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Resumo: Objetivo: Caracterizar o itinerario terapéutico de pacientes pediatricos
com fibrose cistica, compreendendo seu posicionamento nas Redes de Atencao a
Salde (RAS) e o papel da assisténcia farmacéutica no seu cuidado. Métodos: Estu-
do qualitativo realizado com 11 cuidadores de pacientes atendidos no ambulatério
de pneumologia pediatrica de um hospital universitario do sul do Brasil, entre marco
e abril de 2015. Os questionarios aplicados foram submetidos a analise temética.
Resultados: Identificaram-se 5 eixos tematicos: () descoberta da doenca e inicio do
itinerario terapéutico; (1) burocracia, politica e sistema judiciario; (lll) assisténcia a
salde e as facilidades aparentes; (IV) interagdes sociais e (V) percursos circulares
e as falhas na comunicacgao. Conclusées: Percebe-se um percurso circular entre o
ambulatério, a farmacia publica do estado e as associagbes de pacientes. Desta-
cam-se a desarticulagéo das RAS, a ineficiéncia da assisténcia farmacéutica e as
dificuldades de comunicacao.

Palavras-chave: Assisténcia farmacéutica; Fibrose cistica; Assisténcia a saude.

Abstract: Objective: To identify the therapeutic itinerary of pediatric patients with
cystic fibrosis, understanding their place in the Health Care Network and the role
of Pharmaceutical Services in their care. Methods: Qualitative study carried out
with 11 caregivers of patients treated at the Pediatric Pulmonology Ambulatory
of a university hospital in the south of Brazil between March and April 2015. The
applied questionnaires were submitted to thematic analysis. Results: Five themes
were identified: (I) illness discovery and the beginning of the therapeutic itinerary,
(I1) bureaucracy, politics and judiciary system, (lll) health assistance and the ap-
parent strengths, (IV) social interactions and (V) circular routes and the failures in
communication. Conclusions: A circular route between the ambulatory, the state’s
public pharmacy and the patients associations is observed. The main findings in-
clude the RAS’s disorganization, the pharmaceutical services’ inefficiency and the
difficulties of communication.
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Introducao

Itinerario terapéutico é definido como os percur-
sos realizados pelos individuos na busca de solugao
de seus problemas de satide!, permeando as etapas
de diagnostico e tratamento de patologias e morbi-
dades. Pré-determinado ou nao, é estabelecido por
uma cadeia de eventos e acoes que se sucedem e se
sobrepdem, envolvendo as escolhas e decisoes toma-
das pelo individuo.? Classicamente, itinerarios tera-
péuticos se limitam as instituicdes formais de sadde,
como hospitais, ambulatérios e unidades basicas
de saide (UBS), excluindo partes significativas dos
caminhos seguidos.’ Entretanto, concepcoes mais
abrangentes do tema, respeitando aspectos sociocul-
turais dos usudrios, tém sido crescentemente utiliza-
das na tltima década.*

Os estudos sobre itinerdrios terapéuticos no
Brasil sao relativamente recentes, datando princi-
palmente a partir do ano 2000. Comumente, esses
estudos abordam as percepcoes do paciente sobre
a doenca e sua influéncia sobre seu comportamen-
to, a efetividade das redes de servigos de satide e a
identificacdo de necessidades desse sistema. A po-
pulacdo desses estudos é, frequentemente, portadora
de doencgas cronicas que necessitam de acompanha-
mento continuo, tendo maior contato com os espa-
cos de satde. De forma significativa, observa-se o
impacto do contexto sociocultural do individuo no
delineamento de seu itinerario.*

