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RESUMO:

O presente artigo visa refletir sobre a dicotomia entre o cuidado ideal
e possivel para criancas com fibrose cistica (FC), com base na
experiéncia de um Assistente Social em um Programa de Residéncia
Multiprofissional. Considerando a vivéncia social dessa condicdo
rara, abordando o impacto na crianga, no adolescente e na rede de
apoio, com foco especial nas méaes como principais cuidadoras.
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ABSTRACT:

This article aims to reflect on the dichotomy between the ideal and
feasible care for children with cystic fibrosis (CF), based on the
experience of a Social Worker in a Multiprofessional Residency
Program. It considers the social experience of this rare condition,
addressing its impact on the child, the adolescent, and the support
network, with a special focus on mothers as primary caregivers.
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1. Introducao

O presente trabalho trata-se do relato de experiéncia profissional como Assistente Social
residente do Programa de Residéncia Multiprofissional em Crianca e Adolescente cronicamente
adoecidos do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF/FIOCRUZ) durante a passagem no cenario de pratica do Centro de Referéncia
Pediatrico em Diagnéstico e Tratamento da Fibrose Cistica (CRFC- IFF/FIOCRUZ), o qual é
composto por uma equipe multidisciplinar formada por médicos pneumologistas pediatricos,
nutrélogo, nutricionista, assistente social, psicélogo, farmacéutico e fisioterapeuta respiratério.
Objetiva, pois, apresentar reflexdes iniciais sobre o cuidado de criangas FC, a partir das
observacdes e demandas apresentadas pelas maes, em sua maioria responsaveis pelo cuidado e
tratamento de seus filhos.

Segunda a Portaria 199/2014, a qual institui a Politica Nacional de Atencgdo Integral a
Pessoas com Doencas Raras e aprova as Diretrizes de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no SUS, considera-se por doencga rara aquela que afeta 65 pessoas a cada
100000 nascidos vivos. Definindo dois eixos: Eixo | — abrange as doencgas genéticas raras, como
as anomalias congénitas, déficits intelectuais e os erros congénitos do metabolismo; Eixo Il - trata
das doencas raras nao genéticas, divididas em categorias como doencgas infecciosas,
inflamatérias e autoimunes. Além disso, reconhece a necessidade de seguimento em centros de
referéncia e/ou servicos especializados. Sendo, portanto, a fibrose cistica uma doenca rara de
origem genética, demanda tratamento em centros de referéncia e o CRFC- IFF/FIOCRUZ foi
reconhecido pela Portaria SAS/MS 745 de 22 de dezembro de 2005 e, atualmente, é o principal
responsavel pelo diagnodstico e seguimento das criangas e adolescentes com FC do estado do Rio
de Janeiro .

A FC possui caracteristicas que nos permite a considerar como uma condicio de saude de
origem genética, rara, cronica e complexa. E exige o envolvimento continuo da pessoa com FC,
dos familiares, da equipe multiprofissional e da sociedade civil organizada. Considerando a
etiologia da FC, em suas manifestacdes sintomaticas e a gravidade, ha de se destacar que as
vivéncias e experiéncias diante e com o diagnéstico sdo atribuidos de especificidades a cada
sujeito, embora compartiihem elementos comuns advindos do que é propria dessa condi¢ao de

saude rara, crénica e complexa.
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Desse modo, voltando-se para as implicagdes sociais da FC em sua complexidade; mas
também no bem-estar emocional, social e econdmico das pessoas com FC e das suas familias,
refletimos sobre o cuidado com o aporte das trés dimensdes interventivas do Servigo Social
(tedrico-metodoldgico, técnico-operativa e ético-politica), a fim de diferenciar aspectos que

perpassam o configurar de negligéncia, cuidado ideal e cuidado possivel.

