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Resumo

O cuidado em saude na doenga falciforme deve incluir préticas interdisciplinares baseadas nas necessidades singulares
dos sujeitos com vistas a promover uma assisténcia eficiente e de qualidade. Com efeito, objetivou-se desvelar a
produgdo de cuidados em pessoas com doenga falciforme. Estudo qualitativo, realizado no municipio de Fortaleza, em
seis Unidades de Atencdo Primaria & Saude, um Hemocentro Coordenador e um hospital terciario que acompanha
pacientes com doenca falciforme. Com base nos discursos dos trabalhadores em salde e usuérios, emergiram trés
categorias analiticas essenciais: “Diagndstico da doenga falciforme”, “Praticas de cuidados as pessoas com doenga
falciforme” e “Reorganizagdo do servico frente a pandemia”. As praticas de cuidado as pessoas com doenca
falciforme sdo realizadas na atencdo especializada, através de consultas periddicas, com acesso a equipe
multiprofissional, que promove a formacdo de vinculos com os usuarios, favorecendo uma maior adesdo ao
tratamento, bem como, percepcao positiva sobre a terapéutica instituida. Percebeu-se uma reorganizacao do servigo de
salde no intuito de manter a continuidade do cuidado durante a pandemia, reduzindo o indice de complicacfes
ocasionadas pela falta de cuidado em sadde.

Palavras-chave: Cuidado; Doenca falciforme; Rede de atencdo; Pandemia.

Abstract

Health care in sickle cell disease must include interdisciplinary practices based on the unique needs of subjects in
order to promote efficient and quality care. Indeed, the objective was to unveil care practices in people with sickle cell
disease. Qualitative study, carried out in the city of Fortaleza, in six Primary Health Care Units, a Coordinating Blood
Center and a tertiary hospital that monitors patients with sickle cell disease. Based on the discourses of health workers
and users, three essential analytical categories emerged: “Diagnosis of sickle cell disease”, “Care practices for people
with sickle cell disease” and “Reorganization of the service in the face of the pandemic”. Care practices for people
with sickle cell disease are carried out in specialized care, through periodic consultations, with access to the
multidisciplinary team, which promotes the formation of bonds with users, favoring greater adherence to treatment, as
well as a positive perception about the therapy instituted. A reorganization of the health service was noticed in order
to maintain the continuity of care during the pandemic, reducing the rate of complications caused by the lack of health
care.
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Resumen

La atencién de la salud en la enfermedad de células falciformes debe incluir practicas interdisciplinarias basadas en
las necesidades Unicas de los sujetos para promover una atencion eficiente y de calidad. En efecto, el objetivo fue
desvelar practicas de cuidado en personas con enfermedad de células falciformes. Estudio cualitativo, realizado en la
ciudad de Fortaleza, en seis Unidades de Atencién Primaria de Salud, un Centro Coordinador de Sangre y un hospital
terciario que acompafia a pacientes con enfermedad de células falciformes. A partir de los discursos de los
trabajadores y usuarios de la salud surgieron tres categorias analiticas esenciales: “Diagndstico de la drepanocitosis”,
“Practicas de atencion a las personas con drepanocitosis” y “Reorganizacion del servicio frente a la pandemia”. Las
practicas de atencién a las personas con drepanocitosis se realizan en atencion especializada, a través de consultas
periddicas, con acceso al equipo multidisciplinario, lo que promueve la formacién de vinculos con los usuarios,
favoreciendo una mayor adherencia al tratamiento, asi como una percepcion positiva sobre la terapia instituido Se
notdé una reorganizacion del servicio de salud con el fin de mantener la continuidad de la atencion durante la
pandemia, reduciendo el indice de complicaciones ocasionadas por la falta de atencion médica.

Palabras clave: Precaucion; Enfermedad de célula falciforme; Red de atencidn; Pandemia.

1. Introducéo

A produgdo do cuidado em salde na doenga falciforme deve incluir préticas interdisciplinares baseadas nas
necessidades singulares dos sujeitos com vistas a promover uma assisténcia eficiente e de qualidade. O presente artigo
pretende refletir sobre o cuidado produzido a pessoas com doenca falciforme e a interface com a pandemia.