O cuidado aos pacientes fibrocisticos no Sistema
Unico de Satde (SUS), recorte deste estudo, é orien-
tado por uma ampla regulamentacao politico-assis-
tencial. A Politica Nacional de Atencédo Integral as
Pessoas com Doencas Raras, publicada em 20145,
ap6s amplo didlogo com a sociedade, representa um
marco no pais, beneficiando potencialmente um gru-
po expressivo de pacientes, negligenciados até en-
ta0.5 A Politica, em consondncia com a estruturacao
de uma Rede de Atencdo a Saide (RAS), define os
componentes da linha cuidado que inclui a atencéo
basica, a atencao domiciliar, a atencao especializada
ambulatorial e hospitalar, os Centros Especializados
em Reabilitacdo e Habilitacdo ¢ o aconselhamento
genético, além de reafirmar a atencdo bésica como
porta de entrada dos individuos com doencas raras e
reconhecer a necessidade de cuidado integral.>®
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O cuidado a esses pacientes perpassa também
a Politica Nacional de Atencdo Basica®, a Rede de
Atencao a Saude das Pessoas com Doengas Croni-
cas’ e 0 Programa Nacional de Triagem Neonatal'®!,
o qual inclui a triagem para fibrose cistica (FC) em
todos os recém-nascidos por meio do Teste do Pe-
zinho. Todo esse bojo normativo deve ser visto no
contexto da RAS, ja citada, que foi adotada em 2010
pelo Ministério da Satde como estratégia de contra-
posicao ao modelo fragmentado de atencao, centrado
no cuidado médico e em acdes curativas, e ao modelo
de gestao da saude, centrado no atendimento a de-
manda espontinea.’

Por meio da RAS, que se define como arranjos
organizativos de acoes e servicos de saide de dife-
rentes densidades tecnoldgicas que, integradas por
meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de
gestao, buscam garantir a integralidade do cuidado’,
0 Ministério da Satide remete a integracdo de acoes
e servigos de saide, com atengdo continua, de qua-
lidade, responsavel pelo paciente, integral ¢ huma-
nizada, culminando na consolidagdo do SUS como
politica puiblica voltada para a garantia de direitos
constitucionais de cidadania.® Essa reorganizacao do
sistema de satide objetiva produzir impacto positivo
nos indicadores de saide da populacao e é pautada
na atencio primadria a satde (APS)® como coordena-
dora do cuidado e ordenadora da rede, eixo de gran-
de importancia para o funcionamento da RAS.

A FC, também chamada de mucoviscidose, ¢ uma
doencga genética autossomica recessiva, causada por
mutacoes em ao menos um alelo do gene regulador
de condutincia transmembranar da fibrose cistica,
e sua apresentacao clinica é caracterizada, princi-
palmente, por infeccdo pulmonar cronica e insufi-
ciéncia pancredtica.'”? O diagnodstico precoce aliado
ao tratamento especializado, ja nas fases iniciais da
doenga, aumentou consideravelmente a expectativa
de vida de pacientes fibrocisticos.!>* Na década de
1980, uma crianga com FC dificilmente chegaria a
adolescéncia. Atualmente, a expectativa ultrapassa
0s 40 anos de idade em alguns paises.'>'¢

O prognostico desse paciente depende de seu
acesso a RAS e de varios dispositivos de sadde, en-
tre os quais o medicamento. Compete a area da as-
sisténcia farmacéutica a garantia do acesso ¢ a uti-
lizacdo racional desse dispositivo de satude, sendo
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indispensavel o reconhecimento das dificuldades
enfrentadas por esses pacientes na busca pelo me-
dicamento."”