2. Entendendo a Fibrose Cistica (FC) e suas implicagbes sociais

A fibrose cistica (FC), ou mucoviscidose, € uma doenga rara de origem genética,
autossdmica recessiva e crbnica e até o momento sem cura, embora diante dos recentes
avancos tecnoldgicos com o advento dos medicamentos moduladores do gene CFTR(Cystic
Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator), pode se considerar um aumento significativo
da qualidade de vida. O diagnéstico ocorre pela Triagem Neonatal (Teste do Pezinho), Teste do
Suor (mede a quantidade de cloreto de sodio perdida no suor) e Exame genético (identifica as
mutacdes no gene CFTR) (BRASIL, 2024).

Estima-se que existam mais de 90.000 pessoas com FC no mundo, e a prevaléncia no
Brasil, de acordo com o Ministério da Saude (2022), varia amplamente conforme a regido
geografica e o grau de miscigenacao populacional, variando de 1:1.000 nos estados do sul a
1:10.000 em Sao Paulo. Segundo o ultimo Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), o
Brasil possui um quantitativo de 6427 pessoas com FC, dessas 5993 possuem algum dado de
seguimento em centros de referéncia/servigo especializado. Embora, observa um quantitativo
significativo da faixa etaria adulta de 25-50 anos (581 individuos), ainda em nosso pais ha um
predominio da faixa etaria pediatrica e infanto-juvenil com aproximadamente 2500 individuos em
idade inferior a 01 anos e 20 anos (Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose Cistica, 2023).

A FC é causada por mutagdes patogénicas em ambos os alelos do gene CFTR,
responsavel por codificar uma proteina de igual nome. Defeitos na sintese ou na fungédo dessa
proteina resultam em manifestagcdes clinicas variadas, incluindo insuficiéncia pancreatica
exécrina, ma absorcao de nutrientes, doenga pulmonar crénica progressiva, risco aumentado de
desidratacao e disturbios metabdlicos, levando a uma redugéo significativa da expectativa de vida
dos pacientes (Brasil, 2024).

Atualmente, existem mais de 2.000 mutagdes identificadas no gene CFTR, registradas na

base de dados Cystic Fibrosis Mutation Database. Essas mutagcdes sao classificadas conforme o
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tipo de defeito que causam na proteina CFTR. As manifestagdes clinicas a depender dos
aspectos quantitativos ou qualitativos, exigem abordagens terapéuticas especificas.

No século XX, o conhecimento sobre a fibrose cistica (FC) e seu tratamento era limitado,
resultando em poucos pacientes atingindo a idade adulta. De acordo com Firmida & Lopes (2011),
com os avangos cientificos, o diagndstico precoce, o tratamento em centros de referéncia com
equipes multidisciplinares e as melhorias no cuidado, a idade mediana de mortalidade tem
atingido 50 anos.

No entanto, no que tange as implicagcdes sociais da FC, tratando-se de uma condi¢ao de
saude complexa e de alto custo, a necessidade de tratamentos especializados, medicamentos
especificos e cuidados continuos faz com que o manejo seja financeiramente exigente para as
pessoas com FC e suas familias. No contexto brasileiro, a questao se agrava ainda mais, dada as
limitagbes de acesso aos basicos sociais necessario para vida em dignidade, o acirrar das
vulnerabilidades sociais e pauperizagao, além de disparidades regionais no acesso a diagnoéstico
e tratamento, onerando, assim o0s custos sociais em viver com uma condicdo de saude rara
como a FC (Marins, 2021).

Outro ponto crucial a ser considerado ao discutir a Fibrose Cistica é a experiéncia das
maes como cuidadoras principais das criangas e adolescentes com FC. Elas desempenham um
papel fundamental desde o momento do diagndstico e em em toda até-& jornada de tratamento
intensivo, o qual envolve uso de medicagdes, suplementos alimentares, dietas hipercaldricos,
hidratagéo e fisioterapia respiratéria repetidas vezes ao dia e ao longo de toda a vida (Marins,
2019). Essa dinamica de tratamento levanta questdes importantes sobre os limites entre o
cuidado dedicado e a potencial percepgdo de negligéncia por parte da sociedade, da mulher
cuidadora e da propria equipe de saude.

