Secretarias Municipais de Saude ou pelos centros de referéncia, conforme gestéao
estadual (BRASIL, 2002a; BRASIL, 2013c). Os outros medicamentos citados
anteriormente sdo fornecidos pelas Farmécias Béasicas do SUS, sob
responsabilidade do municipio (BRASIL, 2013d; BRASIL, 2014).

Neste mesmo ano, foi aprovado e publicado o PCDT para DF, principalmente
em virtude de a HU ter sido disponibilizada para o seu tratamento. O protocolo
descrevia os critérios de inclusdo e exclusdao para o tratamento com este
medicamento, doses recomendadas, acompanhamento, exames recomendados
para o monitoramento perioddico, outros medicamentos utilizados para o tratamento e
reforcou informacdes sobre a realizacdo da triagem neonatal pelos servicos de
referéncia (BRASIL, 2002b).

Mais adiante, em 2009, foi proposta e revisdo deste PCDT para atualizar as
diretrizes nacionais relacionadas ao diagnostico, tratamento e acompanhamento das
pessoas com DF. Apds consulta publica, foi aprovado, pela Portaria n°® 55 de 2010, o
novo protocolo clinico. Neste protocolo, alguns parametros como dose do
medicamento HU, valores de referéncia dos exames para monitoramento periédico e
ajuste de dose foram atualizados, além de serem inseridas recomendacdes para
manipulagéo da preparagéao liquida da HU para uso pediatrico (BRASIL, 2010).

Em relag&o ao diagnostico, foi descrito que tanto o método de eletroforese de
focalizacdo isoelétrica (IEF), quanto o de cromatografia liquida de alta resolucéo
(HPLC) podem ser utilizados para o diagndstico da DF no programa de triagem

neonatal. Se este ultimo tiver sido o método escolhido, os casos alterados deverao
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ser confirmados por IEF e igualmente reproduzidos (BRASIL, 2001; BRASIL, 2010).

Sobre o acompanhamento e tratamento das pessoas, reforgou o seguinte:

...pacientes com doenca falciforme terdo primeiramente acompanhamento
multidisciplinar em triagem neonatal com médico pediatra, psicélogo e
assistente social. As familias deverdo receber orientacdo sobre o
diagnostico e o tratamento e ser encaminhadas para aconselhamento
genético. A continuidade do atendimento devera seguir o protocolo clinico e
as diretrizes terapéuticas para tratamento da doenca em centros de
referéncia (BRASIL, 2010, p. 69).

Com o objetivo de promover a integralidade do cuidado, melhorar o
tratamento dos pacientes, facilitar o manejo de doses e controle de efeitos adversos,
qguando houver. Além dos centros de referéncia para DF poderem dispensar a HU
aos pacientes, quando contar com o profissional farmacéutico na esquipe de saude
(BRASIL, 2010).

Desde a introducdo do PNTN, avancos em relacdo as politicas publicas de
saude referentes a DF ganharam propor¢cdes importantes no pais, fatores que
ampliaram a sua visibilidade, especialmente pela inser¢do da HU como principal
tratamento medicamentoso e o protocolo clinico para a doenca. A HU tornou-se
primordial por aumentar a concentracéo total da Hb normal, diminuir a frequéncia de
episédios de dor, a necessidade de transfusBes sanguineas, hospitalizacdes e
regressao dos danos em 6rgaos ou tecidos, o que melhorou a qualidade de vida e a
sobrevida dos pacientes (AMARAL et al., 2010; BRASIL, 2010). Precedente a
publicacdo do PCDT de 2010 outras duas politicas publicas, igualmente relevantes,
foram inseridas ao SUS.

Em 2005, foi instituida a Politica Nacional de Atencado Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias pela Portaria n°® 1.391, na qual

sete diretrizes foram descritas:

I. Promocao da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com
hemoglobinopatias pelo PNTN, recebendo os pacientes e integrando-os na
rede de assisténcia do SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede
Publica, e provendo assisténcia as pessoas com diagndstico tardio de
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com a criacdo de um
cadastro nacional de doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il. Promogdo da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do
atendimento realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces
entre as diferentes &reas técnicas do Ministério da Saude, visando a
articulacdo das demais acdes que extrapolam a competéncia da
Hemorrede;

Ill. Instituicdo de uma politica de capacitacao de todos os atores envolvidos
que promova a educagao permanente;

IV. Promogéo do acesso a informagdo e ao aconselhamento genético aos
familiares e as pessoas com a doenga ou o trago falciforme;

V. Promoc¢éo da integracdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o
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Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacéo da fase
Il deste Ultimo e a atencdo integral as pessoas com doenca falciforme e
outras hemoglobinopatias;

VI. Promocdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais,
conforme protocolo, imunobiolégicos especiais e insumos, como Filtro de
Leucdcitos e Bombas de Infuséo; e

VII. Estimulacdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida das pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
(BRASIL, 2005, p. 40).

Em 2009, foi instituida a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo
Negra pela Portaria n°® 992. Dentre as diretrizes gerais da politica estéo: incluséo,
nos processos de formacgdo e educacao permanente dos profissionais da saude e no
controle social da saude, de assuntos sobre Racismo e Saude da Populacdo Negra;
incentivar a producdo de conhecimento cientifico e tecnolégico sobre a sua saude;
promover o reconhecimento das praticas e saberes populares de saude; fortalecer
positivamente a populacdo negra, através de informacdo e educacdo, a fim de
reduzir as vulnerabilidades que estdo expostas, bem como promover a equidade em

salde e igualdade racial. Em relacdo a doenca falciforme, tém-se:

Desenvolvimento de acdes especificas para a reducdo das disparidades
étnico raciais nas condicbes de salude e nos agravos, considerando as
necessidades loco regionais, sobretudo na morbimortalidade materna e
infantil e naquela provocada por: causas violentas; doenca falciforme;
DST/HIV/aids; tuberculose; hanseniase; cancer de colo uterino e de mama;
transtornos mentais;

Articulacgao e fortalecimento das a¢bes de atengdo as pessoas com doenca
falciforme, incluindo a reorganizacédo, a qualificacdo e a humanizacdo do
processo de acolhimento, do servico de dispensacdo na assisténcia
farmacéutica, contemplando a ateng&o diferenciada na internacdo (BRASIL,
20094, p. 32).

Destaca-se que as politicas buscam exaltar a equidade no acesso a saude as
pessoas com DF, por reconhecé-la como um problema de salude publica e
compreender a necessidade do fortalecimento de a¢gdes para esta populacéo, a fim
de promover impactos significativos na histéria natural da doenca (CANCADO e
JESUS, 2007). Além desta importante portaria, no mesmo ano foi promulgada a Lei
Federal n°® 12.104 de 2009, a qual instituiu o Dia Nacional de Luta pelos Direitos das
Pessoas com Doenca Falciforme, que passou a ser celebrado anualmente no dia 27
de outubro (BRASIL, 2009b).

No ano de 2011, em segmento a evolucdo dos cuidados a saude das
pessoas com a doenca, por meio a insercdo da Rede Cegonha do ambito do SUS,
com o objetivo de qualificar o pré-natal, assisténcia ao parto, puerperio e a criancga, a
eletroforese de hemoglobina para deteccao da DF passou a compor o rol de exames

solicitados a gestante durante o pré-natal. A gestante quando diagnosticada com a
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doenca deve ser encaminhada ao pré-natal de alto risco, receber orientacbes e
informacdes sobre a sua condi¢cdo genética, a fim de evitar complicacdes clinicas
(BRASIL, 2011a; BRASIL, 2011b; BRASIL, 2011c). Preconiza-se a realizacdo do
exame no parceiro, nesse caso ou quando for detectado o traco falciforme. Se
houver necessidade, o casal deve ser encaminhado para o aconselhamento
genético com o objetivo de informa-los sobre a doenca, tal condicdo genética e
possiveis implicacdes ao bebé.

Desde a criacdo da Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no
SUS (CONITEC) em 2011, os processos de incorporacgéo, exclusao ou alteracdo de
tecnologias em saude no SUS e a constituicdo ou alteracdo de PCDT passaram a
ser realizados pela CONITEC como forma de assessorar o MS nas decisdes sobre
as tecnologias (BRASIL, 2011d). Dessa forma, nos anos seguintes, as tecnologias
que foram incorporadas com o intuito de aprimorar os tratamentos disponiveis no
sistema de saude para DF foram avaliadas pela CONITEC.

Entre as tecnologias inseridas estdo: o0 protocolo para uso do Doppler
Transcraniano como procedimento ambulatorial na prevencédo do acidente vascular
encefalico em pacientes com a doenca, principalmente na prevencdo primaria entre
dois e 16 anos de idade (BRASIL, 2013b). A penicilina oral (fenoximetilpenicilina
suspensao), a qual passou a compor o Componente Estratégico da Assisténcia
Farmacéutica (CESAF), para profilaxia antimicrobiana em criangcas com até cinco
anos de idade, com o objetivo de diminuir a incidéncia de infeccbes (BRASIL, 2013e;
CONITEC, 2013). O CESAF visa garantir 0 acesso equitativo a medicamentos e
insumos contemplados em programas estratégicos de saude do SUS, como sangue
e hemoderivados, que englobam as doencas hematolégicas. O seu financiamento
fica a cargo do MS, que os disponibiliza aos estados e municipios (CESAF, 2017).
Além da decisdo de incorporar o transplante de células-tronco hematopoéticas
alogénico aparentado. Tratamento ndo medicamentoso curativo para a doencga, que
recupera a hematopoiese normal e previne episodios sucessivos de vaso-oclusao,
realizado conforme as diretrizes clinicas e critérios de inclusdo recomendados
(BRASIL, 2015; CONITEC, 2015; SIMOES et al., 2016).

Estima-se que frente a incorporacdo de novas tecnologias para o tratamento
da DF, alta prevaléncia no Brasil e avancos em relacdo ao seu reconhecimento, foi
proposta a atualizacdo do seu PCDT pela Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e

Insumos Estratégicos do MS a CONITEC em 2016. O relatorio de recomendagéo
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apresenta, especialmente, atualizacbes em relacdo a utilizagdo da HU e inclui as
novas tecnologias incorporadas ao SUS para o seu tratamento. Este foi submetido a
consulta publica em agosto do mesmo ano com parecer favoravel da comisséo a
sua atualizacdo (BRASIL, 2016; CONITEC, 2016a).

A consulta publica, disponibilizada por meio de formulario eletrénico no site da
CONITEC, para manifestacado da sociedade civil a seu respeito, teve duracéo de 20
dias (BRASIL, 2016). As contribuicdes foram realizadas por profissionais de saude,
pacientes, familiares, amigos ou cuidadores de pacientes e pessoas interessadas no
tema, que manifestaram opinides sobre a proposta do protocolo, sugestbes sobre
alteragbes ou inclusdo de informagBes no texto e comentarios sobre outros
aspectos, as quais totalizaram 268 contribuicdes. Tal resultado demonstrou ampla
participacdo das pessoas que convivem com a realidade da doenca e conhecem
suas necessidades (CONITEC, 2016b).

Em fevereiro de 2018, a recomendacao de atualizacdo do PCDT foi aprovada.
Com isso, os parametros sobre a DF no pais foram atualizados, bem como as
diretrizes para o diagndstico, tratamento e acompanhamento das pessoas com a
doenca. Além disso, foram inseridas as tecnologias mais recentes referidas
anteriormente com suas atualizagdes (BRASIL, 2018). Desse modo, a publicacdo do
novo PCDT revoga aquele publicado em 2010 (BRASIL, 2010).

Consideracfes Finais

A andlise documental realizada demonstra que as politicas publicas de saude
voltadas para a DF séo consideradas recentes e que a mobilizac&o social teve papel
importante para que estas fossem implementadas no Brasil. Percebe-se, ao
transcorrer pelos documentos em ordem cronoldgica, que houve evolugcdo no
cuidado a saude das pessoas com a doenca por meio das politicas publicas, desde
a organizacdo de uma rede de atencdo a saude até a insercéo de novas tecnologias
para o seu tratamento.