O protocolo clinico especifico da FC!, elabo-
rado pelo Ministério da Sadde, define critérios de
diagnostico e tratamento que regulam o acesso aos
medicamentos fornecidos de forma gratuita pelo
SUS. Esses siao de responsabilidade do Compo-
nente Especializado da Assisténcia Farmacéutica
(CEAF), hoje definido como estratégia de acesso
a medicamentos no Ambito do SUS caracterizada
pela busca da garantia da integralidade do trata-
mento medicamentoso, em nivel ambulatorial,
cujas linhas de cuidado estao definidas em proto-
colos clinicos e diretrizes terapéuticas (PCDT) pu-
blicados pelo Ministério da Satde.'’®* O acesso aos
medicamentos do CEAF é garantindo por pactua-
cdo tripartite, atribuindo a cada esfera de gestao a
responsabilidade por um conjunto de medicamen-
tos, que depende da complexidade da doenca a ser
tratada, da garantia de integralidade do tratamento
e da manuteng¢ao do equilibrio financeiro entre as
esferas de gestao.!®

O presente estudo busca somar-se as recentes
producoes brasileiras sobre itinerarios terapéuticos,
subsidiando o sistema publico de satiide com infor-
macoes relevantes quanto a experiéncia de pacientes
fibrocisticos pediatricos e seus cuidadores em sua
trajetéria na busca de cuidados no sistema. Busca,
de igual maneira, compreender a posicao desses pa-
cientes na RAS e o papel da assisténcia farmacéutica
no seu cuidado.

Metodologia

Trata-se de um estudo de delineamento quali-
tativo, baseado em entrevista semiestruturada e
orientado pela temdtica de acesso e aquisicdo de
medicamentos, realizado durante consulta com o
farmacéutico no ambulatério de pneumologia in-
fantil de um hospital universitario do Sul do pais.
Nesse centro de referéncia, os pacientes sio assisti-
dos por uma equipe multiprofissional e as consul-
tas com esses profissionais — médicos, enfermeiros,
educadores fisicos, fisioterapeutas, nutricionistas,
assistentes sociais, psic6logos e farmacéuticos — sdo
previamente agendadas e realizadas mensal ou bi-

mestralmente para controle da doenca e revisao do
tratamento.

Foram convidados a participar do estudo, de for-
ma aletdria, os cuidadores acompanhantes de pacien-
tes em consulta, com diagnoéstico de FC, menores de
18 anos, no periodo de dois meses. Os cuidadores e
pacientes que nao compareceram as consultas e/ou
ndo foram atendidos pelo farmacéutico, nao partici-
param do estudo.

A interrupcao da coleta de dados (entrevistas) se
deu com base no conceito de saturacao teérica.!® %
No momento que os dados passam a apresentar re-
dundancia e/ou repeticdo, do ponto de vista do pes-
quisador, suspende-se a inclusao de novos partici-
pantes.”

Para realizacdo da anilise de contetido, pela mo-
dalidade de analise temadtica®!, as entrevistas foram
transcritas de forma literal, a partir de gravacao, para
um documento de texto eletrdonico, posteriormente
agrupadas em eixos tematicos, construidos com base
nas falas dos cuidadores. Buscou-se, por meio de en-
trevista semiestruturada, compreender o itinerario
terapéutico dos pacientes e seus cuidadores, identifi-
cando, concomitantemente, as facilidades e dificul-
dades presentes nesse processo.

Os dados pessoais dos pacientes foram organiza-
dos e armazenados em planilha eletronica, cuidando
por manter sua anonimidade. As falas apresentadas
foram identificadas por letras e nimeros de forma
sequencial em relacdo a sua disposi¢ao no texto, sem
atribuicao ao cuidador que a fez. E possivel, a titu-
lo de exemplo, que vérias falas sejam de um mesmo
cuidador.

Os cuidadores que aceitaram participar do estudo
assinaram um termo de consentimento livre e escla-
recido. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa, do Grupo de Pesquisa e Pés-Gradua-
¢do da instituicdo de ensino no qual foi aplicado o
estudo.

Resultados e discussao

Onze cuidadores foram entrevistados no estudo.
As entrevistas foram realizadas entre marco e abril
de 2015.

A metodologia de andlise tematica permitiu a
identificacdo de cinco eixos: (A) descoberta da doen-
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ca e inicio do itinerario terapéutico, (B) burocracia,
politica e sistema judiciario, (C) assisténcia a satde e
as facilidades aparentes, (D) interagoes sociais e (E)
percursos circulares e as falhas na comunicacio.