A FC, quando agudizada, pode resultar em hospitalizagbes frequentes, cirurgias,
gastrostomia, limitagdes, demais dependéncia de tecnologia em saude, e em casos mais
evolutivos de oxigenioterapia e transplante pulmonar. Essas especificidades e riscos proprios da
doenca podem levar as pessoas com fibrose cistica e seus familiares a experienciar uma
multiplicidade de sentimentos desde o diagndsticos, por vezes permeados com a realidade da
finitude latente da vida.

A intensidade das demandas de cuidados e o impacto emocional e fisico envolvidos
podem levar a conflitos internos e externos para as maes no desempenhar o papel de cuidadoras

principais. Visto que muitas vezes sao compelidas a abandonar trabalho (formal ou informal),



Relacbes de classe e raca-etnia:
desafios a uma formacdo preofissional
emandpatéria no Servico Social

d

Encontro Nacional de q as
¢ Pesquisadores em Servico Social

10 a 14 de dezembro de 2024
ISSN 2965-2499

projetos de vida em nome de uma busca incessante pela efetividade no desempenho do
tratamento e bem-estar de seus filhos (Marins, 2019). Logo , se faz crucial refletir , acerca dos
desafios enfrentados por essas mulheres-maes com rebatimentos na familias, uma vez que sao
igualmente afetadas pela FC, necessitando, assim, de suporte adequado e politicas publicas que

considerem essas realidades e necessidades especificas.

3. Entre o sofrimento e a “negligéncia”: reflexdes sobre o cuidado

Conforme a definicdo da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), os determinantes sociais
da saude referem-se as condi¢gdes ambientais, sociais, econémicas, culturais e comportamentais
que impactam na saude e no bem-estar das pessoas. Isso inclui aspectos como moradia,
alimentacdo, educacao, renda, ocupacao e acesso aos servicos de saude. Além disso, fatores
como origem étnica, ragca e aspectos psicologicos também desempenham um papel significativo
na determinacao da saude de uma populacéo.

Canguilnem (2011) define saude como uma capacidade normativa que institui novas
normas biolégicas. E, havendo assim uma norma de saude, também ha uma norma da doenga, a
qual ndo permite desvios. Isto &, a patologia ndo € uma auséncia de normas, mas um conjunto de
normas singulares que regulam a vida do individuo as suas especificidades.

Portanto, a saude ndo consiste em “uma féormula abstrata, destituida de relacdo com os
processos sociais” (Castro et al, 2017, p. 119), logo o patolégico ndo pode ser a auséncia de
normas, mas sim “a vida sendo regulada por normas ‘inferiores’, normas que impedem que o
organismo em frente as novas exigéncias do meio” (Castro et al, 2017, p. 120).

Apresentar reflexbes acerca de uma condicdo de saude rara como FC, implica em
considerar como as normas dessa “doencga”, (e aqui a assim grafamos para iluminar o lugar que
infere na normatividade da vida), constréi por vezes modos diferenciados de viver numa mesma
condigdo de saude, haja visto o inferir dos determinantes sociais na abstragdo sociocultural de
cada grupo familiar e por conseguinte da mulher-mae ao desempenhar o papel de cuidadora
principal.

No contraponto, ha uma variagdo quanto a compreensao sobre 0s mecanismos que
acarretam em iniquidades de saude. Por isso, os determinantes sociais precisam ser

reconhecidos para além das variaveis objetivas das doengas geradas, mas a partir do que inferem
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em todas as dimensbes do processo de saude das populagdes, tanto do ponto de vista do
individuo, quanto da coletividade na qual ele se insere (Brasil, 1988).