A doenca falciforme (DF) € uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais comuns no mundo, caracterizada por
uma mutacdo genética, levando ao afoigcamento das hemécias, que consiste em um dos principais mecanismos responsaveis por
todo o quadro fisiopatoldgico da doenga. Desse modo, esta enfermidade pode gerar limitagdes na vida dos individuos que a
apresentam, o que produz desafios no cotidiano, devido, principalmente, as necessidades de cuidados continuos, diante das
crises de dor e lesdes em multiplos 6rgdos (Amaral et al., 2015; Cordeiro et al., 2015).

Nesse sentido, percebe-se a importancia do cuidado em salde a pessoas com a doenca falciforme, pois esta doenca,
possui muitas particularidades fisioldgicas e clinicas, algumas situacdes requerem atencdo especial quanto a ocorréncia de uma
possivel crise ou complicacdo grave. Nesses casos, € necessario intervir rapidamente e implementar as devidas terapéuticas, a
fim de prevenir sequelas e até dbitos precoces (Figueiredo et. al., 2018; Figueiredo et. al., 2019).

Portanto a continuidade do cuidado é uma questdo fundamental para as pessoas com doenca falciforme e tem
representado um desafio adicional para os individuos durante a pandemia, necessitando, portanto, que os profissionais e
gestores de saude possam desenvolver estratégias para mitigar as consequéncias das restricdes de atendimentos de salde a
essas pessoas (Medeiros et. al., 2022).

No entanto, estudo nacional e internacional identificaram que a pandemia por COVID-19 resultou em importante
dificuldade na utilizacdo dos servigos de salde para pacientes com doencas cronicas, devido as imposicGes de distanciamento
social, medo da infeccdo pelo virus, estresse e principalmente, reducdo dos atendimentos nos servicos de satde (Malta et. al.,
2021; Delobelle et. al., 2022).

A partir do exposto, a realizacdo desta pesquisa destina-se a compreender as praticas de cuidados a pessoas com
doenga falciforme e sua interface com a pandemia, visando identificar os nos criticos da assisténcia em salude e subsidiar
reflexdes, com vistas a possibilitar a elaboragdo de estratégias para reduzir os impactos da pandemia na assisténcia a pessoas
com doenca falciforme, bem como, sensibilizar os profissionais para atuar, fortalecendo o interesse em identificar, analisar e
propor a¢des individuais e coletivas, que permitam o fortalecimento do cuidado baseado nas necessidades singulares de cada
sujeito.

Diante dos aspectos tedrico-conceituais apresentados, questiona-se quais sdo as praticas de cuidados produzidas a
pessoa com doenga falciforme e qual foi o impacto da pandemia na assisténcia em salde? Com efeito, objetivou-se desvelar a

producédo de cuidados em pessoas com doenca falciforme.
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2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa que contempla o estudo das relacdes e das percepcdes da producdo interpretativa
humana (Minayo, 2014). A pesquisa foi realizada no municipio de Fortaleza, capital do Estado do Ceara. A escolha para esse
estudo delimitou a participagdo de seis unidades de atengdo primaria a satde, um Hemocentro Coordenador e um hospital
terciario que acompanha pacientes com doenga falciforme, para assim, buscar compreender a totalidade da realidade do
municipio em questdo no que se refere a pessoas com essa patologia.

Os participantes da pesquisa foram usudarios atendidos na rede de atencdo a pessoa com doencas cronicas, totalizando
16 usuédrios com doenca falciforme, trabalhadores de salde do Hemocentro, do Hospital terciario e da equipe de Estratégia
Salde da Familia, totalizando 16 trabalhadores de salde. Para tanto, Considerando fundamental ter um conjunto diversificado
de informantes para possibilitar a apreensdo das semelhancas e diferencas, delimitou-se neste estudo alguns critérios de
inclusdo e exclusdo para a selecdo dos participantes (Minayo, 2013).