As falas destacadas ilustram a experiéncia dos
pacientes e seus cuidadores no delineamento de seu
itinerario.

Descoberta da doenga e inicio do itinerdrio terapéutico

A forma como o usudrio descobre a doenga pode
definir seu itinerario terapéutico, determinando, in-
clusive, sua efetividade.

[A1] Facilidade, ndo tem nenhuma.

A dificuldade de comunicacdo com os profissio-
nais de satide se apresenta aos pacientes com FC e
seus cuidadores ja na descoberta da doenca.

[A2] Porque eu tinha uma psicéloga que conversava
muito comigo, dai a gente entrava muito na internet.
Foi através dela que eu comecet a conhecer a doenga,
porque, pelos médicos, eu nao sabia o que era.

[A3] Custou [para realizar o diagnéstico]. Ele nas-
ceu, ndo tinha nada. Dai ele adoeceu, deu uma ponta-
da, pneumonia, e depois nunca mais sarou.

O diagnéstico das doencgas raras ¢ dificil e demo-
rado. Os dados na literatura apontam que, em média,
sa0 necessarios entre 5 e 7 anos de consultas, exames
e trocas de médico®, o que é descrito como uma pe-
regrinacao por servigos e profissionais na busca pelo
diagndstico.?

Apés o diagnéstico, as consultas passam a ser
frequentes, com intervalos de dois meses, quinze-
nais ou mensais, dependendo do quadro clinco do
paciente e das longas internagoes hospitalares para
o tratamento de infecgdes e exacerbacoes da doenca.
Forte similaridade é observada nacional e interna-
cionalmente. 2%

A rotina de cuidados do paciente fibrocistico,
exigida aos cuidadores, é didria e intensa, impondo
mudancas bruscas e adequacdes da dindmica fami-
liar. Essa realidade é também demonstrada em ou-
tros estudos. %22
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Burocracia, politica e sistema judicidrio

Esses termos surgiram nos relatos sob diversos
significados e interpretacoes. Ressaltou-se, entretan-
to, a burocracia como entrave, a politica como meio
de dialogo e o sistema judiciario como ultimo recurso.

O deslocamento necessario dos pacientes e cui-
dadores até o hospital, embora comumente igno-
rado, impoe um desafio. A distincia da cidade de
residéncia dos pacientes entrevistados e o hospital
de referéncia no tratamento de FC no Estado variou
de poucos a 450 quilometros. Quatro pacientes resi-
diam a mais de 300 quilometros de distancia.

[B1] Eu disse que era direito dela e, se eles ndo des-
sem a viagem, porque ndo tem tratamento em [nome
da cidade] pra doenca, eu teria que entrar judicial
pedindo pra que eles cumprissem. [...] No comego era
assim, era mais briga politica, sabe?

[B2] De inicio eles [a prefeitura] ndo quiseram dar
[fornecer o transporte], me aconteceu de duas vezes
eu vim de dinheiro proprio, particular. [...] Peguei e
fut no promotor. Promotor disse: “ndo, mas eles sao
obrigados |[...] se ndo entrar de acordo, o senhor vem
aqui de novo que eu vou comunicar ele”.

A judicializacao ¢ entendida como a decisao de
assuntos politicos, sociais ou morais pelo Poder
Judiciario.?® Na satude, os mandados judiciais fre-
quentemente atuam no sentido de garantir o aces-
so a medicamentos e procedimentos de média e alta
complexidade.?>” Ressalta-se a tendéncia da Justica
de interpretar o direito a satide como individual, ndo
coletivo.? Essa atitude, embora no sentido de garan-
tir o direito constitucional e o principio da integra-
lidade do SUS, contraria o principio de equidade,
quando formaliza distor¢oes e privilégios de acesso a
acoes e servicos de saide.”

