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Resumo

Introdugio: A definicio de criancas com condigoes cronicas complexas de satde
(CCCCS) envolve a dependéncia de cuidados especializados, reabilitagao, suporte
de vida altamente tecnolégico e comprometimento de multiplos sistemas. Dentre
as limitagoes impostas pela condicio cronica, as CCCCS e suas familias vivenciam
desafios advindos do contexto vulnerdvel no qual muitas familias estdo inseridas, o
que consequentemente acarreta dificuldades de acesso aos servigos de sadde,
comprometendo o bem-estar da familia. Ainda é pouco discutida a influéncia do
contexto social na vida das CCCCS. Objetivo: Este estudo investiga o que tem sido
discutido na literatura nacional e internacional sobre as influéncias da
vulnerabilidade social na vida das CCCCS e de suas familias. Método: Trata-se de
uma revisio de mapeamento da literatura, que utilizou uma andlise descritiva do
material encontrado nas bases de dados SciELO, Web of Science, Pub Med e
Biblioteca Virtual em Satde, além de periddicos brasileiros de terapia ocupacional.
Resultados: Foram encontrados 18 estudos que, apesar de nao estudarem CCCCS
e vulnerabilidade social em conjunto, contribuem para a discussio sobre a
importancia de olhar para o contexto social no qual essas criangas e suas familias
vivem. Conclusio: O mapeamento aponta a falta de materiais associando CCCCS
e vulnerabilidade, contudo, discute a sobrecarga das mies, as dificuldades no acesso
a recursos tecnoldgicos e as influéncias do contexto no desenvolvimento da crian¢a
e seu envolvimento em ocupagoes fundamentais, nos levando a compreender que,
de fato, a vulnerabilidade social pode impactar o cotidiano dessas criangas e suas
familias, sendo preciso investir em abordagens mais integrais.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional, Crianca, Vulnerabilidade Social, Condigao
Cronica.
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Abstract

Introduction: The definition of children with complex chronic health conditions
(CCHCCQC) involves dependence on specialized care, rehabilitation, highly
technological life support, and the involvement of multiple systems. Among the
limitations imposed by the chronic condition, CCHCC and their families
experience challenges arising from the vulnerable context in which many families
find themselves, consequently leading to difficulties in accessing healthcare services,
compromising the family’s well-being. The influence of the social context on the
lives of CCHCC is still rarely discussed. Objective: This study investigates what
has been discussed in national and international literature regarding the influences
of social vulnerability on the lives of CCHCC and their families. Method: This is
a mapping literature review that used a descriptive analysis of the material found
in the SAAELO, Web of Science, PubMed, and Virtual Health Library databases, as
well as Brazilian occupational therapy journals. Results: Eighteen studies were
found that, although they did not examine CCHCC and social vulnerability
together, contribute to the discussion on the importance of considering the social
context in which these children and their families live. Conclusion: The mapping
highlights the lack of materials linking CCHCC and vulnerability; however, it
discusses the burden on mothers, the difficulties in accessing technological
resources, and the influence of the context on the child’s development and
involvement in essential occupations, leading us to understand that social
vulnerability can indeed impact the daily lives of these children and their families,
underscoring the need to invest in more holistic approaches.

Keywords: Occupational Therapy, Child, Social Vulnerability, Chronic Disease.

Introdugio

Criangas com condigoes cronicas complexas de satide (CCCCS) caracterizam um grupo
de dependéncia de cuidados especializados, reabilitacio, suporte de vida altamente tecnoldgico
e comprometimento de vdrios sistemas (Fernandez et al., 2019). A compreensio do grau de
complexidade permite destacar, de acordo com a defini¢io do termo, a presenca de limitagoes
fisicas e cognitivas, bem como a dependéncia de tecnologias avangadas, medicamentos de uso
continuo e necessidade de cuidados multiprofissionais (Moreira et al., 2017).

Essas criangas enfrentam restricoes nas experiéncias de vida devido as diversas
barreiras que podem impactar a aquisicdo de habilidades para o desenvolvimento e
participagio social. Tanto a crianca quanto os familiares enfrentam dificuldades
advindas da condigao cronica de saide e das adversidades decorrentes do contexto
vulnerdvel no qual muitas familias estdo inseridas.

As demandas presentes no cotidiano dessas familias refletem a sobrecarga pelas tarefas
e atividades perante os cuidados da crianga, de modo que os membros da familia nuclear
e extensiva sio atingidos (Trindade et al., 2020). A literatura aponta a atribui¢io de
cuidador principal as mulheres-maes, sendo esse papel socialmente entendido como um
dever (Baleotti et al., 2015). Essa realidade impacta o funcionamento da familia, uma
vez que o cuidado despendido com a crianga exige da cuidadora mudangas significativas
de rotina. Além das mudancas nas relacoes familiares, muitas mies afastam-se do
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mercado de trabalho, o que impacta a renda familiar e dificulta a obtengao de recursos
materiais necessdrios para os cuidados com a crianga.