Critérios de inclusdo: pessoas com doenca falciforme maiores de 18 anos e que sdo assistidos na rede de salde e
trabalhadores com experiéncia de no minimo um (1) ano de trabalho na rede de salde. Os Critérios de exclusdo foram:
Usuérios que possuam quadro clinico que invalidem sua participacéo na pesquisa.

Para a coleta de narracBes, foram utilizadas as técnicas: entrevista fenomenoldgica e observacdo sistematica, no
periodo de agosto a dezembro de 2021. A coleta de dados aconteceu durante a pandemia da COVID-19, e por isso, todas as
medidas e precauc¢des sanitarias foram implementadas (tais como uso de méscara, protetor facial, disponibilizacéo de alcool
em gel e distanciamento) para uma coleta de dados segura e visando preservar a salde dos usuarios, trabalhadores e da
pesquisadora, conforme orientagdes do Ministério da Satde e da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Os dados coletados nas entrevistas foram transcritos na integra e submetidos & anélise de contelido temética. Para a
estruturagdo da analise, foi realizada a pré-andlise, exploragdo do material e elaboracdo das categorias temaéticas.
Posteriormente, a inferéncia e a interpretacdo ocorreram com a utilizagdo da literatura cientifica atualizada (Bardin, 2011).

Os aspectos éticos foram respeitados acordo com a Resolugdo N° 466/2012 do Conselho Nacional de
Satide/Ministério da Salde, que aborda as pesquisas envolvendo seres humanos e teve aprovacgdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual do Ceara (UECE) aprovado sob Parecer n°® 4735524, também ao comité do Hospital
Infantil Albert Sabin aprovado sob parecer de n® 4840735 e por fim ao comité do Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Ceard (HEMOCE) aprovado sob parecer de n° 4959262.

3. Resultados e Discussao
Com base nos discursos dos trabalhadores em salde e usuarios, emergiram trés categorias analiticas essenciais:
“Diagndstico da doenga falciforme”, “Praticas de cuidados as pessoas com doenga falciforme” e “Reorganizagdo do servigo

frente a pandemia”.

3.1 Diagnostico da doenga falciforme

O diagndstico precoce da doenga falciforme se da por meio do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)
conhecido como Teste do Pezinho, realizado na Atencdo Basica a Salde, capaz de identificar os neonatos com doenca
falciforme antes do desenvolvimento de qualquer sintoma da doenca (Leite et. al., 2020). Pelos relatos percebe-se que muitos
usuarios conseguem realizar o diagnéstico da doenca falciforme nos neonatos por meio da realizacdo do teste do pezinho,

como podemos verificar nas narrativas produzidas:
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Gracas ao teste do pezinho, a gente ja consegue pegar o bebe, desde a triagem neonatal, que foi um ganho muito
grande, entdo esses bebes sdo triados, no posto de salde da sua area, fazem o teste do pezinho, todos os testes do
pezinho alterados vem pra cé [atengdo especializada] automaticamente (Profissional 1)

Existe um e-mail institucional, que é cadastrado no LACEN, que é o laboratério central que faz todos os exames do
Ceara, eles recebem esse exame alterado e eles enviam esses exames pra o hospital de referéncia que é o Albert
Sabin, e eu como enfermeira, faco a busca ativa desse paciente e ja deixo agendada a consulta com o hematologista
(Profissional 4)

O teste do pezinho é oferecido atualmente nos 184 municipios do Cear, nas unidades de atencdo primaria e algumas
maternidades do Estado do municipio. Ap0s ser realizado, esse teste € encaminhado ao laboratério central de sadde publica do
Ceara (LACEN), ao se deparar com alteracdes nos resultados do mesmo, o proprio LACEN, realiza a comunicagdo para o
servico especializado, com o nome da crianca e o telefone, para que a enfermeira responsavel pela busca ativa, entre em
contato com 0s pacientes e assim consiga marcar a consulta com médico especialista.

Desde 2010 o Ceard incluiu no Teste do Pezinho, realizado através do PNTN, a doenca falciforme. Esse teste € uma
das principais formas de diagnosticar a doenca falciforme e outras hemoglobinopatias que, quando identificadas precocemente,
melhoram as condigbes de sobrevida da crianga. O Sistema Unico de Salde (SUS) garante o atendimento na atengo
especializada, a todas as criangas triadas, por meio de servigos de referéncia em triagem neonatal do pais, distribuidos entre
todos os estados brasileiros (Brasil, 2016; Gomes, et. al., 2016).