Todavia, a judicializacdo nio aparece, muitas ve-
zes, como opg¢ao. Associada a falta e a ineficacia da
comunicagdo por parte dos profissionais de saude,
representa a saida encontrada pelo cuidador para
atendimento das necessidades de saide do paciente.

[B3] O montelucaste [medicamentol, esse, foi de via
judicial. Teve que entrar na justica, né.
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[B4] Algumas vezes, eles so ddo uma resposta assim,
meio padrdo, sabe? “Ah, ndo tem”, “ah, tem que es-
perar a vez de liberar”. [...] Eu peco pra falar com
alguém da coordenacdo ld da Secretaria [Estadual]

da Saiide, ai eles liberam.

[B5] Isso ai [polivitaminico especifico], a cada
mudanca de governo, pode saber que falta.

Nesse ambiente politico, a burocracia se mistura
e se destaca. E interessante notar que nenhum cuida-
dor entrevistado reconheceu utilidade ou motivo de
existir dos processos burocraticos enquanto etapas
que deveriam garantir a idoneidade e o uso correto
do servico.

[B6] E, tem que ficar levando laudo, o que eu acho
um absurdo, né. [...] Se td levando a receita, é porque
a crianga continua. Mesmo que tivesse a cura, se vocé
td com a receita é porque o médico td te dando e a
crianga continua doente.

[B7] Receber a medicacdo é uma parte boa, né. Sé
que sempre tu vai conferir e vai ver que td faltando
alguma coisa. Tad faltando, de novo, um outro papel.

[B8] Dots em dois meses eu tenho que td levando lau-
do de novo. Td muito horrivel isso. Isso é a pior difi-
culdade que a gente tem.

Destaca-se, simultaneamente, a falta de responsa-
bilizacdo dos entes publicos envolvidos no processo.
Isto também se observa na literatura, que evidencia
a burocracia como meio de esquiva de responsabili-
dade dos agentes publicos.?

[B9] O processo burocrdtico deles é a principal difi-
culdade. [...] Ai é sempre assim: a prefeitura s
recolheu, mas depois manda pra SES [Secretaria
Estadual de Sadde), entdo a culpa é da SES |[...]. A

burocracia é muito grande.
Assisténcia a saide e as facilidades aparentes
Observaram-se algumas facilidades no processo

de cuidado, em especial para pacientes que residem
em cidades pequenas.

[C1] Porque ela tda ganhando tudo, nao td faltando
nada, ndo td tendo problema nenhum, a gente ndo tem
que td comprando nenhum remédio caro também. Ta
bem tranquilo.

[C2] Noés nao podemos se queixar do intermédio
da prefeitura 14, ela é muito prestativa, né. [...] Todo
mundo se conhece, né, entdo ld é tranquilo. E como o
nené é o inico que tem essa doenca |[...] Eles jd trouxe-
ram até em casa o medicamento dele.

[C3] E que ld é uma cidade pequena, tem 3 mil habi-
tantes, entdo nao tem dificuldade.

As falas relatam, curiosamente, que as facilidades
encontradas pelos cuidadores estdo também atribui-
das a ineficiéncia e a corrupcao do sistema formal, ao
invés de ilustrar partes funcionais do processo.

[C4] Municipio pequeno, todo mundo se conhece |...]
se eles [a prefeitura] sabem que tu ndo tem condi¢ao
financeira mesmo, eles mesmo compram numa farmd-
cia particular, sem licitacdo, com a receita.

Entender a fala anterior é fundamental para com-
preensao da vivéncia desses cuidadores no sistema de
saude. As facilidades, dificuldades e prépria satisfacao
dos pacientes e cuidadores nao representam, necessa-
riamente, a funcionalidade e legitimidade do sistema
— eventualmente, mascararam atividades escusas.

[C5] Na receita, a doutora sempre bota um pouquinho
a mais.