Portanto, podemos dizer que familias com CCCCS sao financeiramente mais vulnerdveis.
Além dos gastos referentes a materiais de suporte, medicamentos, terapias e deslocamentos, as
demandas de cuidados decorrentes da doenca interferem na permanéncia dos pais no emprego.
Isso torna a condi¢io socioecondmica um fator que impacta os cuidados em satde, sendo a
pobreza atrelada s piores condicoes de vida dos envolvidos (Baltor & Dupas, 2013).

Na assisténcia prestada a essas criangas e seus familiares, terapeutas ocupacionais sao
profissionais essenciais no tratamento e cuidado, uma vez que além da superagio dos desafios
fisicos e cognitivos, promove autoconfianga, expressao criativa e construgao de relacoes
interpessoais sauddveis, articulando um ambiente propicio para que essas criancas alcancem
um desenvolvimento pleno e integrado a satide, bem-estar, qualidade de vida e construgao da
identidade, favorecendo a articulagao de cuidados para todo o nicleo familiar.

Nesse contexto, considerando que as familias com CCCCS vivenciam desafios
biopsicossociais, este estudo identificou e descreveu como o tema tem sido tratado na
literatura internacional (buscando investigar a abordagem concomitante de “condicio
cronica complexa na infincia” em conjunto com “vulnerabilidade social”) e na literatura
nacional de terapia ocupacional, ainda buscando a presenca concomitante dos dois temas.

Considerando a importincia da prética de terapeutas ocupacionais na infincia e
compreendendo que criancas com condicdes cronicas complexas de satde e seus
familiares vivenciam situacoes adversas em seus cotidianos, é imprescindivel buscar
subsidios na literatura que permitam identificar o que tem sido estudado quanto ao
cotidiano dessas familias quando, além de enfrentar o desafio de cuidar de uma CCCCS,
também estdo inseridas em contextos de vulnerabilidade social.

A produgao do conhecimento mapeado neste trabalho permitird entender se a
vulnerabilidade social presente no cotidiano de criangas com condi¢oes cronicas
complexas de satde representa uma preocupacio na drea, de modo a compreender como
essa abordagem integral, com olhar para contexto e cotidiano, tem sido descrita na
literatura recente. Tais reflexdes aprimoram a prdtica do terapeuta ocupacional e das
equipes de cuidado, favorecendo um olhar integral a essa crianga e sua familia e evitando
pensamentos reducionistas que ndo compreendem as influéncias do contexto social no
cotidiano das pessoas. Portanto, este trabalho parte da hipétese de que o cotidiano dessas
pessoas é impactado pelo contexto em que vivem.

Método

Caracterizagao do estudo

Este estudo, inserido no contexto de pesquisa realizada em programa de mestrado
profissional em terapia ocupacional, pode ser descrito como uma revisio de
mapeamento da literatura, que utiliza uma abordagem qualitativa e descritiva para
andlise do material encontrado. Visa identificar como as produgoes dos tltimos dez anos
na literatura geral e nos tltimos cinco anos na literatura brasileira de terapia ocupacional
tém abordado o tema das CCCCS e qual conhecimento tem sido produzido, buscando
estudos que abordem conjuntamente o tema da condigio cronica complexa na infincia
e vulnerabilidade social.
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Revisoes de literatura consistem na andlise e sintese de informagées disponiveis a partir
de estudos relevantes sobre um tema especifico, resumindo parte do conhecimento existente
sobre esse tema e destacando principais interesses (Mancini & Sampaio, 2006). Revisoes de
mapeamento podem sintetizar dados encontrados permitindo identificar lacunas quanto ao
tema de estudo (Galvdo & Pereira, 2022). Ao identificar o que tem sido produzido quanto
ao tema, uma revisao de literatura sobre CCCCS e contexto social contribui para aprimorar
a assisténcia prestada as criangas e suas familias, uma vez que os cuidados em sadde didrios
estdo intrinsecamente ligados ao contexto social em que as pessoas vivem. Conhecer as
influéncias da vulnerabilidade social na vida cotidiana dessas familias permite aos terapeutas
ocupacionais e demais profissionais envolvidos a oferta do cuidado integral e
multidimensional, envolvendo a crianca, familia, contexto de satide e contexto social.

Estratégias para mapeamento da literatura

Buscando identificar se estdo presentes na literatura estudos cujo foco envolva
CCCCS e vulnerabilidade social, as bases de dados Scielo, PubMed, Web of Science e
Biblioteca Virtual em Saide (BVS) foram utilizadas para uma busca inicial. Os termos
utilizados foram “complex chronic conditions”, “child”, “infant” e “social vulnerability”,
incrementados pelos operadores booleanos “and”, para jungao de cada um deles, e “or”
para os termos “child” e “infant”. Os resultados dessa primeira busca foram 33 estudos,
com apenas dez identificados como passiveis de atenderem aos critérios de inclusio
(nenhum fora publicado em revistas brasileiras ou préprias da terapia ocupacional).