Face o exposto, as implicagdes sociais ndo se descolam de forma univoca da experiéncia
da FC, mas atravessam as imbricagbes especificas e singulares de toda a rede social, a qual a
crianca e o adolescente com FC estdo circunscritos, com repercussdes fundamentais no cuidado
cotidiano gerenciado pelas mulheres-maes. Essas mulheres-mé&es colocam-se responsaveis em
dinamizar em exceléncia o cuidado/tratamento de seus filhos, sendo por vezes duramente
responsabilizadas no exercicio desse papel quando falhas do tratamento sao identificadas,
gerando culpabilizagcao, desénimos e sentimentos de fracassos. O que mina suas potencialidades
e estratégias até entdo investidas no ato de cuidar.

A constante preocupagdo com o bem-estar e a qualidade de vida de seus filhos com FC
pode impactar significativamente a saude mental e emocional das mulheres-maes, colocando-as
diante de uma carga adicional de estresse e ansiedade. Dessa forma, consideramos que “as
dimensoées subjetivas devem ser analisadas a luz das condi¢6es de vida e trabalho, ou seja,
a partir dos determinantes sociais do processo saude-doencga” (CFESS, 2010, p. 29, grifo nosso).

Por adoecimento e o sofrimento psicossocial, Passos (2022, p. 18) afirma que,

nao é possivel desassocia-los da realidade social, econdmica, politica, ética, estética e
cultural em que estamos inseridos/as. Portanto, compreendemos que as respostas das
singularidades s&o produtos histéricos, politicos e sociais. Isso significa que a maneira
como o sofrimento e o adoecimento psicossocial ocorrem e se manifestam ndo pode ser
identificada sem a compreensao da totalidade social. Dessa forma, as transformagdes das
condicOes de vida e dos modos de produgéo atravessam a populagado, moldam as relagdes
sociais e forjam as respostas individuais e coletivas, impactando diretamente na forma de
sofrer e existir.

Desse modo podemos considerar que as mulheres-maes de criancas e adolescentes com
FC ao exercer o cuidado de seus filhos, ndo o fazem ausente de sofrimento e rompimentos,
portanto, o cuidar exprime a totalidade das dimensdes em suas vidas. A medida que, nesta
totalidade compreende a realidade em suas leis intimas, revelando sob a superficie e a
casualidade dos fendmenos as conexdes internas e necessarias (Kosik, 2011).

Na dimensdo da vida cotidiana processa-se a experiéncia do adoecimento cronico para
essas maes em paralelo ao imperativo que sdo convocadas a cuidar, mesmo que ainda estejam a
apreender e significar o real vivido. Ou seja, nesta, a reproducao mental do que realmente existe,
na totalidade que se apresenta hierarquica e sistematica que decorrem as "formas de ser,
determinacbes da existéncia", como elementos estruturais de complexos relativamente totais,

reais e dindmicos.
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Sendo assim, retomando a compreensao do adoecimento e do sofrimento psicossocial,
apontada por Passos (2022) na interface com as mulheres-mées de criangas e adolescentes com
FC exige tomarmos por uma anadlise ¢a totalidade das condigbes de vida e modos de produgao
que moldam as relacbes sociais e forjam as respostas individuais e coletivas e impactam
diretamente na forma de sofrer e existir, tipica do ser social como um produto histérico, politico e
social, constantemente influenciado e transformado pelas estruturas sociais nas quais esta
inserido.

Nesta perspectiva as apontadas “falhas” no exercicio devotado do cuidar, os quais
sustentam os discursos em torno da adesdo ao tratamento, os aspectos do sofrimento
psicossocial tendem a significar “negligéncia”, ao passo que podem encerrar em si uma linha
ténue, dificultando a distingdo entre o cuidado ideal e o cuidado possivel. Nesta dualidade sao
gerados sentimentos de culpa ou inadequacgao, levando , pois a importancia de abordagens de
cuidado para além da conferéncia prescritiva biomédica, mas atentar-se para as realidades
individuais e os recursos disponiveis para cada familia.