Esta fala nos leva a reflexdo sobre a forma de pres-
crigao procurando adaptar-se a problemas existentes
na assisténcia farmacéutica. A adaptacdo dos servi-
cos de sadde a situacao do sistema faz com que haja
o fornecimento de receitas com datas futuras, aqui
praticada por profissional ndo pertencente a equipe
do ambulatério do presente estudo. O cuidador ex-
pressa seu pensar sobre essa pratica.

[C6] A endicrino, que a gente ndo vem sempre, dd a
receita da insulina de trés em trés meses, para a gente
ter elas guardadas, pra quando precisar ir 1d levar. E
absurdo isso, gente.
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As preocupacdes com a aquisicio dos medica-
mentos prescritos e o funcionamento da assisténcia
farmacéutica foram relatadas nas falas.

[C7] Porque o que nao tem e é mais barato, a gen-
te consegue comprar. Agora, se for um medicamento
muito caro, ai ndo tem condigoes.

[C8] Como eu falei, toda vez que tu chega ld, ndo tem
medicamento [...] ou recebe e ndo sabem onde guar-
dam... ou ddo pra outro errado, jd aconteceu.

[C9] Ele [a solucao de cloreto de sddio] €
manipulado, pela farmacéutica 14 em [outra cida-
de], a inica farmdcia que faz é aquela. [..] em [cida-
de de residéncia] nao é feito.

Na busca do cuidado em satide no sistema publi-
co, o cuidador relata:

[C10] Eu, pra mim, é uma seguran¢a [vir no am-
bulatério a cada dois meses], né. Porque o quadro
deles evolui assim, uma gangorra, nunca sabe quando
td bom, quando td ruim.

Interacoes sociais

Expressas nas falas, as dificuldades encontradas
para a aquisicao de medicamentos ensejam a atuagao
das associagoes de pacientes com FC, as quais mate-
rializam a luta coletiva pelos direitos a saide, ainda
carentes de concretizacdo.” As associagoes afirmam
seu papel social no desenvolvimento de acoes solida-
rias a partir da realidade que é vivida e compartilha-
da por todos.* Por intermédio dessas associacoes, 0s
pacientes recebem medicamentos que estao em falta
no sistema publico de saide.

[D1] Nunca vem toda a quantidade do més. Antes
ela tinha que receber 1500 cdpsulas, ela recebia 700,
600. Entdo a gente tem que sempre estar buscando na
Associagao. [...] O que a gente faz é isso, a gente vai
na Associacdo e vai trocando... vai pegando a sobra
dos outros. Nao fica sem, né.

[D2] Alguns [medicamentos ela adquire] aqui na
[Associacao] e ld na secretaria, quando vem.

Los GS, Alves SP, Bueno D

[D3] Eu, pelo menos, pra mim, sempre tava faltando
alguma coisa.

Sao atribuidos diversos sentidos e significados ao
medicamento, cuja percep¢do pelo profissional da
saide é fundamental.?' Nas falas dos entrevistados,
percebe-se o medicamento como insumo escasso, di-
ficilmente sendo negado pelo paciente ou cuidador.
Se o paciente nao precisar do medicamento que re-
cebe, ele repassa a outros que necessitam, seja direta-
mente ou através da associacao.

[D4] A insulina ela nao td fazendo desde janeiro. Ela
recebe ainda... recebe, eu pego e repasso pra quem pre-
cisa.

[D5] A gente fica assim, se ajudando. Falta pra um,
leva pro outro. [...] Até tem que ver se o [outro pa-
ciente] agora também td precisando, porque a gente td
com bastante [nome comercial de medicamento].
[...] Eu vou na [associacao] ou a gente troca com o
[outro paciente] [...]. E vamos se revezando.

[D6] 7ém o [nome comercial de medicamento],
que ela recebe, mas a [nome da profissional médi-
ca] pediu para parar. [...] Entdo, td la parado.