Foi realizada uma segunda busca, apenas na literatura brasileira, nas revistas de
terapia ocupacional (Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, Revista de Terapia
Ocupacional da Universidade de Sao Paulo e Revista Interinstitucional Brasileira de
Terapia Ocupacional) com os termos utilizados separadamente: “condicoes cronicas”,
“complex chronic”, “vulnerabilidade social”, “social vulnerability”, “infAncia”, “infant”,
“crianga” e “child”. Os termos foram utilizados separadamente, pois na primeira etapa
nio foram encontrados estudos com ambos os temas, tampouco estudos brasileiros do
campo da terapia ocupacional.

Na primeira etapa, os estudos foram pré-selecionados com base nos titulos (presenga
de um ou mais termos utilizados na busca), indicando quais poderiam abordar de forma
direta ou tangencial os temas das CCCCS e vulnerabilidade social. Estudos redigidos
em idiomas que nio inglés, portugués e espanhol também foram excluidos. Logo apé6s a
pré-selecao, os estudos foram lidos na integra e incluidos conforme os seguintes critérios:
(1) possuir como tema central a discussdo sobre condigdes cronicas complexas na
infincia; (2) mencionar em seu contetido temdticas relacionadas ao enfrentamento da
condi¢do cronica; (3) apontar discussoes voltadas a identificacdo da vulnerabilidade
social; (4) textos publicados no periodo de 2014-2024 (dez anos).

Na segunda etapa, a partir da busca com os termos isolados foram encontrados 340
estudos, entretanto, apenas 29 foram selecionados para andlise e, logo em seguida, 15
estudos foram lidos na integra e selecionados para discussio. Nessa etapa, foram
utilizados praticamente os mesmos critérios de inclusdo, apesar do filtro de cinco anos
quanto ao tempo de publicacio (2019-2024).
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Resultados

Primeira etapa

A busca inicial (geral) nas bases de dados Scielo, PubMed, Web of Science e Biblioteca
Virtual em Satide (BVS) utilizando os descritores “complex chronic conditions” AND
(“child” OR “infant”) AND “social vulnerability”, resultou em um total de 33 estudos (Web
of Science = 22; PubMed = 1; Scielo = 0; BVS = 10). Apds identificacdo, apenas 13 foram
selecionados para andlise de acordo com a leitura do titulo e, dentre eles, dois estudos foram
excluidos por ndo se encaixarem no critério dos idiomas inglés, portugués e espanhol e um
foi excluido por nio possuir acesso gratuito (mesmo sendo utilizado o Virtual Private
Network). Apés andlise realizada pela leitura na integra, apenas trés estudos foram incluidos
conforme os critérios mencionados. A Figura 1 descreve o processo de selecio dos estudos.

r < 4 ~N
Estudos encontrados % 20 excluidos com base na leitura dos titulos
n=33
\ J .
- - - N [
Estudos selecionados para Vanahse com 2 excluidos devido ao idioma e 1 excluido
base na leitura dos titulos > devido custo do estudo
n=13
E 4 . J
[ Estudos selecionados para leitura na ) 5 excluidos por terem >10 anos de publicagio;
integra —» 1 excluido por ter o texto incompleto; 1
n=10 excluido por ndo falar apenas de criangas
S /
Estudos incluidos
n=3

Figura 1. Fluxo de selecio dos estudos durante a primeira etapa.

Entre os trés estudos selecionados (Tabela 1), nenhum aborda conjuntamente os
temas CCCCS e vulnerabilidade social. Todavia, a despeito de diferencas de abordagem,
objetivos e cendrios, os trabalhos favorecem compreensdes importantes sobre essas
criancas e seus familiares/cuidadores(as) informais, permitindo destacar a importancia
do contexto de vida das familias.

Tabela 1. Estudos incluidos na primeira etapa.
ESTUDO AUTORES/ANO REVISTA

Health Care Providers’ Perspectives on COVID-19 and
Medical Neglect in Children with Life-Threatening
Complex Chronic Conditions

Cleveland et al. Journal of Child &
(2022) Adolescent Trauma

Toledano-Toledano

Psychosocial factors related with caregiver burden among , BioPsychoSocial
families of children with chronic condii & Dominguer- Medic
amilies of children with chronic conditions Guedea (2019) edicine
Parental perceptions of child vulnerability in a community-
H L.
based sample: Association with chronic illness and health- outzager eta Sage Journals

related quality of life (2015)
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Segunda etapa

A busca nas revistas brasileiras de terapia ocupacional resultou um total de 340
estudos (Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional = 162; Revista de Terapia
Ocupacional da Universidade de Sao Paulo = 29; Revista Interinstitucional Brasileira de
Terapia Ocupacional = 149). Através da leitura dos titulos e descritores, 29 foram pré-
selecionados para refinamento e, conforme os critérios, 15 foram incluidos para o
esforco de mapeamento conforme mostra a Figura 2.