O acesso a estes servigos ofertados tornou-se essencial para a melhora da
qualidade e expectativa de vida das pessoas com a doenca, pelas perspectivas
positivas tracadas a partir de 2001, ja que passaram a receber cuidados a saude
diferenciados. Contudo, apesar dos avangos relacionados a DF no pais, existe a

necessidade de estudos constantes e atualizacdo permanente com aproximacgao
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entre a populacdo que recorre a estes cuidados e a renovacao tecnoldgica na area,

de forma que a oferta e 0 acesso aos servi¢cos se deem de maneira equitativa.
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Resumo

A doenca falciforme é considerada um problema de saude publica mundial, com alta
relevancia clinica e epidemiologica. Por ser uma doenca cronica, necessita de
cuidados prolongados e continuos. AcBes de promocgao e prevencdo a saude, além
do tratamento medicamentoso e acompanhamento longitudinal, sdo fundamentais
para a qualidade de vida das pessoas com a doenca. Essas medidas auxiliam a
diminuir intercorréncias que levam a internacdo hospitalar, como crises agudas de
dor, infeccdes, acidente vascular encefalico, entre outras, que podem gerar custos
relevantes ao sistema de saude, muitas vezes evitaveis. Objetivo: Realizar uma
revisdo narrativa sobre custos referentes a internacdo hospitalar por doenca
falciforme. Método: A busca foi realizada entre agosto e dezembro de 2017 por
meio das bases de dados SciELO, PubMed, ScienceDirect e BVS, nas quais foram
selecionados artigos disponiveis na integra e que atendessem ao escopo do objeto
de estudo. Resultados: Os estudos selecionados foram publicados entre 2009 e
2017, sendo desenvolvidos em diferentes paises: Brasil, Estados Unidos, Inglaterra,
Jamaica, Nigéria e Congo, 0s quais possuem prevaléncia relevante da doenca
falciforme. Conclus&o: Os custos analisados foram considerados significativos,
podendo ser maiores, pelas subnotificacdes das internacdes pela doenca. Assim,

ressalta-se a importancia dos estudos com analise econémica e a necessidade de
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intervencbes na linha de cuidado a doenca a fim de diminuir a frequéncia de
internacdes hospitalares e os custos associados.
Palavras-chaves: Custos, Doenca Falciforme, Economia da Saulde,

Farmacoeconomia, Hospitalizacéo.

Abstract

Sickle cell disease is considered a worldwide public health problem with high clinical
and epidemiological relevance. Because it is a chronic disease, it needs long and
continuous care. Actions of promotion and prevention to the health, besides the
treatment with medications and longitudinal accompaniment, are fundamental for the
people’s quality of life with the disease. These measures help reduce complications
that lead to hospitalization, such as painful crises, infections, stroke, among others,
which can generate costs that are relevant to the health system, sometimes
preventable. Objective: To conduct a narrative review on costs related to hospital
admission due to sickle cell disease. Method: The search was conducted between
August and December 2017 through the SciELO, PubMed, ScienceDirect and BVS
databases, in which select articles were available in full and that were within the
scope of the study object. Results: The selected studies were published between
2009 and 2017, being developed in different countries: Brazil, United States,
England, Jamaica, Nigeria and Congo, which have relevant sickle cell disease’s
prevalence. Conclusion: The costs analyzed were considered significant, and may
be higher due to the underreporting of hospitalizations for the disease. Thus, it
stands out the importance of studies with economic analysis and the need for
interventions in the care line to the disease in order to reduce the frequency of
hospital admissions and associated costs.

Keywords: Costs, Sickle Cell Disease, Health Economics, Pharmacoeconomics,

Hospitalization.

Introducao

A transigcdo demografica mundial que vem ocorrendo nos ultimos anos com o
aumento da expectativa de vida e diminuicdo na taxa de natalidade relaciona-se com
a transicdo epidemioldgica, que devido ao progressivo aumento da longevidade,

destaca-se 0 incremento das doencas crbnicas ndo transmissiveis e suas
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complicagbes, e redugcao das doencas infectocontagiosas por conta de programas
de imunizacdes (BRASIL, 2008; SCHWARZ et al., 2016).

Estes fatores influenciam diretamente a economia dos sistemas e servicos de
salude e comprometem 0 seu or¢camento devido aos custos crescentes frente as
necessidades e demandas em saude ilimitadas, enquanto os recursos financeiros
disponiveis sdo limitados (BRASIL, 2008; ALVAREZ, 2012; SILVA et al., 2016).
“Neste cenario, intervengdes para prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitagcao e
controle de doengas e agravos competem entre si por recursos escassos” (SILVA et
al., 2016, p. 205).

Neste contexto a escolha € necesséaria, de forma que se torna essencial
definir prioridades e encontrar formas de incorporar novas tecnologias que produzam
mais beneficios a um menor custo (WALLEY et al., 2004; NITA et al., 2010). Com
isso, 0 custo de oportunidade, em que 0s recursos empregados em uma nova
tecnologia restringem o emprego de recursos em outra area, deve ser considerado
(BRASIL, 2008; RASCATI, 2010). Para tal, estudos no campo da economia da
saude precisam ser difundidos. Esse ramo do conhecimento tem por objetivo
desenvolver ferramentas que auxiliem na utilizacdo racional dos recursos
disponiveis e na tomada de decisdes, buscando aumento da eficiéncia no setor da
saude. Além de fornecer aporte para a formulacdo e implementacdo de politicas
publicas em saude (FOLLAND et al., 2008; VIEIRA, 2017).

Uma das ferramentas utilizadas é a Avaliacdo de Tecnologias em Saude
(ATS), uma éarea que inclui a avaliacdo de procedimentos, equipamentos e
medicamentos, a qual busca fornecer aos tomadores de decisao informacdes sobre
o impacto orcamentario na introducédo de uma nova tecnologia ao sistema de saude.
Além disso, verifica aspectos de seguranca, eficacia, indicacbes de uso, custos e
consequéncias econdmicas, de forma que a tecnologia atinja o seu maximo
beneficio utilizando-se o minimo de recursos (BRASIL, 2008; NITA et al., 2010).

Para auxiliar nesse processo complexo de decisdes de alocagao de recursos,
a ATS faz uso da Medicina Baseada em Evidéncia para a coleta sistematica e
estruturada de informacdes sobre as propriedades das novas tecnologias e
avaliacbes econdmicas, por meio do emprego de estudos clinicos controlados e
randomizados, revisdes sistematicas e metanalise (BRASIL, 2008; NITA et al., 2010;
ALVAREZ, 2012). Em relacdo as terapias medicamentosas, utiliza-se a

farmacoeconomia, que busca determinar a eficiéncia (relacdo entre custo e
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desfechos) de um determinado tratamento em comparacdo a outro, por meio de
andlises econdmicas, que identificam, medem e comparam custos dos desfechos
para o sistema de saude e a sociedade, de forma a selecionar a alternativa mais
eficiente e com o maximo de beneficios para o paciente (HERRERA e DIAZ, 2000;
RASCATI, 2010; ALVAREZ, 2012).

No Brasil, desde a criacdo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de
Tecnologias (CONITEC) em 2011, os processos de incorporacdo, exclusdao ou
alteracdo de tecnologias em salde no Sistema Unico de Salde (SUS) e a
formulagdo ou alteragdo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
passaram a ser realizados pela CONITEC como forma de assessorar o Ministério da
Saude nas decisdes referentes a incorporacdo de novas tecnologias (BRASIL,
2011). A incorporacao de tecnologias no SUS ndo necessariamente garante o seu
acesso pelos pacientes e gera falhas no cumprimento do tratamento prescrito,
principalmente por pessoas com doencgas cronicas.

Quando o paciente encontra dificuldades nas etapas de busca do cuidado
terapéutico tém-se demandas de saude inesperadas, que podem refletir no sistema
de atencéo individual e coletivo a curto e longo prazo (GUERIN et al., 2012; ALVES,
2016). Tal situagcdo implica na utilizacdo dos servicos de saude de forma nao
resolutiva e sem racionalidade, o que amplia os custos finais ao sistema de saude,
devido aos diferentes itinerarios terapéuticos reproduzidos pelos pacientes.

Ao considerar que pacientes com doencas crbnicas, como é o0 caso da
doenca falciforme (DF), uma doenca hereditaria, que por necessitar de cuidados de
saude continuos se caracteriza como crénica, podem encontrar dificuldades no seu
itinerario terapéutico por falta de orientacbes, acesso a medidas preventivas,
fornecimento regular de medicamentos e atendimento durante as intercorréncias
clinicas agudas (LOUREIRO e ROZENFELD, 2005). Torna-se relevante a revisédo de
estudos que descrevam custos, que implicam na utilizacdo de recursos fisicos e
humanos para a realizagdo de um servi¢o ou produto (RASCATI, 2010), referentes a
internacdo hospitalar por DF a fim de promover melhorias na rede de atencdo a
saude (RAS) direcionada a esta doenca.

Dessa forma, o objetivo do estudo foi realizar uma revisdo narrativa da
literatura por meio de artigos que descrevam o0s custos referentes a internacéo

hospitalar por DF.
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Doenca Falciforme

A DF, uma alteracdo genética e hereditaria, caracteriza-se pela variacdo da
estrutura normal da hemoglobina (HbA), que resulta na HbS mutante (PIEL et al.,
2013), responsavel pela célula do sangue adquirir a forma de foice (WARE et al.,
2017). A doenca manifesta-se de forma heterozigota, como HbSC, HbSD, HbSE e
talassemias, e homozigota, caracterizada pela anemia falciforme (HbSS) (VACCA e
BLANK, 2017; WARE et al., 2017), a forma mais comum e severa, que atinge mais
de 80% dos recém-nascidos no mundo (PIEL et al., 2013). O traco falciforme é uma
heterozigoze simples, devido a combinacdo de um gene normal (HbA) com um gene
da HbS, geralmente assintomatico (PIEL et al., 2013; WARE et al., 2017).

As principais manifestacdes clinicas da DF sdo crises de dor aguda, episodios
de vaso-oclusdo (falcizacdo das hemacias — caracterizada pela perda de
flexibilidade e do seu formato biconcavo — em condi¢gbes de baixa concentracéo de
oxigénio) (VALENCIO e DOMINGOS, 2016), dor cronica, acidente vascular
encefalico (AVE), lesdo progressiva de 6rgados e infeccdes periddicas (VACCA e
BLANK, 2017; WARE et al., 2017), que surgem desde a infancia (FREITAS et al.,
2018). Estas manifestacdes podem trazer complicacdes fisicas, emocionais e sociais
para as pessoas com a doenca (SANTOS e GOMES NETO, 2013), influenciando de
forma negativa a qualidade de vida, tanto dos pacientes, quanto de seus familiares
(ARDUINI et al., 2017)

As pessoas com DF necessitam de cuidados continuos, que se interrompidos
podem impactar na morbimortalidade dos pacientes, 0os quais ficam sujeitos a
internacdes hospitalares mais frequentes (MENEZES et al., 2013; CARVALHO et al.,
2014), refletindo em custos aumentados ao sistema de saude, muitas vezes
evitaveis (MARTINS e TEIXEIRA, 2017). Além disso, os pacientes tém menor
capacidade funcional pelas manifestacdes da doenca e apresentam dificuldades de
insercdo no mercado de trabalho, o que reflete no seu custo social (MARTINS et al.,
2013; MENEZES et al., 2013; CARDOSO et al., 2016).

Segundo estimativas, aproximadamente 300 mil bebés nascem por ano com
anemia falciforme no mundo, podendo chegar a 400 mil em 2050, com alta
prevaléncia em paises do continente africano, como Nigéria e Republica
Democratica do Congo (PIEL et al., 2017). Na Nigéria, aproximadamente 150.000

criangas nascem com a anemia falciforme a cada ano, sendo o pais com as maiores
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taxas de incidéncia no mundo, com uma prevaléncia de 20-30 casos a cada 1000
nascimentos (ADEGOKE et al., 2014; TABARI et al., 2015). No Congo, cerca de
40.000 nascimentos com a anemia falciforme ocorrem por ano (KONDANI et al.,
2014).