[D7] Sao dois antibidticos que a doutora botou
por causa das micobactérias. Ela td recebendo, mas é
que agora ndo tdo mais fazendo efeito.

A forma de aquisicao de medicamentos pela as-
sociacdo, entretanto, ndo se dd apenas pela sobra
de pacientes. Por meio de processos judiciais, a
associagdo garante os medicamentos aos pacientes
fibrocisticos.

[D8] A associacdo sempre tem essa coisa: quando fal-
ta medicamento e é constatado, a advogada jd entra
com processo no forum e eles ja compram direto, sem
interferéncia do estado. |[...] Via judicial. [...] O pro-
cesso é conjunto com todos os pacientes, né. Falta pra
um, falta pra todos.

[D9] E a UBS [que fornece o cloreto de sédio].
Mas assim 0, porque a nossa associacdo foi em cima
e pediu.
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Embora nao tenha sido relatado pelos cuidado-
res, existem dados robustos sobre o intensivo assé-
dio da inddstria farmacéutica a pacientes, familiares
e associagdes no 4mbito das doencas raras.®*

Percursos circulares e as falhas na comunicacdo

A totalidade da comunicacao € composta por um
conjunto de agdes, nem sempre conscientes, que
transpassam sua expressao verbal. Embora a maioria
dos profissionais ndo tenha sido preparada para va-
lorizar aspectos socioantropoldgicos e psicoldgicos,
exige-se deles um alto grau de empatia, que estimem
as condicoes preexistentes na vida dos pacientes e
familiares.?

Durante todo percurso do paciente nos servicos
de saude, observam-se falhas de comunicacéo rela-
cionadas com a forma com que os profissionais de
satide informam e sao informados. O cuidado em FC
é fragmentado e pautado em aspectos tecnicistas.?”

[E1] Deu uma confusdo ai com a minha esposa e o
doutor, que ele pediu pra suspender [nome comercial
de medicamento] e ela entendeu que era o [nome
comercial de outro medicamento].

[E2] Noés esperamos, porque disseram que ja
ta vindo, ja ta sendo liberado, e nao chega, nao
chega, ndo chega, sabe? [A dificuldade] é essa fal-
ta de informacdo quanto a esses medicamentos.

[E3] Eles [SES] falaram que talvez semana que vem
venha 7 frascos [de polivitaminico para o munici-
piol, que dai é pra ligar e ver quem chega primeiro.
[...] Sete frascos pra um monte de criangas.

Quanto a retirada de medicamentos disponibili-
zados pelo estado, foi relatado:

[E4] Coisa que eu mais fico louco é assim: “ah, ndo
tem medicamento”. “Td, mas tu tem uma previsdo?”,
“nao, ndo tem”. Mas como ndo tem, onde eu vou ago-
ra? [...] D4 vontade de chorar. [...] [A dificuldade
€] essa falta de comunicacdo com a gente.

Alguns medicamentos que nao estdo contempla-
dos pelo PCDT da FC podem ser adquiridos na rede

de atencao basica, em UBS. Isto, no entanto, parece
ndo ser informado aos pacientes pelos profissionais
de satde de forma efetiva.

[ES5] Sim, [nés compramos] todos os outros [medi-
camentos que nao vém do estado]. Ninguém nos
informou que teria disponivel.

[E6] Nao nos informaram aonde que a gente
poderia conseguir os remédios. Entdo, eu fui
atras de farmicias que a gente pudesse comprar.

Observa-se um percurso circular dos pacientes e
seus cuidadores entre o ambulatdrio de referéncia do
hospital universitario, a SES e a associagao de pacien-
tes. O ambulatério, um servico de atencio secundaria,
é tido pelos entrevistados como o centro do cuidado
em seu itinerdrio terapéutico. Os dados de internagao
e exames dos pacientes realizados no hospital, nivel
terciario de atencio, sao acessiveis pelos profissionais
do ambulatoério, representando um bom nivel de co-
municacdo. Identificam-se problemas de comunica-
cdo, entretanto, ao se verificar o reconhecimento da
APS, pelo cuidador, como a eventual renovacao de
documentos necessarios para retirada de medicamen-
tos, a exemplo das receitas médicas.