Ao comparecer a primeira consulta, a crian¢a é avaliada inicialmente pelo enfermeiro, que realiza todas as orientagdes

sobre a doenca falciforme, e a necessidade do exame confirmatério, como podemaos visualizar na fala a seguir:

A primeira consulta passa pelo enfermeiro, e ai qual a fun¢éo que eu vou fazer, vou explicar o que foi a alteracéo, o
que foi que veio no exame, explico toda a parte em relacdo a doenca e explico qual € todo o percurso que nds vamos
seguir, em relagéo aos exames confirmatorios [...] (Profissional 4)

A eletroforese de hemoglobina é solicitado apds a presenca de alteracdo do teste do pezinho, visto que é um método
de maior especificidade e sensibilidade, portanto, mais seguro quanto ao diagnéstico de certeza da doenca falciforme, ele pode
ser realizado a partir dos 4 meses de idade. E importante ressaltar que quanto mais precoce for o diagndstico, maiores serdo 0s
beneficios individuais para as pessoas com Doenca Falciforme (Brasil, 2015)

O diagndstico precoce na DF favorece a implementacdo dos cuidados nas primeiras semanas de vida, por meio de
imunizacdo, profilaxia com penicilina e orientacBes para o reconhecimento precoce do sequestro esplénico por mées e
cuidadores. Até o quinto ano de vida, periodo das mais altas taxas de complicagdes sérias e de morte, o tratamento profilatico
basicamente é a esséncia da terapia (Fernandes et. al., 2015; Sarat et. al., 2019).

Alguns usuérios descobrem a doenca apds o inicio dos sintomas, de modo tardio, nesses o diagndstico geralmente é
marcado pela busca de cuidados em salde nas instituicdes hospitalares ap6s descompensacdo clinica da doenca falciforme,

como crises algicas, infecgdes recorrentes, entre outros, como podemos verificar nos relatos a seguir:

As vezes chegam na primeira descompensacdo clinica, entdo eles entram na emergéncia, durante um caso clinico, um
quadro infeccioso, uma crise algica, e comegava uma internacao por conta disso, e no decorrer da internacao se faz
uma investigacdo, e se dava o diagnostico e ai ele ficava sendo acompanhado aqui com a gente (Profissional 1)

Eu descobri quando ele tinha 8 anos, desde que ele era novinho ele tinha muita pneumonia, e a gente ndo sabia, ai eu
ia 14 no Luis de Franca e Albert Sabin, ai fazia tratamento de inflamagdo no esdfago, fez exame e deu fibrose cistica,
ai depois ele teve uma crise que o baco dele cresceu muito né, ai pronto, fizeram a internacéo e descobriram que ele
tinha anemia falciforme (Usuério 7)
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Mesmo o teste do pezinho sendo amplamente divulgado e reconhecido, muitos usuarios ndo conseguem obter 0
diagnostico precoce, sendo os mais prejudicados pela demora e dificuldade de reconhecimento da patologia tardiamente, sdo
pacientes que ndo foram tratados precocemente e que deixaram de receber aconselhamento genético, prevenir complicages
infecciosas, receber imunizagdes apropriadas e transfusfes seguras (Sarat et. al. 2019).

As repercussdes clinicas relacionadas ao diagnoéstico tardio afetam de forma grave e cronica a vida da pessoa com
doenca falciforme, devido a reducdo da qualidade de vida, aumento do nimero de hospitalizacBes, agravamento de quadros
agudos, prejuizos oftalmolégicos, cardiolégicos, cerebrovasculares, bem como, sofrimento biopsicossocial associado (Silva et.
al.2017).