( ™\
[ ) 311 excluidos com base na leitura dos titulos e
Estudos encontrados :
—> descritores
n =340
Estudos selecionados para analise dos 14 Iuid b i 4
LeSUIMOS > excluidos com base na leitura dos resumos
n=29
L J \_ Y,
(" Estudos selecionados para leitura na ) 15 selecionados com base na leitura dos
integra — resumos e identificados pontos importantes
n=15 sobre o tema de pesquisa
™ d . )
Estudos incluidos
n=15

\ J

Figura 2. Fluxo de selecio dos estudos em revistas brasileiras de terapia ocupacional.

Assim como na primeira etapa, ap6s leitura dos estudos, foram selecionados aspectos
relevantes para embasamento da discussio seguindo o tema desta revisao (Tabela 2). De
modo geral, oito estudos tiveram como cendrio servicos de satde (hospital e ambulatério);
cinco, o contexto domiciliar das criangas e suas familias; e dois, o contexto educacional
(escola). As principais condi¢des cronicas que aparecem nos trabalhos sao: meningite, pé
torto congénito, paralisia cerebral, cAncer, microcefalia, anemia falciforme, cardiopatia
congénita associada a Sindrome de Down e insuficiéncia renal cronica.

A andlise temdtica identificou quatro grandes temas de interesse nos estudos
realizados no contexto da terapia ocupacional: (1) Acesso a servigos e recursos, (2)
Estimulos ao desenvolvimento da crianca, (3) A mie como cuidadora principal e (4)
Vulnerabilidade social.

Anilise dos Resultados

Os estudos selecionados na primeira etapa trazem diferentes aspectos sobre condi¢oes
cronicas na infincia e chamam a atengio para questoes do cuidador informal (que quase
sempre ¢ uma mulher-mae) e para o contexto de vida das familias (Cleveland et al.,
2022; Toledano-Toledano & Dominguez-Guedea, 2019; Houtzager et al., 2015).
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Tabela 2. Estudos incluidos na segunda etapa.

ESTUDO

AUTORES/ANO

REVISTA

A experiéncia materna no cotidiano de cuidados dos bebés
de risco no domicilio

Perfil das necessidades de Tecnologia Assistiva de
pacientes pedidtricos em hospital de alta complexidade:
um estudo de caso

Petrokas & Galheigo
(2023)

Vieira et al. (2023)

Revista de Terapia
Ocupacional da
Universidade de Sao
Paulo

RevisbraTO

Relacio entre o perfil sociodemogréfico e a competéncia
motora de criangas

Ferreira et al. (2023)

Cadernos Brasileiros
de Terapia

Ocupacional

A pritica de terapeutas ocupacionais com mies
acompanhantes em enfermarias pedidtricas

Effectiveness of a task-oriented training on occupational
performance, functional independence, and fatigue in
children with childhood cancer: a randomized-controlled trial

O adoecimento cronico e o tratamento pelo olhar do
adolescente: consideracoes com base em uma histéria de vida

Repercussoes de doenca renal cronica na rotina familiar de

Souza & Joaquim
(2023)

Kolit et al. (2021)

Lino et al. (2021)

Santos et al. (2020)

Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Revista de Terapia
Ocupacional da

criangas em hemodidlise Universidade de Sio
Paulo
Interven¢io com um sistema digitalizado de assento e
encosto para cadeira de todas com adolescentes com  Costa & Cruz (2020) RevisbraTO

paralisia cerebral grave: estudo de dois casos

Perfil de independéncia no autocuidado da crianga com
Sindrome de Down e com cardiopatia congénita

Perfil sociodemografico e participacio paterna nos
cuidados didrios de crian¢as com microcefalia

O brincar de faz de conta como ferramenta na expressio
do imagindrio de criangas em tratamento quimioterdpico
hospitalizadas

O cotidiano de criangas com insuficiéncia renal cronica
em terapia renal substitutiva

Criangas e adolescentes em vulnerabilidade social: bem-
estar, satide mental e participacdo em educagio

Anilise da acessibilidade no centro de tratamento da
crianca com cincer de um hospital universitdrio

Amaral et al. (2019)

Cruz et al. (2019)

Campos et al. (2019)

Monteiro et al.

(2019)

Souza et al. (2019)

Galvan et al. (2019)

Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Revista de Terapia
Ocupacional da
Universidade de Sao

Paulo
RevisbraTO

Cadernos Brasileiros
de Terapia
Ocupacional
Cadernos Brasileiros
de Terapia

Ocupacional

Criangas com microcefalia

Carvalho et al.
(2019)

Revista de Terapia
Ocupacional da
Universidade de Sao
Paulo
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Quando profissionais de saide de equipes de servigos de cuidados intensivos, complexos
e paliativos sdo abordados sobre negligéncia médica em criangas com condiges cronicas
complexas ameacadoras da vida (CCCAYV), narrativas revelam que a pandemia expds a
fragilidade dos sistemas médico e social que apoiam as familias de CCCAYV, destacando a
vulnerabilidade destas. As peculiaridades do periodo de pandemia levaram ao
distanciamento das familias dos sistemas de suporte (médico e social), afetando habilidades
da comunidade médica de se envolver e apoiar as familias (Cleveland et al., 2022).