O cuidado ideal pressupbe a adesao total ao tratamento, o que no caso da FC implicaria a
frequéncia regular as consultas, adeséo ao plano de tratamento proposto, a ingestdo de enzimas
e férmulas nutricionais e a realizagcdo da fisioterapia diaria para mobilizar as secregdes
pulmonares. No entanto, o executar com precisdao um ritual de tratamentos, o qual n&o objetiva
eliminar a doenga, mas garantir melhor qualidade de vida as pessoas com FC. Logo, visa aliviar
os sintomas e reduzir as complicacbes associadas a condicdo de saude, o que,
consequentemente, pode resultar na diminuicdo de agudizagdes e hospitalizagdes.

Por vezes permeado pelos determinantes sociais, a realizacdo do cuidado corresponde, na
medida do exequivel, as necessidades da crianca e do adolescente com FC, todavia nem sempre
garante a eficiéncia desejada, apresentando-nos uma outra face do cuidado. Visto que, tém-se o
objetivo de aproximar-se do cuidado ideal, devido as influéncias dos fatores sociais, o cuidado
possivel apresenta-se como uma outra via de atengao, correspondendo as necessidades das
pessoas com fibrose cistica, sob sua responsabilidade, na medida em que pode conceder o
cuidado pressuposto e orientado.

Dessa forma, no que tange o cuidado possivel, podemos considera-lo como aquele que
ocorre e € determinado pelas limitagdes do grupo, aqui localizamos a mulher-mae no exercicio do
papel de cuidadora principal. Muitas dessas mulheres-mées enfrentam desafios que consolidam

impactos significativos nas potencialidades de exercer o cuidar, tais como a perda do emprego,
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cuidado de outros filhos, o ser mulher em suas demandas individuais e falta de suporte dos
demais membros da familia. Além da dificuldade em lidar com o diagndstico, o consequente
sofrimento psicossocial dessa nova forma de vida, que lhe exige o cuidado, a Unica possibilidade
de viver se da pela constante demanda de oferta ideal, quando em sobrevivéncia apenas se
consegue o minimo.

Ao resgatarmos o processo histérico, percebemos que o cuidado € inserido, mais
especificamente, na relagao hierarquica e diferenciada da divisdo sexual do trabalho como uma
atividade subalternizada, cujo valor social produtivo perpassa a insignificancia, entendido como
uma condicao bioldgica e vocacao precipua do ser mulher, reforcando ainda mais a ideia da
mulher como “cuidadora amorosa por natureza” (Rosa, 2009 apud Passos, 2015).

A partir das reflexbes de Hirata (2016, p. 53), os multiplos agentes envolvidos no cuidado
— como Estado, mercado, familia, organizagbes ndo governamentais e trabalhadores voluntarios
— desempenham papéis assimétricos em diferentes contextos sociais. Em todas essas
interacdes, no entanto, destaca-se a centralidade do trabalho realizado por mulheres.

As mulheres-maes enfrentam uma carga desproporcional tanto no ambito doméstico,
historicamente responsaveis pelo cuidado n&do remunerado, quanto no contexto profissional,
frequentemente ocupando setores formais e informais de cuidado. Essa assimetria na distribuicdo
das responsabilidades perpetua e reflete desigualdades profundamente enraizadas de género,
exigindo das mulheres um equilibrio precario entre demandas profissionais e domésticas,
contribuindo duplamente para a esfera produtiva e reprodutiva da sociedade.

Nesse ponto, Badinter (2007) discute em "O mito do amor materno" a luta das mulheres
para se libertarem do papel maternal imposto, que as responsabiliza pelo cuidado e educagao dos
filhos. No século XX, recusar a maternidade era socialmente mal visto, restringindo severamente
as opg¢des das mulheres, cuja unica fungdo socialmente aceitavel era dedicar-se ao cuidado
doméstico e materno. Esse paradigma criou um dilema entre a glorificagdo da maternidade e a
imposigao de normas estritas sobre o papel das mulheres como mées.