Na Jamaica, um a cada 500 nascimentos apresentam a DF, em que um a
cada 300 possuem a forma homozigota (FORRESTE et al., 2015). Nos Estados
Unidos, aproximadamente 100.000 americanos tém a doenca e a cada ano 2000
novos casos sao diagnosticados (ARNOLD et al., 2015). Estima-se que, entre a
populacdo do pais descendente de africanos, 1:13 criangas nasce com o traco e,
entre todas as criancas negras, 1:365 nasce com a DF (BOU-MAROUN et al., 2017).
Para os americanos hispanicos a taxa de nascimento de criancas com DF é de
1:36.000 (FORRESTER et al., 2015). Na Inglaterra, cerca de 12.500 pessoas vivem
com a doenca e 240.000 mil sdo portadoras do traco (PIZZO et al., 2014).

No Brasil, os dados estimam que nascem cerca de 3500 criangcas com DF e
200 mil portadores do traco por ano (BRASIL, 2013), com maior prevaléncia em
estados do Norte e Nordeste (CANCADO et al., 2009). Segundo os Programas
Estaduais de Triagem Neonatal, a Bahia € o estado com a maior incidéncia de
nascidos vivos diagnosticados com DF: 1:650 nascimentos, com predominio da
anemia falciforme, enquanto a taxa no Rio Grande do Sul é de 1:11.000 nascidos
(Tabela 1). Em relacdo ao traco € 1:17 e 1:65 nascimentos, respectivamente (Tabela
2) (BRASIL, 2013).

Tabela 1. Incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com Doencga Falciforme por ano em estados
do Brasil

Estados Incidéncia
Bahia 1:650
Rio de Janeiro 1:1.300
Pernambuco 1:1.400
Maranhéo 1:1.400
Minas Gerais 1:1.400
Goias 1:1.400
Espirito Santo 1:1.800
Sao Paulo 1:4.000
Rio Grande do Sul 1:11.000
Santa Catarina 1:13.500
Parana 1:13.500

Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal (BRASIL, 2013).
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Tabela 2. Incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com Traco Falciforme por ano em estados do
Brasil

Estados Incidéncia
Bahia 1:17
Rio de Janeiro 1:20
Pernambuco 1:23
Maranhao 1:23
Goias 1:25
Espirito Santo 1:28
Minas Gerais 1:30
Séo Paulo 1:35
Rio Grande do Sul 1:65
Santa Catarina 1:65
Parana 1:65

Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal (BRASIL, 2013)

O diagnéstico da DF ocorre por meio da triagem neonatal, na primeira
semana de vida do recém-nascido, em que uma amostra de sangue é colhida em
papel filtro e enviada para andlise (NIH, 2012). Esta investigacdo e controle, bem
estabelecidos em paises desenvolvidos, vém recebendo grande estimulo da OMS
para que sejam implantados em paises subdesenvolvidos (RODRIGUES et al.,
2010).

Na Africa, programas pilotos de triagem neonatal tém sido implantados
(WARE et al., 2017) em paises em que a DF tem alta prevaléncia, como Nigéria e
Congo (PIEL et al., 2017). Um estudo de analise econbmica em Luanda, Angola,
demonstrou que um programa piloto de triagem neonatal para DF em recém-
nascidos e a participacdo de criancas afetadas em um programa de cuidados e
educacdo eram altamente custo-efetivos em termos de anos de vida adquiridos
durante os primeiros cinco anos de vida (McGANN et al., 2015). Estes resultados
positivos servem de base para os projetos pilotos serem expandidos, de forma que
outros paises da Africa adotem os servigos (WARE et al., 2017).

No Brasil, o Programa Nacional de Triagem Neonatal foi implantado em 2001
no Sistema Unico de Saude (SUS) e passou a ofertar a triagem neonatal (teste do
pezinho) para o diagnostico da DF a todos os recém-nascidos de forma universal. O
programa prevé ampliacdo da cobertura nacional, prevencdo das manifestacfes
clinicas da doenca e organizagéo do fluxo na RAS (BRASIL, 2001; RODRIGUES et
al., 2010; ATAIDE e RICAS, 2016), para que as pessoas tenham acesso ao
diagnostico, tratamento precoce e gestdo do cuidado ao longo da vida (BRASIL,
2001). De forma que estas acOes contribuam para o aumento da qualidade e

expectativa de vida dos pacientes (ATAIDE e RICAS, 2016), cuja média estimada é
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em torno 60 anos (PIEL et al., 2017; VACCA e BLANK, 2017), quando se tem
acesso aos cuidados de saude. Além de ser um programa custo-efetivo devido ao
baixo custo dos exames frente a dimensdo epidemiologica da doenca no pais
(RODRIGUES et al., 2010).

O tratamento para a doenca baseia-se na utilizacdo da penicilina para
profilaxia, principalmente, em criangas até os cinco anos de idade, além do controle
da imunizacdo por meio das vacinas; hidratacdo; transfusfes sanguineas, e outros
medicamentos como: acido folico, quelante de ferro, analgésicos, anti-inflamatérios,
e hidroxiureia (HU). Este ultimo € considerado o principal medicamento, devido o
aumento da concentracédo total da hemoglobina, o que faz com que diminuam as
intercorréncias da DF, sobretudo as crises agudas de dor (BRASIL, 2010; PIEL et
al.,, 2017), fatores que melhoram a qualidade de vida das pessoas quando
associados as acdes de promocéo e prevencao a saude (MENEZES et al., 2013;
CARVALHO et al.;. 2014).

Em um estudo onde os autores analisaram as internacfes hospitalares,
devido as complicacbes da DF, de 2000 a 2002 nos estados da Bahia, Sao Paulo e
Rio de Janeiro, os seguintes resultados foram encontrados: de 9.349 internacbes
nos trés estados, 70% foram de pessoas com menos de 20 anos, o tipo de admissao
mais frequente foi pela emergéncia (65,6 a 90,8%) e um maior nimero de 6bitos
entre adultos (mediana da idade: 26,5 a 31,5 anos). Estes dados indicaram que a
falta de diagndstico precoce, acesso as acdes de prevencdo, em especial contra
infeccdes, acesso a medicamentos e acompanhamento continuo, contribuem para o
aumento das internacdes hospitalares em situacdo de emergéncia (LOUREIRO e
ROZENFELD, 2005).

Por ser a doenca genética de maior prevaléncia mundial (VALENCIO e
DOMINGOS, 2016; PIEL et al., 2017), bem como no Brasil, é considerada um grave
problema de saude publica, devido as suas manifestacdes clinicas e impacto na
morbimortalidade dos pacientes (CARVALHO et al., 2014; BRASIL, 2015). Assim,
estudos econdmicos sobre a DF podem fornecer subsidios para repensar sobre os
processos da RAS, bem como para rever as politicas publicas instituidas, replaneja-
las e expandi-las, de forma que a descricdo de custos exerca um papel importante
no processo de decisdo de alocagdo de recursos e otimize a trajetéria do paciente
na busca pelo cuidado, a fim de diminuir as internacdes hospitalares e os custos

finais para o sistema de saude.
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Método

Foi realizada uma revisdo narrativa de carater descritivo a respeito de estudos
gue analisaram os custos da internacéo hospitalar em decorréncia da DF. A revisao
narrativa ndo tem o carater de esgotar as fontes de informac6es da literatura, se
trata de uma busca e andlise critica dos estudos selecionados. Esse tipo de revisdo
€ apropriado para verificar o desenvolvimento de pesquisas e proporcionar uma
ampla discussdo sobre um determinado assunto, a fim de fornecer fundamentacao
tedrica para a realizagdo de outros estudos (ROTHER, 2007; RAGAGNIN et
al.,2017).

A busca foi realizada entre agosto e dezembro de 2017, por meio das
seguintes bases de dados: Scientific Electronic Library Online (SciELO), Nacional
Library of Medicine (PubMed), Elsevier’s leading information solution (ScienceDirect)
e Biblioteca Virtual em Saude do Ministério da Saude (BVS). Foram utilizadas como
palavras-chave: doencga falciforme, anemia falciforme, custos, hospitalizagéao, costs,
sickle cell anemia, sickle cell disease, hospitalization, combinadas entre si, para
viabilizar a busca de artigos relacionados ao objetivo deste estudo.

Os critérios de elegibilidade para inclusao dos artigos definidos foram: artigos
disponiveis na integra na lingua inglesa, espanhola e portuguesa; artigos originais
ou de revisdo; e que descrevessem custos relacionados as internacdes hospitalares
por DF. Os estudos poderiam tratar tanto sobre a doenca de forma geral, como
sobre alguma das hemoglobinopatias em especifico.

Apbés a busca nas bases de dados e selecdo prévia dos artigos pelos
pesquisadores conforme os critérios de inclusdo definidos previamente foram
realizadas leitura exploratoria dos artigos, leitura seletiva, analise dos estudos

selecionados e finalmente a redagao da reviséo.

Resultados e Discussao

Os nove artigos incluidos dentro do escopo do objeto analisado para
construcdo da revisdo narrativa encontram-se dispostos no Quadro 1, de forma a

evidenciar as principais informacdes de cada estudo.
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Quadro 1. Estudos selecionados para a revisdo narrativa descritiva sobre custos relacionados a
internacéo hospitalar por Doenga Falciforme.

Autores Pais Ano do Custos Resultados Implicag6es
(ano) estudo (US$)
Kauf et al., Estados 2001 - US$1389 custo Por meio de 4.294 O estudo e seus
2009. Unidos 2005 médio/ paciente/ pacientes, foi achados
més. possivel verificar que evidenciam que
0s custos totais de intervencdes
cuidados de saude destinadas a
geralmente prevencdo de
aumentaram com a agravos da DF
idade, sendo de podem evitar as
US$ 892 para hospitalizagdes
US$ 2.562 por recorrentes
més/paciente nas reduzindo o seu
faixas etarias de 0-9 peso econdmico
e 50-64 anos, significativo ao
respectivamente. sistema de saude.
Custo médio por
més/paciente foi de
US$ 1.389.
Wang et Estados 2009 US$ 11.071 Foram Os dados
al., 2013. Unidos grupo de randomizadas 193 evidenciam que o

pessoas que
receberam o
medicamento HU
e
US$ 13.962
grupo de
pessoas que
receberam o
medicamento
placebo.

criancasde 1 a3
anos, sendo que um
grupo recebeu o
medicamento HU e o
outro placebo.
Durante o periodo
de estudo o total de
hospitalizag6es para
as criangas que
receberam HU foi de
232 (com duragéo
de 1 a9dias) e 324
(com duracdo de 1 a
13 dias) para o
grupo placebo. Em
relacéo as despesas
ambulatoriais
estimadas, os custos
foram maiores no
grupo HU, por serem
contabilizados o
custo do
medicamento e as
consultas periédicas.
Por outro lado, os
custos relacionados
a hospitalizacao
foram 21% inferior
em relacdo ao grupo
placebo, sendo
US$11.071 e
US$ 13.962,
respectivamente.

inicio precoce da
utilizacdo da HU em
criangas resulta em
custos menores,
pelo fato do
medicamento
reduzir a
manifestacéo
clinicas doenca, o
que diminui a
necessidade de
internacao
hospitalar, porque o
paciente encontra-
se mais estavel.