3.2 Préticas de cuidado as pessoas com doenga falciforme

Ao se deparar com o diagnostico de uma doenca crbnica, genética e pouco conhecida, os usudrios realizam
movimentos de busca de equipamentos da rede de salde para prover os cuidados necessarios que a DF exige. As narrativas dos
usuérios revelam que foram encaminhados para o servico especializado para iniciar o tratamento da doenca falciforme e
acompanhamento continuo, através de consultas periédicas com a equipe multiprofissional, como podemos visualizar nas falas

a sequir:

O posto de saude mandou eu procurar o Albert Sabin, e até os 18 anos fui acompanhada 14, depois eu passei pela
transi¢do e vim pro hemoce (Usuério 12)

Depois a gente ja conclui o diagndstico, o paciente fica sendo acompanhado, com consulta a cada més ou a cada dois
meses quando sdo pequenininhos, depois a cada trés meses e s6 pacientes com sintomas muito leves é que vem duas
Vezes no ano, via de regra a cada trés meses (Profissional 3)

Eu descobri a doenga e a partir de entéo eu faco meu acompanhamento aqui [hemoce], venho pra consulta de trés em
trés meses, a médica j& passa 0s exames que eu preciso fazer, me da as medicagdes (Usuario 2)

Nesse contexto, entende-se a importancia do processo de diagnéstico precoce, que permite 0 encaminhamento em
tempo oportuno para atencao especializada com hematologista, que realiza a correta implementacéo de praticas de prevencao e
promocdo da salde, terapéutica com medicacdes que melhoram a qualidade de vida, reduzindo os sintomas da doengas,
aumentando a sobrevida, mas principalmente, reduzindo o sofrimento experimentado por pessoas com doenca falciforme.

A continuidade do cuidado pressupde a longitudinalidade da atencdo com construcdo de vinculo e responsabilizacéo
entre profissionais e usuérios. Portanto, a continuidade do cuidado representa uma condi¢do fundamental na vida desses
usuarios objetivando ofertar cuidados de forma continua e coordenada formulado para garantir a integracéo das préaticas e a
continuidade assistencial (Zanello et. al., 2015)

A primeira consulta com o usuario, é realizada com intuito educativo, para explicar o que € a doenca, as alteracfes
que ela pode ocasionar, abordar as préaticas profilaticas, ensinar o reconhecimento dos sinais de complicacfes, prescrever as

medicac0es, entre outros, como podemos visualizar a seguir:

Na primeira consulta, ¢ mais demorada, que a gente faz toda aquela orientacao inicial, sobre o que é a doenca, da
importéncia do cuidado, do reconhecimento dos sinais de gravidade, do compromisso com a vacinagdo e das
medicacOes que ele vai tomar, e ai eles ficam sendo acompanhados dessa forma (Profissional 3)

Devido a um conjunto de a¢des voltadas ao tratamento, a sobrevida dos pacientes com DF tem melhorado, reduzindo

a morbimortalidade e aumentando a expectativa de vida. Os avangos terapéuticos incluem: uso profilatico da penicilina em
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menores de cinco anos; acesso a imunobioldgicos especiais, medicacbes de uso rotineiro, como acido félico e HU
(Hildenbrand et. al.; 2015; Gesteira et. al., 2020).

O acompanhamento dele é aqui [hemoce] eles comecam a profilaxia com antibiético bem cedo, j& na primeira
consulta, a questdo das vacinas especificas, o acido félico, a questdo nutricional [...] alguns deles precisam da
hidroxiuréia, nédo sdo todos (Profissional 3)

A gente faz a primeira consulta, é atendido pela enfermagem, e depois a gente atende, também tem suporte do servico
social, dentista, da fisioterapia, [...] investiga os antecedentes, pesquisando as complica¢fes agudas e crénicas
daquele paciente, alguns infartos 0sseo, osteonecrose, cardiopatia, nefropatia, faz o acompanhamento, quem tem
indicacdo a gente ja prescreve a hidroxiuréia, alguns precisam de transfusdo de sangue a cada 15 dias [...]
(Profissinal 2)

Nesse contexto entende-se a importancia do acompanhamento multiprofissional para pessoas com DF, devido a gama
de alteragdes que essa doenga provoca no organismo dos mesmos, sendo necessério adocdo de cuidados em torno da
alimentacdo saudavel, hidratacdo adequada, controle nas atividades fisicas, adesdo ao tratamento medicamentoso prescrito, que
impede o agravamento das crises.