O papel socialmente atribuido a maternidade impds expectativas idealizadas e normativas
que se tornaram um fardo, limitando a autonomia feminina e restringindo suas escolhas de vida. A
romantizagdo excessiva da maternidade gerou uma divisdo entre mulheres que abragcaram
integralmente esse papel e aquelas que questionaram ou rejeitaram o paradigma normativo,
enfrentando resisténcia cultural e acusagdes de egoismo. A persisténcia dessas normas de

género ao longo do tempo evidencia como elas continuam a moldar e limitar as experiéncias
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femininas, refletindo a influéncia de pensadores como Rousseau e Freud na construgdo dessa
ideologia.

Badinter (2007) destaca ainda que, especialmente entre as classes burguesas dos séculos
XVl e XIX, a idealizacdo da maternidade teve implicacbes profundas na vida das mulheres. A
maternidade foi vista como uma via para a promog¢ao social e emancipagao, conferindo as
mulheres ndo apenas controle sobre os bens materiais da familia, mas também sobre a educacao
de seus filhos, transformando-as em figuras centrais do lar. No entanto, essa idealizagdo também
trouxe consigo expectativas e pressdes consideraveis, associando o papel materno a um ideal
mistico de vocacao e sacrificio, dificultando a vida daquelas que ndo se enquadravam nesse

estereotipo.

Em sintese, tanto Hirata quanto Badinter oferecem perspectivas criticas sobre como as
estruturas sociais e culturais historicamente posicionaram as mulheres como principais agentes de
cuidado e como esses papéis, embora tenham evoluido, ainda sdo permeados por desigualdades
e expectativas restritivas. A analise desses autores ilumina ndo apenas as dindmicas de género e
maternidade, mas também as formas pelas quais essas normas continuam a influenciar e limitar
as escolhas e experiéncias das mulheres na sociedade contemporanea.

Isto, posto, o lancar-se para um protagonismo do cuidado de seus filhos adoecidos nao
decorre de um processo natural abdicado, mas denotam na pratica uma sobrecarga resultante de
constructos sociais que moldam as expectativas e responsabilidades atribuidas as mulheres-maes
no contexto familiar, reforcando estereétipos de género e o papel social a ser cumprido pela
mulher. Conforme aponta Passos (2015, p. 189-190),

Esse lugar subalterno do trabalho doméstico exercido pelas mulheres, lembrando que essa
categoria profissional “cuidador em saude” tem atributos domésticos, localiza-se na esfera
da reproducdo e por isso ndo apresenta valor, permanecendo encoberto nas relagdes
cotidianas. [...] Outro atravessamento no trabalho do cuidador ocorre em relagéo a questao
dos sentimentos de culpabilizacdo que atingem os cuidadores. Os afetos atravessam as
relagbes e nesse provimento do cuidado diario encontram-se limitagbes em localizar o que

é pertencente ao processo de trabalho [do cuidado] e suas obriga¢des, que se misturam
com a construgéo de vinculos. E ai nessa “mistura” é que se localiza o care’.

A dualidade entre o cuidado esperado (ideal) e o cuidado oferecido (possivel), abre

margem para o que pode ser interpretado como negligéncia, quando pode tratar-se do processo

'Em Hirata (2010, p. 48) apud Passos (2015, p. 190), o care seria “o tipo de relag&o social que se da tendo como objeto
outra pessoa. Descascar batatas é care, mas de uma forma muito indireta: é care porque preserva a saude do outro ser.
Fazer com que outro ser continue com saude implica cozinhar, alimenta-lo, pois precisa desse cuidado material, fisico.
Entéo, pode-se dizer que tudo faz parte do care”.
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de sofrimento psicossocial que permeia o contexto do cuidado. Ressaltando a complexidade
envolvida na prestacdo de cuidados de saude, especialmente em condi¢gbes crbnicas como a
fibrose cistica, uma vez que, “a complexidade da doencga vivida no presente nem sempre abre
espaco para que haja um desfecho claro sobre o futuro” (Afonso et al, 2015, p. 1085).