*continua
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Autores Pais Ano do Custos Resultados Implicacbes
(ano) estudo (US$)
Pizzo et Inglaterra | 2010 - uss No periodo de Os resultados
al., 2014. 2011 25.219.738,91 estudo houve 6077 representaram um
referentes ao admissodes custo significativo
gasto total das hospitalares por DF ao sistema de
internacdes. com crise aguda, saude do pais,
resultando em um necessitando
gasto de ampliar o manejo
US$ 25.219.738,91. dos pacientes na
comunidade para
diminuir as
admissdes
hospitalares, dias
de internacéo e
custos.
Adegoke et Nigéria 2012 US$ 132,67 Foram admitidas O custo por
al., 2014. custo médio/ durante o periodo de hospitalizagéo foi
hospitalizacéo; estudo 73 criancas, considerado alto
US$ 24.278,37 sendo a maioria com | frente a realidade
referentes ao 1 ab5anos (42,5 %), do pais.
custo total dos totalizando 183 Demonstrando a
cuidados em internagcBes, média importancia do
saude durante o de 2,5 admissbes/ | desenvolvimento de
periodo de crianga/ano. A intervengdes
estudo. duracdo das apropriadas dos
internagBes variou programas de
de um a 52 dias. O saude e o
custo total dos fortalecimento de
cuidados durante o subsidios dos
ano foi de custos dos
US$24.278,37. cuidados aos
pacientes por parte
do governo.
Cunningha | Jamaica 2000 - US$ 26.307,58 O grupo HU teve Pelos resultados
m-Myrie et 2009 grupo que utilizou custos anuais apresentados, a HU
al., 2015. HU e menores evidencia-se como

US$ 84.267,62
grupo que nao
utilizou o
medicamento.

relacionados a
hospitalizagao
(média US$ 60,89 x
US$ 358,68). O
custo total de

monitoramento anual

foi em média maior
no grupo HU pelo

uso do medicamento

e consultas
regulares com a
equipe de saude

(US$ 279,07 x US$
80,28). Mesmo com
este custo sendo
maior, o custo total
de assisténcia foi
menor para o grupo
gue utilizou o
medicamento (US$

26.307,58 x
US$ 84.267,62).

uma terapia efetiva

para o tratamento

da DF, reduzindo

0S custos

hospitalares e
auxiliando na

prevencdo de AVE
em criancgas.

*continua
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Autores Pais Ano do Custos Resultados Implicacbes
(ano) estudo (US$)
Ngolet et Congo 2014 US$ 111,67 O custo médio da Os resultados do
al., 2016. custo médio por hospitalizacdo de estudo
internacao. criancas por demostraram
complicacdes custos significativos
agudas relacionadas | para o manejo de
a DF foi de complicacles
US$111,67. Sendo agudas da doenca
maiores em caso de no pais, sendo
complicacbes relevante para
geradas por bactéria contribuir com
(US$ 117,50 a US$ estratégias para o
238,07) e menores planejamento de
guando associadas acoes em salde e
a malaria (US$ diminuir as
49,82 a hospitalizac¢bes.
US$ 175,90).
Bou- Estados 2009 e US$ 14.337 Um total de 75.234 Com estes
Maroun et Unidos 2012 custo internacdes de resultados,
al., 2017. médio/internacdo | pacientes menores percebe-se que as
hospitalar, de 21 anos DF foi hospitalizactes
chegando a mais | reportado, chegando pediatricas por
de US$ a mais de US$ complicactes
900.000.000 de 900.000.000 de secundérias da DF
despesas anuais. despesas anuais, estdo associadas a
com uma média de | custos significativos
custo de US$ 14.337 relativos aos
por internacao. cuidados a saude
destes pacientes.
Fernandes Brasil 1999 — US$ 174 por A coleta de dados foi Os resultados
etal., 2012 internacéo nos realizada via apontaram que
2017. primeiros anos SIH/SUS, totalizando houve alta
do estudo 969 internacgbes de demanda por
subindo para criancas. Média de cuidados
US$ 186 por idade: 4,3 anos; hospitalares no

internacdo nos
anos finais do
estudo.

namero de
internacBes de
3,1/crianca; tempo
de permanéncia no
hospital foi em torno
de cinco dias e
16,7% das criancas
necessitaram de
readmissdes. A
média de custo por
internacéo foi de
US$ 174, tendo por
base os sete
primeiros anos de
estudo, passando
para U$ 186 no ano
de 2012.

periodo de estudo,
evidenciando a DF
como uma das
condi¢bes crbnicas
responsaveis pelo
maior nimero de
internacbes de
criangas.
Reafirmando a
necessidade de
ampliar o
acompanhamento
dos pacientas na
atencao primaria e
médica
complexidade,
diminuindo a
necessidade de
internacdes
hospitalares.

*continua
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Autores Pais Ano do Custos Resultados Implicacbes
(ano) estudo (US$)
Martins e Brasil 2008 — US$ 882.190,81 Durante o periodo Por meio do estudo
Teixeira, 2014 referentes ao de estudo foram foi possivel
2017. total das registradas 8103 conhecer o perfil
internacdes internacdes, das internacdes
hospitalares por predominando a hospitalares por
anemia falciforme faixa etaria complicacfes na

e US$ 109,05 de
média por
internacao.

pediatrica de 5 a 14

anos e de 1 a 4 anos

de idade. Viu-se que
0 estado baiano

anemia falciforme
no estado da Bahia
e ter uma ideia dos
gastos envolvidos

gastou US$ sob a perspectiva
882.190,81em do SUS no periodo
internacoes de estudo.

hospitalares por
anemia falciforme,
representando uma
média de
US$ 109,05 por
internacéo, as quais
se deram em carater
de urgéncia em
95,6% dos
atendimentos.

Evidenciando-se a
necessidade de
expandir as
politicas publicas ja
instituidas para o
melhor manejo da
DF.

Os estudos selecionados por meio da busca nas bases de dados sao

considerados recentes, pelas publicacfes terem ocorrido entre 2009 e 2017 e por
terem sido desenvolvidos em locais que apresentam incidéncia e prevaléncia
relevantes da DF: Brasil, Estados Unidos, Inglaterra, Jamaica, Nigéria e Congo
(PIEL et al., 2017).

No decorrer do texto serdo apresentados 0s principais pontos abordados em
relacdo aos custos analisados em cada estudo, os quais foram organizados
conforme o pais em que foram realizados, de forma a refletir e comparar
indiretamente os sistemas de salde destes paises e as implicagbes com a DF diante
das diferentes realidades. A fim de melhor compreender o custo monetario da
doenca, bem como o0 seu custo social pelos diferentes sistemas de saulde,
populacdes e determinantes sociais, e propor possiveis alternativas de mudancas,
diante dos custos para 0 acesso ao manejo e tratamento da doenca de forma
universal (PIEL et al., 2017).

Brasil

O estudo de Fernandes et al. (2017), desenvolvido no Brasil, teve por objetivo

descrever as internacdes hospitalares no SUS de criangas com DF, diagnosticadas
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pela triagem neonatal no Estado de Minas Gerais entre 1999 e 2012. A coleta de
dados foi realizada via Sistema de Internacdo Hospitalar (SIH) por meio das
Autorizacdes de Internacdo Hospitalar (AIH) com diagndstico primario ou secundario
de DF. De 2.991 internacdes, 969 correspondiam a criancas, sendo a maioria do
sexo masculino (52%) e com o gendtipo HbSS ou HbSR talassemia (73,2%). A
média de idade foi de 4,3 anos, o numero de interna¢fes de 3,1/crianca, o tempo de
permanéncia no hospital em torno de cinco dias e 16,7% das criancas necessitaram
de readmissbes. Foi verificado que ocorreram 41 Obitos do total de criancas
inseridas no estudo, sendo as principais causas: infec¢des, sindrome toracica aguda
e sequestro esplénico. Constatou-se que o total de interna¢gbes de criancas até 14
anos passou de 0,12% em 1999 para 0,37% em 2012. Tal crescimento pode ter se
dado devido a triagem neonatal iniciada no estado em 1998, o que possibilitou a
deteccdo de um maior numero de casos (FERNANDES et al., 2017).

Sobre os dados relacionados aos custos que foram possiveis verificar nas
AlH, a média de custo por internacdo foi de US$ 174, com base nos sete primeiros
anos de estudo. No ano de 2012 passou para US$ 186. Os dois valores encontrados
foram inferiores ao custo médio das internacfes hospitalares pediatricas em geral,
que registrou um valor médio de US$ 344,6. Apesar das limitacfes relacionadas ao
registro das informacdes nas AlH e transferéncia de dados para as bases de dados
do SUS, os resultados apontam que houve alta demanda por cuidados hospitalares
no periodo de estudo. Evidéncia de que a DF € uma das condi¢des crbénicas
responsaveis pelo maior nimero de internacfes de criancas (FERNANDES et al.,
2017).

No estudo de Martins e Teixeira (2017), o objetivo foi descrever os custos de
internacBes hospitalares em decorréncia da anemia falciforme, no estado da Bahia,
para todos os pacientes diagnosticados com a patologia entre 2008 e 2014. A coleta
e analise dos dados foram realizadas por macrorregidao de saude da Bahia, que séo
nove no total. Os dados foram coletados da base de dados do SIH/SUS disponivel
no Departamento de Informatica do Sistema Unico de Saude (DATASUS). Durante o
periodo delimitado foram registradas 8.103 internacdes, a maioria das pessoas era
do sexo masculino (52,1%), com predominio da faixa etaria pediatrica de cinco a 14
anos e de um a quatro anos de idade. Por meio das AlH, verificou-se que o estado

baiano gastou US$ 882.190,81 em internagdes hospitalares por anemia falciforme,
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representando uma meédia de US$ 109,05 por internacdo, as quais se deram em
carater de urgéncia em 95,6% dos atendimentos (MARTINS e TEIXEIRA, 2017).

Por meio do estudo, apesar de algumas limitacdes do SIH/SUS, foi possivel
conhecer o perfil das internacbes hospitalares por complicacbes da anemia
falciforme no estado da Bahia e ter uma ideia dos gastos envolvidos sob a
perspectiva do SUS no periodo de estudo. Além de refletir sobre os possiveis sub-
registros dos casos que precisariam de internacdo, pelo fato dos pacientes terem
suas necessidades atendidas na emergéncia por dias, 0 que caracteriza a “situacéo
de internado na emergéncia” e ndo gera a AIH ou pelo uso incorreto da
Classificacao Internacional de Doencas (CID) quando ocorre a internacédo (MARTINS
e TEIXEIRA, 2017). Em um estudo realizado no Brasil que analisou custos das
internacBes hospitalares no ambito do SUS em 2001, o custo médio foi de US$
134,38 por internacdo para pacientes entre 20 e 59 anos (PEIXOTO et al., 2004),

comparando-se aos valores encontrados nos estudos citados.

Estados Unidos

Estudo realizado nos Estados Unidos teve por objetivo estimar o custo total
da assisténcia médica para pacientes adultos e pediatricos com DF entre 2001 e
2005. Por meio da busca, foram identificados 4.292 pacientes diagnosticados com
DF e constatou-se que o0s custos totais referentes aos cuidados de saude
geralmente aumentaram com a idade, de US$ 892/més/paciente na faixa etaria de
zero a nove anos e US$ 2.562/més/paciente entre 50 a 64 anos. Consistindo em
US$ 1.389 o custo médio mensal. De forma geral, 51,8% dos cuidados recebidos,
sendo a maioria por internacdes hospitalares (80,5%), estavam diretamente
relacionados a DF (KAUF et al., 2009).

No estudo de Wang e colaborados (2013), foram avaliados os custos unitarios
do medicamento HU, utilizado no tratamento da DF, para criangas entre um a trés
anos com a doenca, pelo banco de dados do sistema de saude em 2009. Foram
randomizadas 193 criancas em dois grupos, um recebeu o tratamento e o outro
placebo. Durante o periodo de estudo, o total de hospitalizagbes para as criancas
gue receberam a HU foi de 232 e 324 para aquelas que receberam placebo. Em
relacdo as despesas ambulatdrias estimadas para o grupo HU, os custos foram

maiores, pois o0 custo do medicamento e as consultas periddicas foram
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contabilizados, contudo os custos relacionados a hospitalizagdo foram 21% inferior,
contabilizando US$ 11.071, enquanto os custos para o grupo placebo foram de US$
13.962 ao ano (WANG et al., 2013).