Dentre as medicacgdes utilizadas pelos pacientes com doenga falciforme, destaca-se a hidroxiuréia, que permitiu o

aumento da qualidade de vida dos pacientes, atraves da reducdo dos sintomas, como podemos visualizar no relato a seguir:

A gente ja prescreve a hidroxiuréia, que melhora bastante a qualidade de vida do paciente, pode usar a partir de 6
meses de idade, normalmente o que eu fago aqui sdo as progressdes de doses, tratar os pacientes em crise, otimizar a
terapia, diminuir ao maximo a hemoglobina S, E aumentar o maximo que der a hemoglobina fetal, sem causar
nenhum prejuizo, porque a gente sabe que a hidroxuireia pode dar toxicidade, anemia, ai a gente faz esse controle
também (Profissional 6)

Em consonéncia, os relatos de pessoas com doenca falciforme que fazem o uso da hidroxiuréia, evidencia que a
medicacdo foi responsavel pela redugéo significativa das crises éalgicas vivenciada no cotidiano, bem como, diminui¢do no
namero de hospitalizagdes, nesse sentido o uso da HU produz uma melhor qualidade de vida, como podemos verificar nas

narrativas produzidas:

Depois da hidroxiuréia faz dois anos que eu ndo tenho mais crise de dor (Usuairo 3)

Eu tava tomando s6 um comprimido que é da hidroxiuréia, mas depois que eu comecei a tomar os dois, ai pronto, eu
consegui controlar minha dor (Usuério 10)

Eu sempre fiquei internada por contas das crises de dor, depois da hidroxiuréia foi que minhas crises cessaram mais
(Usuério 1)

Eu quando descobri que tinha anemia falciforme, o doutor me passou a medicacéo (hidroxiuréia), e ele foi um santo
na minha vida, melhorou bastante tudo, hoje vou bem menos ao hospital (Usuério 15)

Observa-se que além da reducdo nos episodios de dor, o uso da hidroxiuréia também promove reducdo da quantidade
de transfusdes sanguineas, de sindrome toracica aguda, episddios neurolégicos, melhora na funcéo esplénica, reduz o nimero
de hospitalizagdes, consequentemente, melhorando a qualidade de vida (Mulaku et al, 2013; Brasil, 2013, Toledo et al., 2019;

Roman, Campos, Bueno, 2018).


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i6.28871

Research, Society and Development, v. 11, n. 6, 4111628871, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i6.28871

Uma revisdo sistematica realizada em 2021 evidenciou que a partir da introducdo do uso da HU no tratamento de
pessoas com anemia falciforme foi percebida a diminuicdo no nimero das hospitalizagdes e das complicagfes da doenca
(Cardoso et. al. 2021; Thomaz et. al., 2019)

Resultado semelhantes foram encontrados por uma pesquisa produzida no Rio de Janeiro, que evidenciou que a
hidroxiureia pode reduzir os custos de atendimento nas emergéncias hospitalares de pacientes com doenca falciforme, nesse
contexto, o uso da hidroxiuréia pode ser expandido para melhorar e controlar os sintomas da doenca, bem como reduzir os
atendimentos em emergéncias (Lobo, et. al., 2022). Estudo internacional, realizado na Nigéria, corrobora, visto que as analises
sugerem que pessoas com doenga falciforme que fazem o uso de hidroxiuréia, obtiveram reducéo das taxas de incidéncia de
hospitaliza¢Bes por todas as causas (Abdullahi et. al, 2022).

Destarte, fica evidente o papel benéfico que o uso da HU provoca em pessoas com doenca falciforme, pois as crises
algicas e as hospitalizacGes carregam consigo uma experiéncia Unica, multidimensional, abrangendo sofrimento fisico, mental,
social e espiritual, assim, a partir do momento que ha redugdo dessa experiéncia sensorial de dor, ela promove alivio do
sofrimento, bem-estar e melhor percepcdo da qualidade de vida (Machado et. al., 2021).