A questao do cuidado e apoio as familias de CCCCS também estd presente quando o
tema ¢ sobrecarga do(a) cuidador(a): marcadores sociodemograficos, suporte familiar,
estresse parental, ansiedade, rede de suporte, funcionamento familiar, premissas histdricas e
socioculturais sao varidveis em destaque (Toledano-Toledano & Dominguez-Guedea,
2019). Achados apontam que varidveis incluidas no perfil psicossocial e sociodemogrifico
explicam 40% da varidncia na sobrecarga do(a) cuidador(a). Premissas histéricas e
socioculturais, estressores e ansiedade foram identificados como preditores individuais
positivos, enquanto escolaridade (ensino médio completo), redes de apoio social, apoio
familiar, funcionamento familiar harménico e bons indices de bem-estar foram identificados
como preditores individuais negativos para a sobrecarga do(a) cuidador(a).

Quando se trata da percepgao dos pais sobre a vulnerabilidade de seu filho (PPCV)
com uma condicio crdonica de satide, novamente o(a) cuidador(a) e as condicoes de vida
das familias ganham destaque. O estudo de Houtzager et al. (2015) discute que o estado
de satide dessas criangas pode afetar o ajustamento psicossocial dos pais, que percebem
a crianga como mais vulnerdvel, podendo afetar seu desenvolvimento integral, ou seja,
as demandas da condigao de saide da crianca podem levar os pais a se comportarem de
forma indulgente, controladora, protetora ou intrusiva. Resultados do estudo apontam
que idade e género da crianga, sua posi¢io na familia, o grau da condicio cronica
complexa, bem como género, etnia, estado civil e nivel educacional dos pais influenciam
sua percep¢do sobre a vulnerabilidade da crianga, discutindo a presenga de associagio
negativa entre qualidade de vida (QV) e PPCV.

Com diferentes focos (sobrecarga do(a) cuidador(a), vulnerabilidade percebida pelos
pais e negligéncia médica) e métodos de investigacio, os estudos dessa primeira etapa
destacam o papel da familia e do(a) cuidador(a) informal, colocando-o como foco de
atencio, reafirmando a importincia de olhar para o contexto de vida dessas familias.
Questdes como a comunicagio com o(a) cuidador(a) (cuidador(a) recebe orientagio
adequada e compreende as recomendagdes a ponto de conseguir segui-las); o apoio social
aos pais (pois percebem o cuidado da CCCCS como dificil e desgastante); a oferta de
melhor suporte as familias (Cleveland et al., 2022); os esteredtipos de género que fazem
das maes a cuidadora principal; adversidades, riscos e vulnerabilidade enfrentados pela
familia durante a vida da CCCCS (Toledano-Toledano & Dominguez-Guedea, 2019);
e a importancia de intervir com essas familias, considerando que a forma como a crianca
¢ cuidada afeta seu desenvolvimento e qualidade de vida (Houtzager et al., 2015), sao
situagdes que chamam a atengio para a vulnerabilidade vivida pelos(as) cuidadores(as),
nao a dita “social”, no sentido de pobreza e nao acesso aos direitos, mas aquela resultante
da falta de suporte dos sistemas sociais e de satide para dar conta da tarefa complexa de
cuidar dessas criangas. Ademais, tais questoes contribuem para reafirmar a importancia
de considerar os marcadores sociodemogrificos e histérico-culturais como importantes
filtros quando o foco ¢ a sobrecarga do(a) cuidador(a).
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O termo vulnerabilidade foi empregado com outros significados, ligados ao desafio de
cuidar e & percepgio sobre fragilidades da CCCCS. Os trabalhos colocam em destaque o
cuidador/familiar dessas criancas diante da complexidade do cuidado continuo, que se
traduz em maior sobrecarga dependendo de questes sociodemogréficas e culturais, trazendo
como cuidadoras principais as mulheres/maes. Ao tratar de temas ligados 4 CCCCS, os
estudos abordam as necessidades dos(as) cuidadores(as) e identificam fragilidades
socioecondmicas nas familias, mas nio discutem o impacto no desenvolvimento da crianca
ou no cotidiano do(a) cuidador(a) quando essas duas condi¢oes estao associadas.

Na segunda etapa da revisao, mapeando como o tema de criangas com condigoes
cronicas complexas de satide aparece na literatura brasileira de terapia ocupacional,
também nio foram encontrados estudos enfocando de forma conjunta/intencional a
investigagio de CCCCS e vulnerabilidade social. A leitura dos 15 trabalhos selecionados
procurou identificar e compreender as influéncias do contexto socioeconémico em que
vivem as familias com CCCCS, agrupando a andlise a partir de grandes temas
identificados na leitura. A identificacdo dos grandes temas ou categorias permite a

discussiao dos estudos de modo que o sentido atribuido & andlise contribui para a
compreensio sobre CCCCS e vulnerabilidade social.