Bou-Maroun e colaboradores (2017) tiveram por objetivo identificar pacientes
com DF internados por complicacées de alto risco e 0os gastos a elas associados.
Para a coleta de dados, foi utilizado um banco de dados, denominado Kids Inpatient
Database (KID), para verificar os registros de pacientes internados nos anos de
2009 e 2012 no pais, com idade menor que 21 anos. Um total de 75.234 internacdes
com o diagnéstico de DF foi reportado, chegando a mais de US$ 900.000.000 de
despesas anuais, com uma media de custo de US$ 14.337 por estadia, sendo de
trés a média de dias de internacdo. Dos pacientes, 81,6% eram negros, 4,6%
hispanicos e 1,6% caucasianos. As pessoas entre 16 e 20 anos representaram
38,4% das internacdes por DF (BOU-MAROUN et al., 2017).

Em relacéo as internacdes contabilizadas, 8.490 foram por sindrome torécica
aguda, com uma média de custos por internacdo de US$ 22.631, o que resultou em
uma meédia de US$ 162.797.570 de despesas anuais. Devido a crises de vaso-
oclusédo foram registradas 48.698 hospitalizacdes, as quais consistiram no subtotal
mais alto nos dois anos de estudos, quase a metade (47,6%) das internacdes de
pessoas entre 16 e 20 anos, representando US$ 588.632.958 em média de
despesas anuais. O sequestro esplénico foi mais comum nas admissfes de
pacientes menores de cinco anos (72,4%), somando cerca de US$ 21.287.099 de
despesas anuais. O AVE foi constatado em 3.669 internac¢des, sendo maior tanto a
incidéncia, quanto o periodo de internacdo na faixa etaria de 16 a 20 anos, o qual
gerou o segundo maior gasto médio por internacdo (US$ 18.956), com um total de
US$ 64.724.078 em despesas anuais (BOU-MAROUN et al., 2017).

Inglaterra

A crise de dor aguda € uma das manifestacdes recorrentes da DF, que
implicam na hospitalizagdo dos pacientes, com maior ou menor frequéncia,
dependendo da intensidade e frequéncia das crises. Estudo realizado na Inglaterra
avaliou os custos das hospitalizacdes com registro de DF e crise como diagndstico
primério de todos os episddios computados no pais entre abril de 2010 e marco de

2011. Além da avaliagdo inicial do diagnostico, foram avaliadas: idade dos
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pacientes, hospitalizacdo via emergéncia ou eletiva, e probabilidade de incidir em
dias extras de internacéo (P1ZZO et al., 2014).

Durante o periodo de estudo delimitado, houve 6.077 internacdes por DF
associada a crise, 0 que gerou um custo total de US$ 25.219.738,91, do qual 91%
foram por admissfes via emergéncia (US$ 22.921.622,38). Desse total, 84,5% das
admissdes foi de adultos (US$ 19.280.041,03) e 15,5% de criancas (US$
3.641.581,35), além disso, percebeu-se que o0 custo aumentou com a idade. Os
pacientes entre 10 e 19 anos foram 0s mais propensos a permanecerem por um
tempo maior no hospital e 0s custos para os homens seriam maiores que para as
mulheres, contudo ndo houve diferenca estatisticamente significativa (P1ZZO et al.,
2014).

Jamaica

Estudo desenvolvido na Jamaica teve por objetivo verificar se a HU era um
tratamento custo efetivo na prevencdo do AVE e morte dos pacientes. Foram
convidadas a participar da pesquisa 43 criancas que tiveram o primeiro AVE entre os
anos de 2000 a 2009. Dessas, dez criancas com anemia falciforme fizeram parte do
grupo que recebeu o medicamento. As pessoas que permaneceram no estudo foram
acompanhadas até 2009. Foram computados o0s gastos com medicamentos de
rotina, vacinas, investigacdes laboratoriais, acompanhamento dos pacientes,
cirurgia, outros procedimentos e hospitalizacbes (CUNNINGHAM-MYRIE et al.,
2015).

Os resultados do estudo indicaram que o0 grupo que nao utilizou o
medicamento teve maior tempo de internacdo anualmente (11,14 x 1,98 dias),
apresentou mais casos de recorréncia de AVE e mortes. O grupo HU teve custos
anuais menores relacionados a hospitalizacdo (média US$ 60,89 x US$ 358,68). O
custo total de monitoramento anual foi em média maior no grupo HU pelo uso do
medicamento e consultas regulares com a equipe de saude (US$ 279,07 x US$
80,28). Mesmo este custo sendo maior, o0 custo total de assisténcia foi menor para o
grupo HU (US$ 26.307,58 x US$ 84.267,62), resultado que corrobora com as
evidéncias de que a HU se constitui com uma terapia custo-efetiva para o tratamento
da doenca (CUNNINGHAM-MYRIE et al., 2015).
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Nigéria

Adegoke e colaboradores (2014), em estudo realizado na Nigéria, tiveram por
objetivo estimar os custos relacionados a hospitalizacdo de criancas com anemia
falciforme e avaliar os encargos econémicos em suas familias. A pesquisa foi
realizada no setor de pediatria de um hospital escola privado, por meio de um
guestionario estruturado durante o ano de 2012. Foram documentadas todas as
admissbes hospitalares durante o periodo de estudo e todos os cuidadores das
criancgas tiveram acesso ao questionario, o qual foi utilizado para obter informacdes
séciodemograficas das criancas, renda mensal estimada da familia, nUmero de
hospitaliza¢gdes, custo do atendimento e porcentagem da renda anual média gasta
no hospital (ADEGOKE et al., 2014).

Foram admitidas durante o periodo de estudo 73 crian¢as, a maioria entre um
e cinco anos de idade (42,5%) e do sexo feminino (61,6%). Ao todo ocorreram 183
admissbes, 0 que representa uma média de 2,5 admissGes por crianca ao ano. A
renda mensal familiar média foi de US$ 250,37 (US$ 3.004,44 renda anual média),
enquanto o custo médio de atendimento por hospitalizacdo foi de US$ 132,67. O
custo total dos cuidados durante o ano foi de US$ 24.278,37. A duracdo das
internagdes variou de um a 52 dias e a maioria das criangas permaneceu entre uma
semana e um més no hospital (61,6%). Cerca de um terco dos cuidadores gastaram
pelo menos 10% da renda anual estimada (US$ 300,44) como custo total da
hospitalizagcdo, o que demonstrou ser uma porcentagem de renda significativa
investida pelas familias frente a realidade do pais (ADEGOKE et al., 2014).

Congo

Estudo retrospectivo realizado no Congo, durante o ano de 2014, teve por
objetivo avaliar o custo da hospitalizacdo de criancas com DF devido as
complicacbes severas agudas relacionadas a doenca na Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatrico em um hospital de ensino privado. Com a coleta de dados, 94
criangas foram incluidas no estudo, com uma média de idade de 69 meses (cinco
anos e nove meses). Foi possivel determinar a renda de 50 familias, das quais 52%
foram classificadas com baixa renda (abaixo de US$ 153,53 - salario minimo fixado
pelo governo), 36% com renda média (entre US$ 153,53 e US$ 852,96) e 12% com
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renda alta (acima de US$ 852,96). O tempo médio de internacdo foi de 5,5 dias
(variando de um a 16 dias), o qual representou um custo médio de US$ 111,67 (de
US$ 49,81 a US$ 643,69), e ocorreram 16 Obitos de criangas, principalmente na
faixa etaria anterior ha 120 meses (10 anos) (NGOLET et al., 2016).

As infeccdes bacterianas foram associadas as complicacfes agudas com
maior frequéncia, elevando os custos, que ficaram na faixa de US$ 117,50 a US$
238,07; as associadas com a malaria tiveram um custo entre US$ 49,82 e US$
175,90; complicacbes por sindrome toracica aguda implicaram em custos de U$$
75,33 a US$ 110,52; e por AVE US$ 229,38. Estes resultados indicam que o manejo
destas complica¢cdes no Congo tem um custo elevado, que por vezes representa 2/3
do salario de uma familia com baixa renda (NGOLET et al., 2016).

Consideracdes finais

A partir desta revisdo narrativa que objetivou descrever custos referentes a
internacdo hospitalar por DF, foi possivel perceber que, embora esta seja uma
doenca com alta prevaléncia no mundo, com diagnostico e tratamento
estabelecidos, e politicas publicas de salde instituidas, ainda ocorrem falhas no
cuidado dos pacientes pela fragmentacdo na RAS. Situacdo que implica em
internacBes hospitalares, por vezes evitaveis, e justifica a relevancia de serem
realizados estudos econémicos sobre a DF.

Ressalta-se que os custos analisados foram significativos para os autores,
com probabilidade de estes serem maiores devido a estimativas de que exista uma
subnotificacdo das internacdes pela doenca. Consideracdo que remete a
vulnerabilidade social que as pessoas com a doenca estdo expostas, quando ndo
sdo identificadas, isto dificulta o acesso aos cuidados de saude, reduz a capacidade
funcional e implica em maiores custos sociais.

Apesar das diversas abordagens dos estudos e paises que foram
desenvolvidos, os resultados e suas consideracdes destacam a necessidade de
intervencdes destinadas a prevencédo de agravos da doenca. Além de contribuirem
para o planejamento de cuidados relacionados a saude das pessoas, a fim de
proporcionar tratamento e acompanhamento adequado e em longo prazo. De forma
que diminuam a frequéncia de hospitalizacbes, tempo de permanéncia no hospital e

custos associados. Com isso 0s recursos disponiveis podem ser realocados para o
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planejamento de acdes de prevencdo a saude e manejo dos casos, principalmente,

nos niveis primério e secundério da saude.
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DISCUSSAO GERAL

Ao longo da pesquisa, as dificuldades encontradas para identificar os
pacientes com DF, principalmente na Atencdo Primaria a Saude, deram origem aos
dois primeiros estudos: “Distribuicdo espacial de dados da Doenca Falciforme em
um estado do sul do Brasil com base no Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica”, estudo transversal, que procurou identificar os pacientes com DF no
RS, por meio de informacdes provenientes da assisténcia farmacéutica do estado, e
conhecer a distribuicdo dos casos; e “Itinerario Terapéutico como busca do cuidado
ao paciente com Doenca Falciforme”, no qual foi realizada uma abordagem
qualitativa a respeito do itinerario terapéutico de pacientes com DF na busca pelos
medicamentos.

A DF por ser estigmatizada como uma “doenga relacionada a pobreza”,
devido a prevaléncia entre a populacdo negra, que se caracteriza por ser uma
populacdo em maior vulnerabilidade social, traz a tona a sua invisibilidade e
iniquidades em saude (SANTANA et al.,, 2017). De modo que por ndo serem
reconhecidos ou pela falta de entendimento sobre o fluxo da RAS voltada para a
doenca, diferentes itinerarios terapéuticos sdo gerados. Quando o0s pacientes
acessam o sistema de salde, geralmente a gestdo do cuidado restringe-se ao
centro de referéncia para DF. Contudo, os diferentes niveis de complexidade do
sistema de saude devem envolver-se no manejo do cuidado destes pacientes
(BRASIL, 2015).

No primeiro estudo, pelo fato do principal medicamento utilizado para o
tratamento da DF, a HU, ser fornecido pelo CEAF, por meio de informacdes
provenientes deste componente, foi possivel identificar 194 pacientes com a doenca,
deste total 98% fazem uso da HU e 84% apresentam a anemia falciforme, como em
outros estudos em que a maioria tem a HbSS (OHARA et al., 2012; SIGNORELLI et
al., 2013; AMARAL et al., 2015), corroborando com dados que a apontam como a
forma mais frequente e com maior prevaléncia entre os pacientes no mundo
(CHAKRAVORTY e WILLIAMS, 2015; RODRIGUES-MOLDES et al., 2015).