[E7]1A farmacéutica la [do municipio] [...] ela fala
com a doutora [médica do municipio] e a doutora
diz: “ndo, pode fazer que eu assino”. Ela se prontifica
a assinar.

[E8] Se vai vencer e eu ndao vou vir agora, o médico
la sabe do problema, tem no prontudrio, ai ele mesmo
fornece a receita. |...] Ele refaz a receita, nas doses do
médico, porque ele sabe que é um tratamento continuo.

A contrarreferéncia do servigo a atencdo basica
nao aparece nas falas.

Conclusoes

O estudo permitiu caracterizar faces importantes
do itinerario terapéutico de pacientes pediatricos fi-
brocisticos e seus cuidadores, que evidenciaram, nas
suas falas, dificuldades marcantes no tocante a assis-
téncia farmacéutica.
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E dificil mensurar o impacto da auséncia de uma
atencdo basica efetiva na vida desses pacientes. E
seguro dizer, nao obstante, que hd uma lacuna a ser
preenchida. Substituir a centralidade do cuidado
no servico de atencio secundiria, em contraposicao
a atencdo bdsica, impode a centralizacdo do cuidado
na doencga, quando essa deveria ser no paciente — e
compromete a integralidade da atencao. Prejudica,
também, outros fundamentos importantes do SUS,
como a territorializacao e a funcionalidade das redes
de atencio em satde.

Observou-se que as dificuldades enfrentadas pe-
los entrevistados perpassam todo seu percurso na
busca por cuidados, frequentemente associadas a fa-
lhas na comunicacdo. Os principais resultados des-
sas falhas sdo o nao entendimento da patologia por
parte dos cuidadores, a nao adesdo ao tratamento € a
dificuldade na aquisi¢do dos medicamentos. Verifi-
cou-se, ainda, que, como os pacientes sao atendidos
por diversos profissionais diferentes, suas atuacoes
sdo desarticuladas.

A aquisicio dos medicamentos é marcada por
constantes frustragoes, seja pela falta de medicamen-
tos dos componentes basico e especializado, seja pela
insuficiéncia de informacoes claras. A ineficiéncia
da assisténcia farmacéutica leva os cuidadores a re-
correm as associagoes de apoio ao paciente e ao Po-
der Judicidrio, cuja interferéncia na saide nao é sus-
tentavel a longo prazo — talvez nem a curto prazo.>

As dificuldades tocantes a gestdo publica, visua-
lizadas no estudo, ndo sao privilégios da FC nem
das doencgas raras como um todo. A complexidade
na integracdo e interagdo das esferas de governo e
de servicos no SUS ¢ histdrica e bem documenta-
da.?** Nesse sentido, cabe mencionar a existéncia de
propostas como a de Santos e Campos*, que veem,
como alternativa, a criagdo de regides de saide e de
uma autarquia Unica tripartite para redugio da frag-
mentacido do sistema e efetivacdo da universalidade
e integralidade no SUS.

Como limitacédo do estudo, o tempo curto das en-
trevistas com o cuidador e as multiplas intervencoes
durante a mesma, limitam a possibilidade de uma
conversa mais focada. Sdo multiplos atendimentos
em um espago de tempo curto para todas as deman-
das apresentadas pelos pacientes e cuidadores.

Espera-se que os resultados deste estudo ense-

Los GS, Alves SP, Bueno D

jem a efetivacdo da RAS como forma organizativa
do SUS, tendo a atencdo primadria como coordena-
dora do cuidado e, assim, aperfeicoar o itinerario
terapéutico dessa populagao, facilitando o fluxo dos
pacientes e seus cuidadores pelos servigos de saide e
melhorando sua resolutividade.
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