Acesso a servigos e recursos

Quando se trata do acesso de CCCCS e suas familias a servicos e recursos em sadde,
a importancia desse acesso para a qualidade de vida de todos os envolvidos é aspecto
central, o que conduz os olhares para a abordagem integral dessas situagoes,
considerando, para além da restauragio da sadde, os aspectos sociais (Galvan et al.,
2019). Além disso, entendendo que o adoecimento crénico na infincia implica na
necessidade de cuidados especializados e acesso a recursos de Tecnologia Assistiva (TA),
a inacessibilidade dos servicos de dispensacio dos equipamentos, o alto custo dos
recursos e a caréncia na capacitagio dos profissionais para avaliacio e prescricio sio
aspectos que afetam a qualidade do cuidado e sua integralidade (Vieira et al., 2023).
Nessa mesma diregio, recursos humanos e materiais para adaptacio de cadeiras de rodas
sa0 apontados como cruciais no contexto de algumas CCCCS, como a Paralisia Cerebral
(Costa & Cruz, 2020). Autores discutem o processo de desenvolvimento da CCCCS e
a necessidade de acompanhamento continuo e especializado, o que coloca os recursos
de tecnologia assistiva como essenciais, sendo as barreiras de acesso a eles frequentes no
contexto da satde publica (Vieira et al., 2023).

Dessa forma, é importante reconhecer o papel do terapeuta ocupacional na produgio
desses recursos e na articulacio de agdes voltadas a participacio dessas criancas (e das
pessoas da familia que cuidam delas) em ocupagées cotidianas significativas.

Sendo a TA um recurso indispensavel para a participagio em ocupagoes (Vieira et al.,
2023; Costa & Cruz, 2020) ¢ possivel identificar os prejuizos a qualidade de vida
originada pela falta de acesso a esses recursos, o que na maioria das vezes acontece pela
falta de recursos financeiros, dificuldade de acesso aos servicos de saide e politicas
publicas pouco efetivas. Diante do exposto, é possivel pensar que familias inseridas em
contextos de vulnerabilidade social tenham maior dificuldade de acesso aos recursos
necessdrios aos cuidados da crianca.
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Nesse sentido, o reconhecimento de que as condigoes de vida dessas familias afetam
o bem-estar e os cuidados com a CCCCS ¢é fundamental para a estruturagio e sucesso
do tratamento: cuidadores(as) e criangas devem ter acesso a espagos de convivéncia e
cuidado que potencializem suas capacidades e favorecam sua qualidade de vida. Assim,
¢ importante saber se as CCCCS e suas familias de fato possuem acesso a espacos capazes
de ofertar conforto e dignidade, em meio a tarefas inerentes aos cuidados com a crianga.

Estimulos ao desenvolvimento da crianga

Nesse grande tema, discute-se a importincia de um ambiente rico em estimulos,
tanto para os cuidados em ambiente domiciliar — aspecto que sofre influéncia direta
das condi¢oes socioecondmicas da familia — quanto para os periodos de hospitalizacio.
Nesse sentido, ¢ importante estar atento as multiplas demandas da crianga com
condi¢des cronicas, tais como trocas posturais, oferta de estimulagio sensorial e de
brinquedos, bem como oportunidades de participacio em atividades didrias
(Carvalho et al., 2020), aspectos que continuam chamando a aten¢io para a importancia
do contexto para o tratamento e desenvolvimento da crianga.

Os longos e recorrentes periodos de hospitalizagao constituem preocupagio no que
se refere aos estimulos presentes no ambiente. No contexto do hospital, o brincar assume
importincia central por ser uma fonte de estimulo ao desenvolvimento, diante de mais
uma ruptura no cotidiano da crianga. Entretanto, o brincar ainda ¢é visto como algo
secunddrio para a equipe dos servigos de satide e familiares, uma vez que o foco principal
durante o periodo de internagdo é o controle da doenga (Campos et al., 2019).

Por conseguinte, frente as demandas de cuidados didrios e rotina exaustiva, o brincar
da CCCCS pode ser negligenciado no ambiente estressor do tratamento de uma
condigao cronica de sadde, seja em contexto domiciliar ou hospitalar, o que impacta
diretamente a oferta de estimulos. As autoras pontuam que, em muitas dessas situagoes,
a pessoa responsével pelo cuidado é a mie: essas maes-cuidadoras vivenciam uma rotina
na qual os cuidados com a CCCCS se juntam os cuidados com a casa, os outros filhos
e o conjuge, além de uma série de outras atividades e preocupagdes financeiras que
concorrem com a oferta de estimulos 2 crianca.

Quando uma condi¢do cronica complexa na infincia se interseciona com contextos
vulnerdveis, é preciso considerar as dificuldades em prover um ambiente estimulante,
numa rotina marcada pela necessidade de garantir a sobrevivéncia.

A interagio da crianca com o ambiente em que vive ¢ fundamental para o seu
desenvolvimento, e quaisquer elementos que possam impactar essa interagio podem ser
entendidos como barreiras 4 aquisi¢io e ao desenvolvimento de habilidades para participar
de ocupagoes fundamentais ao longo do processo de desenvolvimento (Amaral et al., 2019).
No contexto de CCCCS, a interseccio das demandas da condigio de saide e da
vulnerabilidade social pode prejudicar a interagio da crianga com o ambiente, que pode
também gerar estressores ligados  falta de acesso a bens materiais, dificuldade de acesso aos
servigos, falta de estimulos, entre outras situagoes do contexto social, econémico e cultural.