A distribuicdo espacial dos casos demonstra que 69 municipios possuem um
ou mais pacientes com a doenca, em particular a capital Porto Alegre que abrange
35% dos casos, e evidencia-se um aglomerado relevante na regido metropolitana,

que de 34 municipios ha casos em 14. Em termos de CRS ha o predominio de
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casos na 12 e 22 coordenadorias, que englobam quase a totalidade dos municipios
da regido metropolitana. As fontes de informagbes sobre pacientes com DF sao
escassas, diferente da fibrose cistica, por exemplo, igualmente identificada pela
triagem neonatal, que conta com o Registro Brasileiro de Fibrose Cistica
(REBRAFC), o qual publica relatorios peridédicos sobre a distribuicdo de casos da
doenca no Brasil (ALVES, 2016). O estudo ressalta que a assisténcia farmacéutica é
uma fonte de informacdes estratégica, que pode ser utilizada em estudos de
geoprocessamento, e consequentemente contribuir para o planejamento,
monitoramento e avaliacdo das acdes de saude (BARCELLOS e SANTOS, 2006;
NARDI et al., 2013).

Compreender a organizacdo e aspectos epidemiolégicos dos territérios
favorece as acgbes de vigilancia em saude (DUARTE et al., 2015; MONDINI et al.,
2017), e conhecer a distribuicdo espacial dos casos de DF permite reconhecer as
vulnerabilidade a que estes pacientes possam estar expostos (ARAUJO et al.,
2013), de forma que podem influenciar nas manifesta¢cdes clinicas da doenca e em
seu tratamento. Fatores abordados no estudo de McMillan e colaboradores (2015),
gue com apoio de uma analise geoespacial para a avaliacao do risco de readmisséo
hospitalar de pacientes com crises agudas de dor, considerou o local de residéncia
dos pacientes como um indicador de risco significativo (McMILLAN et al., 2015).

No segundo estudo, sobre itinerario terapéutico, a maior parte dos pacientes
(75%) sao portadores da HbSS e residem na regido metropolitana, sendo a metade
em Porto Alegre, dados que corroboram com os resultados do artigo anterior. Na
autodeclaracéo de cor, 92% identificam-se como pardos ou negros, como avaliado
em outros estudos (OHARA et al., 2012; SIGNORELLI et al., 2013; AMARAL et al.,
2015; BADAWY et al., 2017), o que ratifica a caracteristica da DF ser prevalente na
populacéo negra (VALENCIO e DOMINGOS, 2016).

Durante as entrevistas foi possivel perceber o vinculo dos pacientes com o
centro de referéncia do HCPA, no qual realizam acompanhamento médico
especializado para a doenca. Antes das mudancgas realizadas na forma de retirada
dos medicamentos utilizados no seu tratamento (HU e penicilina oral), estes eram
dispensados no centro de referéncia ambulatorial, apdés a consulta médica, com
acompanhamento farmacéutico, como previsto no PNTN (BRASIL, 2001). As falas

dos entrevistados remetem a um cenario de incertezas frente a nova forma de
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dispensacdo dos medicamentos, do modo que reverberam nos seus itinerarios
terapéuticos.

O deslocamento dos pacientes a diferentes locais em busca de informacdes
reflete as dificuldades enfrentadas em seus itinerarios, que diante da falta dos
medicamentos e de informagdes sobre 0 seu acesso e 0S custos associados a esta
busca necessitam manejar recursos para comprar o medicamento para nao ficar
muito tempo sem o tratamento, 0 que agrava a rejeicdo as mudancas e fortalece o
vinculo com o centro de referéncia.

A dispensacdo dos medicamentos no CRDF com acompanhamento
farmacéutico foi apontada como uma facilidade e bem vista pela orientacéo
individual, comprometimento com o cuidado e contribuicbes diretas na adeséo
terapéutica. Um estudo realizado com adolescentes e jovens adultos demonstrou
gue a maioria dos participantes relatou baixa adesao ao tratamento com HU, por nédo
perceber os seus efeitos benéficos. Enquanto os participantes com maior adeséo
referiram perceber os seus beneficios e resultados clinicos, o que se correlaciona
com a adesdo ao tratamento e por consequéncia melhor qualidade de vida
(BADAWY et al., 2017).

Mudancas nos processos de trabalho na area da salde sdo necessarias,
contudo os servicos e os profissionais precisam ser sensiveis ao itinerario
terapéutico possivel dos pacientes no sistema de saude, de forma que as
adversidades sejam reconhecidas para garantir uma assisténcia integral a saude. No
caso dos pacientes com DF € preciso analisar a necessidade de consultas
frequentes em centros de referéncia e que a dispensacdo de medicamentos pés-
consulta médica pode impactar na adesdo terapéutica. Além disso, a atuacdo do
profissional farmacéutico na equipe de saude é essencial para diminuir as barreiras
de adesdo ao tratamento e as dificuldades do itinerario terapéutico descrito, de
modo que estes individuos possam utilizar as linhas de cuidado de forma resolutiva,
racional e evitar custos finais ampliados.

O terceiro estudo, “Analise documental de politicas publicas de saude
relacionadas a Doencga Falciforme implementadas no Brasil”, surgiu com a ideia de
verificar as politicas publicas de saude sobre a doenca e a evolucdo destas a partir
da Politica Nacional de Triagem Neonatal instituida no pais em 2001. A exemplo de
outros estudos que analisaram politicas publicas relacionadas a atencdo béasica
(DOMINGOS et al., 2016) e ao modelo de atencéo a satde mental no SUS (TRAPE
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e CAMPOS, 2017), realizou-se uma analise documental, onde foram selecionados
os documentos publicados entre 2001 a 2018. Observou-se que as politicas publicas
instituidas resultaram de intensas mobilizacdes sociais no reconhecimento da
importancia do diagnostico precoce para a doenca e a atencdo integral aos
pacientes (CANCADO e JESUS, 2007; DIAS et al., 2016).

A triagem neonatal foi fundamental para os avangos seguintes e mudancgas na
historia natural da DF, pela equidade ao acesso aos cuidados de saude no SUS
(CARVALHO et al., 2014; STREFLING et al., 2014). Ao nascerem, as criangas nao
apresentam sinais clinicos, o que torna o diagnostico precoce essencial para
identificar os pacientes (ARDUINI et al., 2017), e anterior ao programa, 0s pacientes,
geralmente, vinham a ter seu diagndstico quando apresentavam crises agudas de
dor. Além disso, a DF era conhecida como uma “doenca de criangas”, pois poucas
sobreviviam até a idade adulta (VACCA e BLANK, 2017), portanto deve-se a triagem
neonatal, associada ao tratamento e acompanhamento em longo prazo dos
pacientes as melhorias na qualidade e aumento da expectativa de vida dos
pacientes.

As politicas instituidas posteriormente reafirmaram o reconhecimento da DF
como um problema de saude publica no Brasil, como a Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e a insercao do medicamento HU no
SUS para o seu tratamento, que se tornou fundamental por diminuir as crises de
dores agudas, infec¢cdes, hospitalizactes e transfusdes sanguineas (ARDUINI et al.,
2017). A incorporacdo de novas tecnologias para o tratamento e prevencao a saude
dos pacientes no SUS por meio da CONITEC ap6s a publicacdo do PCDT da
doenca em 2010 levou a realizacdo de uma proposta de atualizacdo do protocolo
clinico em 2016. A qual foi aberta para consulta publica no mesmo ano, com parecer
favoravel dos membros da CONITEC, e teve ampla participacdo da sociedade civil.
ApoOs um tempo de espera, em fevereiro de 2018 foi publicado o novo protocolo com
as diretrizes nacionais relacionadas ao diagndstico, tratamento e acompanhamento
dos pacientes.

Na etapa final deste estudo, a “Revisao narrativa sobre custos referentes a
internacdo hospitalar de pessoas com Doenca Falciforme” selecionou estudos
publicados entre 2009 e 2017, considerados recentes, desenvolvidos em paises com
incidéncia e prevaléncia relevantes da DF: Brasil, Estados Unidos, Inglaterra,

Jamaica, Nigéria e Congo. Foram descritos os principais pontos abordados em
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relacdo aos custos analisados em cada artigo, os quais foram considerados
significativos pelos autores, independente do pais em que o estudo foi realizado.
Pelos custos descritos € possivel comparar e refletir sobre os sistemas de saude
destes paises e as implicacdes com a doenca diante das diferentes realidades, que
geram os diferentes custos monetarios.

Quando o acesso a saude se da de forma diferente ao itinerario terapéutico
proposto pela RAS, o custo social da doenca torna-se relevante, no caso da DF a
falta de informacdes, acesso a medidas preventivas e fornecimento regular de
medicamentos (LOUREIRO e ROZENFELD, 2005) para o seu tratamento, provoca
uma menor capacidade funcional dos pacientes, o que gera dificuldades de insercao
no mercado de trabalho (MARTINS et al., 2013; MENEZES et al., 2013; CARDOSO
et al., 2016). Fatores que refletem na qualidade de vida dos pacientes, pelas
complicacbes fisicas, emocionais e sociais devido as manifestacdes clinicas da
doenca (SANTOS e GOMES NETO, 2013; FREITAS et al., 2018), que fazem com
gue pacientes na idade adulta, considerada economicamente ativa, possam estar
inativos na sociedade.

Com isso, ressalta-se a importancia de compreender o custo social da doenca
pelos diferentes sistemas de saude, populacdes e determinantes sociais, a fim de
contribuir para os estudos de analise econdmica sobre o tema. Segundo 0s autores
dos artigos, € notdria a necessidade de buscar alternativas para diminuir a
frequéncia de internacdes hospitalares e 0s custos associados, a fim de otimizar os
recursos disponiveis. De forma que sejam alocados para o manejo de acdes na rede
de saude, principalmente na atencdo primaria e secundaria, para que as pessoas
com DF tenham acesso aos cuidados de que demandam regularmente e possam se

inserir na populacdo economicamente ativa.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou contribuir para reflexdes sobre a invisibilidade da DF,
gue apesar dos avancos devido as politicas publicas implementadas e a insercéao de
tecnologias para o0 seu tratamento, muitas vezes é negligenciada pelo
desconhecimento de gestores e profissionais da salde. Bem como pelo seu
contexto histérico e por acometer principalmente a populagéo negra, uma populacao
em maior vulnerabilidade social, o que dificulta o reconhecimento das pessoas em
seus territorios. Além disso, estes fatores reverberam nos itinerarios terapéuticos na
busca pelo cuidado em saude.

Ao escutar os pacientes e seus cuidadores ficou clara a dificuldade
enfrentada em relacdo ao acesso aos medicamentos pelas mudancgas ocorridas na
sua forma de dispensacao. Fator que prejudica a adesao terapéutica, qualidade de
vida, possibilita a manifestacdo de sintomas controlados e diminui a capacidade
funcional do paciente. Além das dificuldades pela gestdo do cuidado em outros
locais e niveis de atencdo a saude, fora do centro de referéncia em que sao
atendidos periodicamente. Fatores que revelam os nés da RAS voltada para a DF e
as barreiras dos itinerarios percorridos pelas pessoas.

Nesse contexto, percebe-se a necessidade de estudos constantes sobre a
doenca que considerem 0s seus aspectos qualitativos, pois estes também auxiliam
no planejamento e organizacdo dos servicos de saude. Além disso, a capacitacdo e
qualificacdo dos profissionais da saude em toda RAS torna-se fundamental para o
fortalecimento da atuacao interprofissional nos e entre os servicos, de modo que
fortalecam a oferta integral de cuidados e o acompanhamento das pessoas em

longo prazo, principalmente na atencéo primaria e média complexidade.
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APENDICES

Apéndice 1 — Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA ADULTOS

Titulo do Projeto: Pacientes com Doenca Falciforme na busca pelo medicamento:

um estudo sobre itinerarios terapéuticos

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa cujo objetivo é
descrever o itinerario terapéutico de pacientes do Sistema Unico de Satde (SUS)
portadores da Doenca Falciforme na busca pelo medicamento. Esta pesquisa esta
sendo realizada no Setor de Hematologia — Ambulatério de Doenca Falciforme do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua
participacdo sao 0s seguintes: entrevista semiestruturada, na qual serdo realizadas
perguntas ao Senhor (a) a respeito do itinerario terapéutico percorrido na busca pelo
(s) medicamento (s) utilizado (s) para o tratamento da doenca em questéao.