A baixa adeséo ao tratamento pode implicar em diminui¢do da qualidade de vida dos pacientes, fato que revela a
importancia da cria¢do de vinculo entre paciente, familia e profissionais de salide. Nesse contexto, um componente importante
no processo de adesdo ao tratamento com a HU é o nivel educacional, visto que observa-se que quanto mais conhecimento a
pessoa detém sobre o medicamento, incluindo seus beneficios e eventos adversos, maior é a adesdo (Sabarense et al., 2014).

Portanto, percebe-se que é extremamente necessario que os profissionais de salde, sejam sensibilizados a realizar a

orientacdo correta sobre o uso das medicages, e a importancia da adeséo ao tratamento para reducéo dos efeitos da doenca.

3.3 Reorganizacédo do servico frente a pandemia

A pandemia da COVID-19 tem se apresentado como um dos maiores desafios sanitarios em escala global deste
século, especialmente entre os individuos com doencas cronicas que necessitam de acompanhamento continuado pelos servigos
de saude (Medeiros et. al., 2022). Diante dessa situacdo pandémica, 0s servi¢os de salde precisaram se reorganizar para
atender as pessoas com doenga crénica que demandam acompanhamento continuo.

Através das narrativas dos usuarios com Doenca Falciforme, os acompanhamentos nos hemocentros ndo foram

prejudicados, j& que o servico manteve os atendimentos através da telemedicina, como podemos identificar nas falas a seguir:

Durante a pandemia a gente ficou atendendo presencial, mas bem reduzido, e a gente ndo conseguia dar conta, mas
ai veio a teleconsulta, a consulta online, e melhorou demais o acompanhamento dos pacientes (Profissional 7)

Durante a pandemia, eles faziam a consulta online, foi tudo direitinho (Usuério 2)

A gente passou a ser atendido por teleconsulta na pandemia, e se tivesse algo diferente, alterado, ela marcava

presencial, sem aglomeragdo (Usuério 6)

Assim, para o enfrentamento da pandemia, sdo necessarias readaptacdes na rotina dos profissionais e dos servicos de
saude, com incorporagdo de estratégias, para que o servigo funcione, incluindo novas formas de cuidado a distancia, com o0 uso
de tecnologias de informacéo e comunicacdo, como midia social e telefone celular, para a realizacdo de teleconsulta (Medina
et. al., 2020)

A telemedicina é uma ferramenta Gtil a ser utilizada tanto em atendimentos ambulatoriais como hospitalares, o seu uso
durante a pandemia colaborou com o distanciamento social, além de proporcionar a prevencdo de complica¢des agudas da DF,

bem como, a diminuigéo da sobrecarga dos servigos de salde (Rocha et. al., 2021).
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Para realizacdo dos exames periddicos, os profissionais coletavam os exames na casa do paciente, ou entdo o usuario
era convocado para comparecer ao hemocentro, onde coletavam os exames, recebiam as medicacBes, com hora marcada, sem
aglomeracéo, favorecendo o distanciamento social e em seguida se deslocavam para sua residéncia, como visualizamos a

seguir:

A gente [hemoce] tava indo coletar exame na casa deles, os pacientes do interior vinham aqui com hora marcada, as
medicacOGes eram liberadas automaticas, porque tinha a questdo dos carros, e as passagens estavam sendo
blogueadas né (Profissional 7)

Os exames eu vinha fazer aqui, e depois voltava pra casa, pra ndo aglomerar, eles marcavam o dia de vim, ninguém

ficava esperando, foi calmo, e eu adoro o atendimento aqui no hemoce daqui e do de sobral sdo 6timos (Usuério 6)

Os resultados apresentados evidenciaram que 0 servi¢co manteve as acBGes para a continuidade do cuidado, com
acompanhamento longitudinal das pessoas com condic8es crénicas complexas, de acordo com seu estrato de risco, estabilidade
clinica, capacidade de autocuidado e suporte profissional para o enfrentamento da pandemia (Marques et. al., 2022).