A negligéncia, enquanto conceito, tem na etimologia o latim negligentia e deriva de
neglegere que significa “desprezar, desconsiderar”. Designa o oposto do cuidar, isto é, a sua falta
em uma determinada situagdo, podendo ser apreendido no campo semantico do “descuido”,
“desleixo”. Desse modo, negligéncia refere-se a omissédo ou a falta de atengdo necessaria que
deveria ser dedicada a uma situacao especifica ou a um individuo, frequentemente resultando em
consequéncias adversas ou prejuizos.

Reportando, as praticas em saude e ao que pese ao tratamento na FC, o uso do termo
negligéncia, em seus signos e significados, tendem a servir como lente interpretativa para nomear
situagcdes em que o sujeito avaliado ndo cumpre de alguma de suas responsabilidades, tomado,
portanto, numa acepcgédo negativa. Assumindo, assim, um lugar moralizante, uma vez que
representa desatencdo, e traz consigo a ideia de desleixo e preguica, ou seja, “conteldos
valorativos negativos, reforcando um perfil estereotipado e preconceituoso sobre o outro.”
(Barberian,2015).

Logo, quando assumirmos por perspectiva o cuidado na esfera no possivel, como um
constructo social que se molda conjuntamente ao exercicio do cuidar, podemos o atribuir
interrogacdes entre o ato consciente e direcionado do negligenciar, e aquele que ocorre nos
limites das potencialidades e imbricados a multiplicidade dos determinantes sociais. Em outras
palavras, coloca-se por dilema interventivo a ambiguidade da negligéncia, ou seja, o cuidado e/ou
o cuidador — a mulher-mée da crianca/adolescente com FC.

No processo saude-doenca, faz-se necessario considerar a totalidade do sujeito, visto que
0 mesmo nao é “parte” e sim, um todo. Todavia, para refletir sobre as perspectivas sociais na FC,
vale pensar os corpos ndo apenas como recipientes biolégicos afetados pela doenga, mas como
parte integrante de um contexto social mais amplo.

O conceito de corpo genético e corpo social refere-se a interagdo entre as caracteristicas
bioldgicas hereditarias de um individuo (corpo genético) e o ambiente social em que ele vive
(corpo social). Essa interagao influencia nao apenas a saude fisica, mas também a saude mental,

emocional e social de uma pessoa.
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O corpo genético representa as caracteristicas bioldgicas que um individuo herda de seus
pais. Isso inclui fatores como predisposicdes genéticas para certas condigbes de saude,
resisténcia a doengas e outros tracos fisicos e bioldgicos. No caso da FC, o corpo genético pela
sua complexidade é determinante na constru¢ao do corpo social.

O corpo social refere-se ao ambiente externo em que uma pessoa vive, incluindo sua
familia, comunidade, contexto socioeconémico, acesso a servicos de saude, educagcao, moradia e
trabalho. O que na FC, podemos considerar uma relagdo dialética que se processo no corpo
genético que influencia 0 meio, e no quanto este meio, igualmente, influencia em termos de
qualidade de vida (Marins, 2021).

O corpo genético e o corpo social ndo sao entidades separadas, mas estio interligados e
interagem de maneiras complexas. Uma crianga com FC pode ter sua saude fisica e qualidade de
vida influenciadas tanto pela disponibilidade de tratamentos em saude avangados, quanto pela
capacidade de acessar esses tratamentos determinada por fatores sociais, como recursos
financeiros, localizagao geografica e acesso a servigos de saude adequados (Marins, 2021).

Nesta dimensao da vida determinada e determinante, ao Servigo Social é demandada a
sua atuacao, seja nas expressdes multifacetadas da "Questdo Social", seja nos determinantes
que condicionam o processo de saude, como a alimentagido, a moradia, o saneamento basico, o
meio ambiente, o trabalho, a renda, a educacgao, o transporte, o lazer e o acesso aos bens e
servigos essenciais.;

Em sua maioria as familias das criangas e os adolescentes com FC em seguimento no
CRFC-IFF/FIOCRUZ sao assoladas por inumeras vulnerabilidades e pauperizagédo, as quais
podem ja ser presentes anterior ao nascimento do filho(a), a exemplo das dificuldades de acesso
aos minimos sociais; e/ou esse contexto dar-se a partir do nascimento, dado o alto custo
econdmico e social de (co)viver com a FC. Logo, acirra-se na condicdo de saude, limites do
cuidado, por vezes ja presentes em termos de protecdo social pelo grupo familiar, o qual passa a
coexistir com possibilidades interventivas em termos de acesso a direitos, beneficios e demais
meios de satisfacao das necessidades sociais.