O presente estudo nao tem o carater de provocar danos morais, psicolégicos
ou fisicos e ndo coloca a vida de seus participantes em risco. No entanto, apresenta
desconfortos minimos diante do questionario a ser respondido, que podera suscitar
diferentes emocdes, como desconforto ao responder as perguntas, tempo de
resposta ao questionario, interrupcdo da rotina habitual, lembrancas em relacdo a
doenca, dificuldades encontradas no tratamento, entre outras, de acordo com a
significacdo de seu conteudo para cada paciente.

Consideramos que a participacdo dos pacientes trard beneficios relevantes,
uma vez que as informacdes coletadas possibilitardo melhorar o conhecimento
sobre o itinerario terapéutico e 0 seu cumprimento na busca por cuidados, bem
como por medicamentos na Rede de Atengcdo a Saude (RAS), contribuindo para
melhorias nas ac¢des de saude.

Sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é
obrigatoria. Caso vocé decida nao participar, ou ainda, desistir de participar e retirar
seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe

OU possa Vvir a receber na instituicdo.
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Ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo na
pesquisa e vocé nado terd nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a
identificacdo dos participantes, ou seja, 0 seu home ndo aparecera na publicacdo
dos resultados.

Os dados serdo armazenados em arquivo, com acesso apenas pelos
participantes da pesquisa, durante cinco anos e apo0s totalmente destruidos
(conforme preconiza a Resolugéo 466/12).

A pesquisa esta sendo realizada pela Mestranda Cassiela Roman e pela
estudante de Farméacia Marina da Silva Campos, sob a supervisdo e orientacdo da
Dra. Denise Bueno. Caso vocé tenha davidas, podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel Denise Bueno pelo telefone (51) 3308-5767, com a
pesquisadora Cassiela Roman, pelo telefone (51) 3308-5767 ou com o Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone
(51) 33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as
17h.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra
para os pesquisadores.

EU, recebi

as informacdes sobre os objetivos e a importancia desta pesquisa de forma clara e

concordo em participar do estudo e, por isso, assino ou registro a seguir:

Nome do participante da pesquisa Assinatura
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido do paciente para a participacao nesse estudo.

Nome do pesquisador: Assinatura

Porto Alegre, de de
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Apéndice 2 — Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA RESPONSAVEIS

Titulo do Projeto: Pacientes com Doenca Falciforme na busca pelo medicamento:

um estudo sobre itinerarios terapéuticos

O paciente pelo qual vocé é responsavel esta sendo convidado a participar de
uma pesquisa cujo objetivo € descrever o itinerario terapéutico de pacientes do
Sistema Unico de Salde (SUS) portadores da Doenca Falciforme na busca pelo
medicamento. Esta pesquisa estd sendo realizada no Setor de Hematologia —
Ambulatério de Doenca Falciforme do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé concordar com a participacdo na pesquisa, 0s procedimentos
envolvidos sdo 0s seguintes: entrevista semiestruturada, na qual serdo realizadas
perguntas ao Senhor (a) a respeito do itinerério terapéutico percorrido na busca pelo
(s) medicamento (s) utilizado (s) para o tratamento da doengca em questao.

O presente estudo ndo tem o carater de provocar danos morais, psicolégicos
ou fisicos e ndo coloca a vida de seus participantes em risco. No entanto, apresenta
desconfortos minimos diante do questionario a ser respondido, que podera suscitar
diferentes emocdes, como desconforto ao responder as perguntas, tempo de
resposta ao questionario, interrupcéo da rotina habitual, lembrancas em relacédo a
doenca, dificuldades encontradas no tratamento, entre outras, de acordo com a
significacdo de seu conteudo para cada paciente.

Consideramos que a participacdo dos pacientes trard beneficios relevantes,
uma vez que as informacdes coletadas possibilitardo melhorar o0 conhecimento
sobre o itinerario terapéutico e o seu cumprimento na busca por cuidados, bem
como por medicamentos na Rede de Atencdo a Saude (RAS), contribuindo para
melhorias nas a¢des de saude.

A participacdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatoria.
Caso vocé decida nao autorizar a participacao, ou ainda, retirar a autorizacao apoés a
assinatura desse Termo, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que o
participante da pesquisa recebe ou possa vir a receber na instituicao.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e

nao havera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.
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Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a
identificacdo dos participantes, ou seja, 0s nhomes ndo aparecerao na publicacdo dos
resultados.

Os dados serdo armazenados em arquivo, com acesso apenas pelos
participantes da pesquisa, durante cinco anos e apoOs totalmente destruidos
(conforme preconiza a Resolucao 466/12).

A pesquisa estad sendo realizada pela Mestranda Cassiela Roman e pela
estudante de Farméacia Marina da Silva Campos, sob a supervisdo e orientacdo da
Dra. Denise Bueno.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel Denise Bueno pelo telefone (51) 3308-5767, com a pesquisadora
Cassiela Roman, pelo telefone (51) 3308-5767 ou com o Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51)
33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu
responsavel e outra para os pesquisadores.

EU, recebi
as informacdes sobre 0s objetivos e a importancia desta pesquisa de forma clara e

concordo pela participacdo do paciente, pelo qual sou responséavel, no estudo e, por

iSS0, assino ou registro a seguir:

Nome do paciente

Nome do responsavel Assinatura

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido do responsavel (familiar/cuidador) do paciente para a participacdo nesse
estudo.

Nome do pesquisador: Assinatura

Porto Alegre, de de
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Apéndice 3 - Termo de Assentimento

TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé esta sendo convidado a participar do estudo Pacientes com Doenca
Falciforme na busca pelo medicamento: um estudo sobre itinerarios terapéuticos.
Temos o objetivo de realizar um estudo para descrever o itinerario terapéutico de
pacientes do Sistema Unico de Salide (SUS) portadores da Doenca Falciforme na
busca pelo medicamento. Pretendemos saber informagfes sobre o tratamento, as
facilidades e as dificuldades do seu cuidador para se conseguir os medicamento e
realizar o tratamento correto para melhorar a sua qualidade de vida e de todos os
outros pacientes.

Nesse estudo sera realizada uma entrevista semiestruturada, na qual serao
realizadas perguntas a seu cuidador a respeito dos medicamentos que vocé faz uso
e da sua rotina em casa. Vocé nao sera exposto a nenhum tipo de procedimento que
podera ser prejudicial e/ou Ihe causar dano por parte dessa pesquisa.

A sua participacdo € voluntaria, vocé podera obter todas as informagfes que
desejar a respeito e podera ndo participar da pesquisa ou retirar-se da pesquisa a
gualquer momento, sem que vocé seja prejudicado no seu atendimento.

Infformamos que ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela
participacdo no estudo e que vocé e/ou seu cuidador ndo terdo nenhum custo com
respeito aos procedimentos envolvidos.

Ndés pesquisadores nos comprometemos em manter em sigilo os dados que
possam lhe identificar e os resultados serédo divulgados de maneira agrupada, sem
que fique identificada a sua participacéo no estudo.

Contato com o pesquisador: Caso vocé tenha novas perguntas sobre este
estudo ou acredite estar sendo prejudicado de alguma forma, podera entrar em
contato com a pesquisadora responsavel Denise Bueno pelo telefone (51) 3308-
5767, com a pesquisadora Cassiela Roman, pelo telefone (51) 3308-5767 ou com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo
telefone (51) 33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta,
das 8h as 17h para esclarecimento de suas duvidas.

Esse documento de assentimento foi elaborado em duas vias, sendo uma

delas entregue a vocé e a outra serd mantida pelos pesquisadores desse estudo.
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Eu, , declaro que recebi uma cépia deste

termo, fui informado (a) dos objetivos e justificativas da pesquisa acima de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que minha participacdo €
voluntaria e que posso me retirar da pesquisa, sem prejudicar meu atendimento, a
gualquer momento, sem justificativa do fato. Ficou claro quanto aos riscos e
beneficios do estudo e que a minha participagdo nao tera custo. Sei que as
informacgdes que forem obtidas serdo mantidas em sigilo. Declaro que concordo em

participar do estudo.

Nome do paciente Assinatura

Nome do responsével Assinatura

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido do paciente para a participacao nesse estudo.

Nome do pesquisador Assinatura

Porto Alegre, de de
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Apéndice 4 - Instrumento de coleta de dados para adultos

Entrevista semiestruturada - adultos
Dados do paciente:

Nome:

Data de nascimento: / /
Idade:

Sexo: ()M ()F Cor autodeclarada:
Procedéncia:

Escolaridade: ( ) Analfabeto ( ) Ensino fundamental incompleto () Ensino
fundamental completo () Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino Superior incompleto () Ensino Superior completo

Ocupacgéao atual: ( ) Empregado ( ) Desempregado ( ) Outro:

Estado civil: ( ) Solteiro () Casado () Unido estéavel ( ) Outro:

Idade do diagndstico:
Hemoglobinopatia:

Medicamentos em uso para doenca falciforme:
() Acido félico:
() Penicilina:
() Antibiotico:
() Anti-inflamatario:
() Analgésico:
() Hidroxiureia:
() Outros:

Questdes orientadoras:

1. Como vocé tem acesso aos medicamentos que utiliza para doenca falciforme?
2. Quais sao as facilidades no acesso aos medicamentos?

3. Onde vocé busca os medicamentos? Existem obstaculos para a sua aquisicdo?
4. Quais séao as dificuldade no acesso aos medicamentos?
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Apéndice 5 - Instrumento de coleta de dados para responsaveis

Entrevista semiestruturada - responsaveis

Dados do paciente:

Nome:

Data de nascimento: / / ldade:
Sexo: ()M ()F Cor autodeclarada:
Procedéncia:
Escolaridade:

Idade do diagnostico:
Hemoglobinopatia:
Medicamentos em uso para doenca falciforme:
() Acido folico:
() Penicilina:
() Antibiotico:
() Anti-inflamatario:
() Analgésico:
() Hidroxiureia:
() Outros:

Dados do responsavel:

Nome:

Data de nascimento: / / ldade:
Sexo: ()M ()F
Grau de parentesco:
Escolaridade: ( ) Analfabeto ( ) Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino
fundamental completo () Ensino médio incompleto () Ensino médio completo

() Ensino Superior incompleto () Ensino Superior completo
Ocupacéo atual: () Empregado () Desempregado () Outro:
Estado civil: () Solteiro () Casado () Unido estavel () Outro:
Outros cuidadores:

Questdes orientadoras:

1. Como vocé tem acesso aos medicamentos que o (a) paciente utiliza para doenca
falciforme?

2. Quais sao as facilidades no acesso aos medicamentos?

3. Onde vocé busca os medicamentos? Existem obstaculos para a sua aquisicao?
4. Quais séao as dificuldade no acesso aos medicamentos?
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Apéndice 6 — Comprovante de submisséo do Artigo 1 a periédico indexado

0EO32018 Emall — Casslala Roman — Outiook

[SR] Agradecimento pela submissdo

Janaina Matheus Collar <revistai@redeunida.org.br=
Ter 06/03/2018, 14:53

Para-Cassiela Roman < cassielan@hotmailcom=;

Cassiela Roman,

Agradecemos a submissio do trabalho "Distribuicdo espacial de casos da
Doenca Falciforme em um estado do sul do Brasil com base no Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica™ para a revista Saldde em Redes,
Acompanhe o progresso da sua submissdo por meio da interface de
administracdo do sistema, disponivel em:

URL da submissac:
it/ revista.redeunida.org.br/ojs/index.php/rede-unida/author/submission/1 380
Login: croman

Em caso de dividas, entre em contato via e-mail.