Dessa forma, experiéncias negativas ligadas ao contexto de vida podem afetar
diretamente o desenvolvimento das CCCCS, sua participagio em atividades de vida
didria e seu envolvimento em atividades sociais (Kolit et al., 2021). Autores fazem essa
discussao no contexto de criangas com cancer com o objetivo de elaborar estratégias que
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melhorem a sua participagao em ocupagées cotidianas, permitindo compreender que as
experiéncias negativas decorrentes da vulnerabilidade social trazem limitagoes a vida da
CCCCS e agravam as restri¢des impostas pela prépria doenga crénica.

Conforme ja discutido aqui, através da abordagem aos temas dos estudos sobre CCCCS, a
doenga cronica resulta em incapacidades, fazendo com que as criangas e suas familias também
convivam com as limita¢des decorrentes do adoecimento. Nesse cendrio, ¢ importante que os
cuidados ajudem na construgio de possibilidades para uma vida melhor (Lino et al., 2021).

O adoecimento crénico e o tratamento influenciam fortemente o cotidiano, a qualidade
de vida e os convivios familiar e social. Dessa forma, ¢ gerado um alto nivel de estresse e
desorganizagio na crianga, o que consequentemente impacta seu envolvimento em
ocupagoes fundamentais (Monteiro et al. 2019). Autores falam de uma rotina permeada por
alteragdes de hdbitos de vida e seus resultados apontam para privagdes nas principais
ocupagoes esperadas para a faixa etdria. Como na maioria dos trabalhos, também se considera
as condi¢oes de vida da familia e seu funcionamento, o que novamente nos leva a
importincia de uma abordagem integral, isto é, pensamentos reducionistas que nio olham
para as criangas e suas familias ndo poderao promover melhores condi¢oes de vida.

A mae como cuidadora principal

O tema mobilizado nesta se¢io traz importantes contribuicoes que reforcam a
necessidade de uma abordagem integral aos casos de CCCCS, uma vez que quem cuida
também precisa de cuidados. Além disso, novamente estamos diante da importincia do
contexto sobre o tratamento e desenvolvimento dessas criancas.

Qualquer doenca na infincia apresenta peculiaridades que geram dificuldades
estruturais e emocionais, modificando a rotina de todo nudcleo familiar. A crianca
cronicamente doente torna-se o centro da atencio, alterando o funcionamento familiar.
Além disso, o tratamento impacta fortemente o cotidiano, com viagens, mudanca de
cidade, abandono de emprego geralmente pela mae, que é quem acompanha a crianga
nas hospitalizagoes, exames, retornos ao servico de sadde. Em geral, a mae carrega a
responsabilidade de ser a cuidadora principal (Campos et al., 2019; Santos et al., 2020).
Tudo isso impacta fortemente a participagao de todos os envolvidos em ocupagoes
significativas, uma vez que o foco passa a ser o tratamento da crianga.

Vale ressaltar que as questoes de género e a crenca de que as mulheres possuem a
grande responsabilidade de cuidados com os filhos, com a casa e com seus parceiros sao
agravadas na presen¢a de uma CCCCS, uma vez que se torna delas a responsabilidade
de zelar pela sobrevivéncia da crianga, acompanhar em consultas, tratamentos e
organizar todo o arsenal de manutencio do lar e dedicagio a crianca.

Quando terapeutas ocupacionais sdo ouvidos sobre interveng¢des realizadas junto a
maes em enfermarias pedidtricas, os achados de Souza & Joaquim (2023) reforcam o
papel das maes como principais cuidadoras nao s6 em ambiente domiciliar, mas também
em contextos de interna¢do, o que contribui para a ocorréncia de sobrecarga, podendo
impactar a sadde dessas mulheres ¢ o cuidado prestado a crianca. Logo, o estudo
mencionado contribui com reflexdes que possibilitam compreender os impactos diversos
do papel das maes no cuidado integral com as criancas.

Existem muitas pesquisas sobre o cotidiano de mies de bebés de risco em contexto
hospitalar, mas pouco sobre o periodo apds a alta hospitalar, momento em que a familia
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assume integralmente os cuidados com o bebé (Petrokas & Galheigo, 2023). Em ambas
as situagdes, hospital ou domicilio, as maes assumem o papel de cuidar. As autoras trazem
que cuidar do bebé de risco em casa é uma experiéncia solitdria, que gera a sensagao de
que a vida gira em torno dos cuidados com o bebé, ainda que as demais tarefas domésticas
continuem também sob sua responsabilidade, levando a sobrecarga fisica e mental. Assim,
o cotidiano narrado pelas maes cuidando de bebés de risco posteriormente a alta hospitalar
é cercado por inseguranga. A precariedade de programas de continuidade dos cuidados
pos-alta leva essas mulheres a tecerem pessoalmente uma rede de cuidados.

