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RESUMO 

Objetivo: Identificar o itinerário terapêutico de pacientes pediátricos com Fibrose Cística, 

compreendendo o posicionamento desses pacientes nas Redes de Atenção à Saúde e o papel da 

Assistência Farmacêutica no seu cuidado. Métodos: Estudo qualitativo realizado com 11 

cuidadores de pacientes acompanhados no ambulatório de Pneumologia Pediátrica de um Hospital 

Universitário no sul do Brasil, entre março e abril de 2015. Como instrumento utilizou-se 

questionário semiestruturado, abordando facilidades e dificuldades na aquisição de medicamentos. 

A interrupção da coleta de dados se deu pelo conceito de saturação teórica1,2, enquanto sua análise 

foi realizada por análise temática3. Resultados: Foram identificados 5 eixos temáticos: (I) 

descoberta da doença e início do itinerário terapêutico, que descreve os primeiros desafios 

enfrentados pelos pacientes e cuidadores; (II) burocracia, política e sistema judiciário, elementos 

indissociáveis da trajetória dos pacientes e cuidadores, em que o diálogo e as negociações tomam as 

mais diversas formas; (III) assistência à saúde e as facilidades aparentes, que evidencia práticas 

disruptivas do sistema formal, realizada por profissionais em diferentes etapas do itinerário; (IV) 

interações sociais, que traz à luz as associações de pacientes, instâncias que materializam a luta 

coletiva pelo direito à saúde e (V) percursos circulares e as falhas na comunicação, eixo que 

demonstra a grande fragmentação no cuidado ao paciente fibrocístico. Conclusões: Percebe-se no 

itinerário terapêutico desses pacientes o percurso circular entre o ambulatório, a farmácia pública do 

estado e as associações de pacientes, as quais têm um papel marcante em suas vidas.  Os desafios 

impostos pela fibrose cística aos pacientes e cuidadores são acentuados pela desarticulação das 

Redes de Atenção em Saúde – em parte representada pela dificuldade de interação entre os níveis de 

atenção no SUS –, pela ineficiência da Assistência Farmacêutica e pela dificuldade de comunicação 

dos profissionais de saúde com os pacientes. A atenção primária à saúde, preconizada como ponto 

central e principal estratégia das Redes de Atenção à Saúde4,5, parece à margem dos itinerários 

terapêuticos e assume funções pouco expressivas. 
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