Agradecemos mais uma vez considerar nossa revista como meio de compartilhar
seu trabalho.

Janaina Matheus Collar
Saude emn Redes

Associacio Brasileira da Rede UNIDA

Editora Rede UNIDA

Revista Salde em Redes
hittp://revista.redeunida.org,brfojs/index.php/rede-unida

hitps: fouSook lve com/mallFinboxd ACORADARATY 32m YAZSD SMGMOLTA4 N0 DACL TAWC gAQAF gadagoe JONcOK %2 BOsphEM ™30 11



122



123

Apéndice 7 — Comprovante de submisséo do Artigo 2 a periédico indexado

|oane Emall — Casslala Roman — Outiook

[RBSP] Agradecimento pela Submissao

Joana Angelica Oliveira Molesini <rbspsaude@saude.ba.gov.br:
Qui 01/03/2018, 15:32

Para-Cassiela Roman < cassielan@hotmailcom=;

Cassiela Roman,

Agradecemos a submissdo do seu manuscrito * inerario Terapéutico como busca do cuidado ac
padente com Doenga Falciforme® para Revista Baiana de Sadde Publica. Através da interface de
administragdo do sistema, utilizado para a submiss3o, sera possivel acompanhar o progresso do
documento dentro do processo editonal, bastanto logar no sistema localizado em:

URL do Manuscnito: http:/{rbsp.sesab.ba.gov.br/index.php/rbsp/authorDashboard fsubmission/2762
Login: cassiela

Em caso de dividas, envie suas questdes para este email. Agradecemos mais uma vez considerar
nossa revista como meio de transmitir ao pdblico seu trabalho.

Joana Angelica Oliveira Molesini

Esta mensagem foi venficada pelo sistema de antivgrus e
acredita-se estar livre de perigo.

hittps: fouSook_live com/mallFinbox i ACORADARATY 32m YAZSD SMGMOLTAA N2 DACL TAWC gAQACPEhEDS0pCmbFlludWind 330 11
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Apéndice 8 — Comprovante de submisséo do Artigo 3 a periédico indexado

oiane Emall — Casslala Roman — Outiook

Ciéncia & Saide Coletiva - Manuscript 1D C5C-2013-0018
Cidncia & Saide Coletiva «onbehalfiofimanmusorpéoentral oom =
Qui 040172018, 1659

[ ——)

Cecaatialiogibotrnallom cessialir@henrnallssens. Munise bussteiufign by <duniss usaroiuirgs bes!
04-lan-2018

\Dear Miss Roman:

Your manuscript entitled ®Andlce documental de politicas plablices de sadde rdadonsdas & Doenca Faldforme implementadas no Brasil® has been
sucoessiully submitted online and & presently being given full consideration for publication in the Génda & Sabde Coletiva.

Your manuscript 1D is CSC-20N8-0018.

Please mention the abowe manuscript ID ini all future oorespondence or when calling the office for questions_ If there are any changes in your street addness
or e-mail address, please log in to ScholarOne Manuscripts at bttps'mcd maruscriptoental.com ‘cec-scelo and edit your user infiormaation as appropriate.

‘You can also view the status of your manuscript at any time by chescking your Author Center after logging in to hitps! mod manuscripteental comdicec-
aceln.

Thank you for submitting your manuscript to the Cénca & Saidde Coletiva.

Gncenely,
Ciéncia & Saide Coletiva Editorial Office

itps: fouSook lve com/mallFinbox i ACORADARATY 32m YAZSD SMGMOLTAA N0 DACL TAWC gACAASgh O TN FgRIDA 1 3. 2FE2AL3D 11



126



127

Apéndice 9 — Comprovante de submisséo do Artigo 4 a periédico indexado

O7TOX2016 Emall — Casslela Roman — Oullook

Artigo Submetido para Avaliagdo
IBES - Jornal Brasileiro de Economia da Salde
Qua 07/03/2018, 10:11

Para:'Cassiela Roman® < cassielan@hotmailcom:;
Prezada Cassiela.

Confirmamos o recebimento do manuscrito “Revisdo narrativa sobre custos referentes d internagde hospitolar de
pessoas com Doenga Folciforme”, de vossa autoria, que sera encaminhado para avaliacso e, assim que retornar,
entraremaos em contato novamente para informar sobre aceite, recusa ou provaveis ajustes a serem aplicados para
que possa seguir para publicagdo no JBES — Jornal Brasileiro de Economia da Sadde.

Agradecemos pela escolha do JBES & nos colocamos 3 disposicao para qualquer divida.
Atenciosamente,

Dsmar Silva

1BES — Jornal Brasileiro de Economia da Sadde

T: 55 11 3895-0003

M:55 11 98326-1412
www.jbes. com.br

HUUUSt Este email foi escaneado pelo Avast antivirus.
DWW YRSL COM

hitps:toulionk_ e commallHinboedAC R ADAWAT Y 32m YAZSOSMGMILTANZ MO ACL TAWC gAQAF cpnDCNEUSIN QLo Y THIF 3D i
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ANEXOS
Anexo 1 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa referente ao Artigo 1

C. UFRGS - PRO-REITORIA DE
2 PESQUISA DA UNIVERSIDADE ‘€ QBtacsgf o™
B >
CEL FEDERAL DO RIO GRANDE DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME NA BUSCA PELO MEDICAMENTO:
ESTUDO SOBRE ITINERARIOS TERAFPEUTICOS

Pesquisador: Denise Bueno

Area Tematica:

Versio: §

CAAE: 62363216.0.0000.5347

Instituigio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mimers do Parecer: 2.281.137

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de projefo de mestrado vinculado a0 PPG em Assisténcia Farmaceutica da Faculdade de Farmacia
da UFRGS, com delineamento qualitative, descritivo e de abordagem exploratoria, baseado em entrevista
semiestruturada que busca identificar o itinerario terapéufico na busca pelo medicamento de pacientes com
doenga falciforme daquele centro de referéncia. Serfo levantadas informagdes sobre o histdrico clinico do
paciente, medicamentos em uso para a deenca falciforme, informagdes sobre o perfil socio demografico nos
prontudrios dos pacientes junto ao Ambulatdrio de Hematologia do Hospital de Clinicas de Porio Alegre.
Havera também utilizagio de dados secundarios do Sistema de Informacdo (Sistema AME) gerenciado pela
Coordenagio da Politica de Assisténcia Farmacéutica do Rio Grande do Sul da Secretaria do Estado da
Salde do Rio Grande do Sul com o intuits de mapear os pacientes com a doenca no temitorio estadual &
verificar os medicamentos utilizados para o tratamento.

Objetivo da Pesquisa:

OChjetive Primario: Descrever o itinerario terapéutico de pacientes com Doenga Falciforme na busca pelo
medicamento.

Ohbijetivo Secundario: (1) Identificar e rastrear os pacientes de Porio Alegre, atendidos no Centro de

Enderego;  Av. Pauio Gama, 110 - 533 317 do Prédio Anexo 1 da Refiora - Campus Centro

Balrro: Famouplha CEP: o0 .040-060
UF: RS Municipie: PORTOALEGRE
Talefone: (51)3308-3738 Fax: (51)3308-4085 E-mall: atcafpropesy uirgs br

Prigirna 01 S8 54



130



131

Anexo 2 — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa referente
ao Artigo 1

Al :

escolade ESCOLA DE SAUDE

ﬁcm PUBLICA/SECRETARIADE € QBiacq orme
SAUDE ESP/SES/RS

Wi REREEE B G0 T

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigiao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: PACIENTES COM DOENGA FALCIFORME NA BUSCA PELO MEDICAMENTO:
ESTUDO SOBRE ITINERARIOS TERAPEUTICOS
Pesquisador: Denise Bueno
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 82363216.0.2002.5312
Instituigao Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumerc do Parecer: 2.205 643

Apresentagio do Projeto:

Projeto aprovado pelo CEF da Instituigdo proponente da pesquisa - UFRGS, que o apresenta como a
SEguir.

Trata-se de projefo de mestrado vinculado a0 PPG em Assisténcia Farmaceutica da Faculdade de Farmacia
da UFRGS, com delineamento qualitative, descritive e de abordagem exploratoria, baseado em entrevista
semiestruturada que busca identificar o itinerario terapéutico na busca pelo medicamento de pacientes com
doenca falciforme daquele centro de referéncia. SerSo levantadas informacdes sobre o histérico clinico do
paciente, medicamentos em uso para a doenga falciforme, informagtes sobre o perfil socio demografico nos
prontuarios dos pacientes junto ac Ambulatdrio de Hematologia do Hospital de Clinicas de Porio Alegre.
Havera também utilizagio de dados secundarios do Sistema de Informagso (Sistema AME) gerenciado pela
Coordenagio da Politica de Assisténcia Farmacéutica do Rio Grande do Sul da Secretaria do Estado da
Saide do Rio Grande do Sul com o intuito de mapear os pacientes com a doenga no teritorio estadual e
verificar os medicamentos utilizados para o tratamento.

Pela utilizagdo de dados gerenciados pela Coordenagdo da Politica de Assisténcia Farmacéutica do Ric
Grande do Sul (Sistema AME), da Secretaria Estadual da Salde do Rio Grande do Sul, constitui-

Endersgo:  Av. Ipiranga, 6311

Balrmo: Partenon CEP: 90510001
UF: RS Municipie: PORTOALEGRE
Talefone: [51)3901-1532 Fax: (51)3501-1509 E-mall: caps-=spilisaude. r5.Qov.or

Prigirna 01 S8 54
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Anexo 3 — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa referente
ao Artigo 2

UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE “& “ﬁ‘_ﬁ"“m
DA UNIVERSIDADE FEDERAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigiao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: PACIENTES COM DOENGA FALCIFORME NA BUSCA PELO MEDICAMENTO:
ESTUDO SOBRE ITINERARIOS TERAPEUTICOS
Pesquisador: Denise Bueno
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 82363216.0.2003.5327
Instituigao Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumerc do Parecer: 2.318.680

Apresentagio do Projeto:

Projeto de Mestrado da Assisténcia Farmacéutica. A Doenga Falciforme & considerada a doenga genética
mais comum entre a populagioc negra, sendo um relevante problema de saldde plblica mundial, que tem
grande impacte na morbimortalidade da populagio acometida. Mo Brasil, a prevaléncia € alta, predominando
a anemia falciforme. Sinais e sintomas da doenga: anemia crinica, infecgdes, fadiga, atraso no crescimento,
dores cronicas, crises de dores agudas, lesfes isquémicas de tecidos ou orgdos, enire outros. Os
medicamentos preconizados para o trataments s3o; acido folico, penicilina, antibicticos, anti-inflamatorios,
analgésicos e hidroxiureia. Sabendo gue o caminho percorride pelos pacientes na busca pelos
medicamentos, muitas veres, ndo coincide com a rede de atengdo definida, este estudo tem por objetive
descrever o itinerario terapéutico de pacientes com Doenga Falciforme na busca pelo medicamento em um
dos Centros de Referéncia do Rio Grande do Sul para tratamento da doenga, a saber: Hospital de Clinicas
de Porio Alegre (HCPA). Atraves de entrevistas aos pacientes serio coletados dados sobre este itinerario. &
tfranscrigio das entrevistas sera concomitante a este

processo, para posterior andlise. Os dados obtidos serSe utilizados exclusivamente para a execugdo do
projeto, sendo garantido o sigilo absoluto.

Enderego.  Rua Ramiro Barcelos 2 350 sala 2227 F

Balrmo: Santa Cecllla CEP: o0.035-903
UF: RS Municiplo: PORTO ALEGRE
Talefome: |51)3350-7640 Faxc (51)3258-Te40 E-mall: cephopa@ihcpa edu br

Prlgirna 31 S8 25