Em contrapartida, nos servicos de atencéo bésica a salde, os atendimentos & pacientes com doencas cronicas foram
parcialmente interrompidos, com redugdo do ndmero de consultas e apenas casos mais descompensados, como podemos

visualizar no relato a seguir:

Teve um momento que foi suspenso quase todos os programas, diabetes, hipertenso, salde mental, isso foi muito
complicado, a gente sé atendia, quando era um caso mais especifico, tanto é que quando terminou a pandemia, ou um
pouco antes disso, chegou pessoas descompensadissimas, eram casos gritantes (Gestor 3)

Outro ponto que foi facilitado na pandemia foi 0 acesso aos medicamentos, porque algumas medicagdes de alto custo

s6 eram liberadas mensalmente, aumentando o deslocamento dos usuérios para o servico de salde

Na pandemia eles facilitaram e devam a medicac8es de trés meses, facilitou demais, porque a gente ndo precisava
vim tanto pra ca, eu moro em Canindé, e pra vim pra ca é complicado (Usuario 13)

A medicacéo liberava automética, isso foi uma coisa que desburocratizou na pandemia, coisas que eram regras,

viraram excecdes (Profissional 8)

Durante a pandemia uma série de decretos estaduais foram realizados pelo governo do Ceard, com fechamento de
estradas, reducdo da frota de 6nibus para a capital, fatos esses, que dificultaram a busca das medica¢cdes para pessoas com
doencas cronicas, que precisavam dessas para dar continuidade ao tratamento.

A superagdo de barreiras de acessibilidade a satde surgem a partir da intersecdo de vulnerabilidades enfrentadas por
pacientes com doenga falciforme e seus familiares, como os custos inivisiveis para populagdo com transporte, alimentagao,
auséncias continuas no emprego etc (Houwing, et. al., 2021)

O acesso aos servicos de salde ainda é um elemento que provoca vulnerabilidade, ja que, muitas pessoas necessitam
de um deslocamento de cidades do interior do estado até um centro de referéncia na capital para dar continuidade ao
tratamento, receber medicaces, realizar consultas e exames de rotinas, muitas vezes percorrendo longas distancias, em meios
de transporte inadequados, por estradas mal conservadas, expondo-se a uma série de desconfortos e riscos, gerando frustacéo
(Pedroso, Mota, 2013).

Nessa perspectiva, foi essencial estabelecer uma assisténcia multiprofissional que compreenda os indmeros aspectos
que permeiam a micropolitica do cuidado a pessoas com doenca falciforme, bem como, a readaptacdo do servigo para uma fase

atipica vivenciada como a pandemia.
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4. Consideracdes Finais

Evidenciou-se que o diagnostico precoce de pessoas com doenca falciforme é de suma importancia para aplicar
cuidados profilaticos e de promocéo de salde que tém a capacidade de aumentar a sobrevida dos usuarios, auxiliar no processo
de minimizacédo do sofrimento com crises algicas e necessidade de hospitalizaces.

As préaticas de cuidado as pessoas com doenca falciforme sdo realizadas na atencédo especializada, através de consultas
periodicas, com acesso a equipe multiprofissional, que promove a formagdo de vinculos com os usuérios, favorecendo uma
maior adesdo ao tratamento, bem como, percepcdo positiva sobre a terapéutica instituida.

Percebeu-se uma reorganizacdo do servico de salde no intuito de manter a continuidade do cuidado durante a
pandemia, reduzindo o indice de complicacdes ocasionadas pela falta de cuidado em salde. Nesse aspecto, é importante
sensibilizar os profissionais de sadde a produzirem a longitudinalidade do cuidado com vistas a alcancar a integralidade da
assisténcia, através de préaticas de reorganizacdo e readaptacdo do servigo as imposicdes que a pandemia propds, com empatia,
confianca e corresponsabilizacéo.

E valido ressaltar que o estudo se limitou a tecer analises acerca da producéo de cuidados a pessoa com doenca
falciforme no &mbito da atengdo bésica e especializada, sendo necessaria a realizacdo de estudos mais extensos com vistas a
compreender de forma mais ampla a rede de atengdo, com vistas a incluir os servi¢os de emergéncias para compreender o

modo como o cuidado se processa nesses locais.
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