Conhecer as condicdes de vida e trabalho, implica, pois, em engendrar meios
asseguradores de 0 acesso aos servicos de saude e da rede de servigos e direitos sociais,
comprometendo-se de forma criativa e ndo se submetendo aos rearranjos governamentais que
descaracterizam a proposta original do SUS e o projeto de Reforma Sanitaria. Além disso, &

necessario pela atuacao interdisciplinar na atengdo a saude, promover ag¢des que fortalecam a
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articulacao entre as politicas de seguridade social e superem a fragmentacao dos servigcos e do
atendimento as necessidades sociais.

Diante disso, ao voltarmos para as dimensdes interventivas do Servigo Social em dialogo
com as praticas (estratégias) de cuidados dinamizadas por mulheres-maes no exercicio de
cuidado dos filhos com condi¢cdes de saude rara, crbnica e complexa, a exemplo da FC,
precisamos (re)conectar o carater multidimensional da vida, a fim de compreender as
necessidades coletivas e individuais, na busca por desenvolver estratégias eficazes para mitigar
as desigualdades, consoantes a promog¢ao da equidade, justica social e universalidade no acesso

a saude.

4. Consideracgoées finais

O presente artigo nao objetiva esgotar a discussdo sobre o cuidado centralizado numa
perspectiva de género e devotado a mulher-mae no exercicio do papel de cuidadora principal,
mas visa dar base para futuras produgdes, mostrando as diversidades nas abordagens sociais e
antropoldgicas da FC.

Os atravessamentos da "Questdo Social" na politica de saude e a diversidade das
experiéncias no processo saude-doenca das criangas e dos adolescentes em seguimento no
Centro de Referéncia de Fibrose Cistica apresentam complexidades para além do revelaram
diversas nuances dentro de um mesmo perfil de diagnéstico. Essas complexidades demandam
um atendimento especifico, considerando o carater biolégico e o quanto afeta em termos de
vulnerabilidade social.

Considerando ndo ser possivel determinar exclusivamente por negligéncia a ofertas de
cuidado dissonantes ao ideal, sem pensar as implicacbes e os determinantes sociais da saude
experienciados no cotidiano das mulheres-maes de criancas com fibrose cistica. E essencial
reconhecer que as limitacbes no acesso aos recursos e servicos de saude nao sao apenas
resultado de escolhas individuais, mas frequentemente refletem desigualdades estruturais e
sociais.

Posto isso, faz-se necessario considerar uma abordagem interdisciplinar e
multiprofissional, a qual integre diferentes areas de conhecimento e praticas para superar a
fragmentacido dos servigos. Valorizando o cuidado dinamizado pelas mulheres-méaes, como as

principais cuidadoras. As vias de proporcionar a esse grupo especifico ndo apenas acesso ao
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tratamento, mas também ao suporte necessario para uma vida digna e com qualidade, ao adotar
essa abordagem das necessidades das pessoas com FC, o Servigo Social pode desempenhar um
papel crucial na construcdo de um sistema de saude mais inclusivo e responsivo.

Sendo assim, podemos afirmar que essa abordagem multidimensional € crucial para
compreender as necessidades individuais dos usuarios e desenvolver estratégias eficazes para
mitigar as desigualdades, alinhando-se ao 5° principio fundamental previsto no Cédigo de Etica
Profissional promovendo a equidade e justiga social, assegurando a universalidade no acesso aos

cuidados de saude e servigos relativos aos programas e politicas sociais.
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