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RESUMO

Objetivo: Identificar o itinerario terapéutico de pacientes pediatricos com Fibrose Cistica,
compreendendo o posicionamento desses pacientes nas Redes de Atencdo a Saude e o papel da
Assisténcia Farmacéutica no seu cuidado. Métodos: Estudo qualitativo realizado com 11
cuidadores de pacientes acompanhados no ambulatério de Pneumologia Pediatrica de um Hospital
Universitario no sul do Brasil, entre marco e abril de 2015. Como instrumento utilizou-se
questionario semiestruturado, abordando facilidades e dificuldades na aquisi¢cdo de medicamentos.
A interrupcdo da coleta de dados se deu pelo conceito de saturagdo tedrica®?, enquanto sua analise
foi realizada por analise tematica®. Resultados: Foram identificados 5 eixos tematicos: (1)
descoberta da doenca e inicio do itinerario terapéutico, que descreve o0s primeiros desafios
enfrentados pelos pacientes e cuidadores; (1) burocracia, politica e sistema judiciario, elementos
indissociaveis da trajetoria dos pacientes e cuidadores, em que o dialogo e as negocia¢cdes tomam as
mais diversas formas; (I11) assisténcia a salde e as facilidades aparentes, que evidencia praticas
disruptivas do sistema formal, realizada por profissionais em diferentes etapas do itinerario; (IV)
interacdes sociais, que traz a luz as associa¢fes de pacientes, instancias que materializam a luta
coletiva pelo direito a satde e (V) percursos circulares e as falhas na comunicacdo, eixo que
demonstra a grande fragmentagdo no cuidado ao paciente fibrocistico. Conclusdes: Percebe-se no
itinerario terapéutico desses pacientes o percurso circular entre 0 ambulatorio, a farméacia publica do
estado e as associacOes de pacientes, as quais ttm um papel marcante em suas vidas. Os desafios
impostos pela fibrose cistica aos pacientes e cuidadores sdo acentuados pela desarticulacdo das
Redes de Atencdo em Salde — em parte representada pela dificuldade de interagdo entre os niveis de
atencdo no SUS —, pela ineficiéncia da Assisténcia Farmacéutica e pela dificuldade de comunicacédo
dos profissionais de salde com os pacientes. A atencdo primaria a salde, preconizada como ponto
central e principal estratégia das Redes de Atencdo a Saude*®, parece a margem dos itinerarios
terapéuticos e assume fungdes pouco expressivas.
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