Apesar das transformagdes socioculturais e econdmicas relacionadas aos papéis
atribuidos e esperados de homens e mulheres, na maior parte das familias, ainda so as
maes as mais engajadas nos cuidados com as criangas, o que acaba por gerar sobrecarga
fisica, emocional e social (Cruz et al., 2019). Quando se investiga sobre a participagdo
paterna nos cuidados da crianca, o que se percebe é que essa participagao é percebida como
“ajuda”, e nao como “dever”: ainda se mantém a ideia de que a responsabilidade do pai é
o sustento da familia, entdo a divisao de tarefas de cuidado nunca ¢é equitativa. Autores
discutem que o pai precisa ser mais do que um coadjuvante na assisténcia, participando
ativamente da rotina de cuidados, e seus resultados permitem concluir que mesmo com a
identificagio da sobrecarga materna, acrescida da pequena participagio dos pais, eles
consideram contribuir o suficiente na rotina de cuidados (Cruz et al., 2019).

De maneira geral, estudos cujo tema é a mae como cuidadora principal permitem
compreender que a presenga de uma CCCCS impacta o cotidiano, a dinimica e o
funcionamento de toda familia, mas as mulheres-maes recebem a maior carga desse
impacto, sendo sobrecarregadas fisica e emocionalmente e deixando de exercer seus
outros papéis ocupacionais para se dedicar exclusivamente aos cuidados da crianga.
Tudo isso reforga a importincia da abordagem integral e da aten¢ido ao contexto.

Vulnerabilidade social

Os estudos que apresentam o tema da vulnerabilidade social nio envolvem CCCCS.
Foram incluidos nesta revisio, pois fazem parte do cendrio da terapia ocupacional na
infancia, podendo contribuir com as reflexdes sobre o impacto da vulnerabilidade social na
vida dessas familias.

Ferreira et al. (2023) reforcam que o ambiente doméstico se configura como o
principal espago para que a crianga possa explorar e receber uma variedade de estimulos.
Os autores investigam a relagio entre fatores individuais e ambientais no desenvolvimento
motor de criangas em situagdo de risco social, visto que essas criancas apresentam maiores
chances de atrasos motores. Apesar de o estudo nio tratar especificamente de CCCCS

(estudo realizado em escola), é importante reiterar que as barreiras impostas pela
vulnerabilidade social impactam diretamente os estimulos experimentados pelas CCCCS.

Ao analisar as condigoes de vida de familias em vulnerabilidade social relacionadas
a0 bem-estar, 2 satide mental e 4 participagio escolar das criancas e adolescentes,
Souza et al. (2019) identificaram que as condigbes sociais e econdmicas apresentam
elevado impacto a qualidade de vida das pessoas, sendo que situacdes adversas
ocasionadas pelo baixo acesso a servigos, decorrentes da precariza¢io social e econdmica,
acarretam prejul'zos fisicos, cognitivos, emocionais e ocupacionais.
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Ao encontro do que j4 foi apresentado aqui, autoras discutem que a impossibilidade de
conciliar trabalho e cuidados com a casa e com os filhos resulta em sobrecarga as mulheres,
ou seja, o papel de cuidar destinado as maes, principalmente aquelas em vulnerabilidade
social, repercute diretamente no dia a dia, transformando seus hdbitos, papéis, rotinas e
afetando seu bem-estar e satide. Além disso, a vulnerabilidade se traduz pelo poder aquisitivo
insuficiente: a renda é pequena e incapaz de suprir todas as necessidades da familia.

Retomando o contexto das familias de CCCCS, como principal cuidadora da crianga,
a mae acaba se afastando dos outros papéis e ocupagoes, inclusive do trabalho, para cuidar
da crianga, o que diminui a renda familiar. Nesse sentido, as familias acabam vivenciando
dificuldades em conciliar gastos com alimentagio, moradia, insumos, medicagio e
transporte, o que aumenta a chance dessas familias se tornarem socialmente vulnergveis.

Consideragoes Finais

Esta revisao de mapeamento aponta para a falta de estudos que relacionem criangas
com condi¢des cronicas complexas de satide e vulnerabilidade social, reforcando a
hipétese de que ainda pouco se olha para o contexto social no qual CCCS e seu nicleo
familiar vivem. Os achados, mesmo que nio relacionando as duas condi¢oes, indicam
que as condigoes cronicas na infincia constituem um tema amplo e ainda permeado pela
variedade de compreensdes do termo, patologias e falta de estudos que compreendam a
condi¢do cronica complexa como uma definigio fiel & condigao de muitas criangas.

O caminho percorrido durante este trabalho, nos direciona a tecer uma compreensao
baseada na juncio de achados comuns, apontando que o cotidiano das CCCCS e suas
familias j4 ¢é por si s6 diretamente impactado pela condigio cronica, podendo ser ainda mais
afetado pela vulnerabilidade social. Diante do exposto, sabe-se que sio grandes os desafios
enfrentados por essas familias, que frequentemente se deparam com condigoes de vida
marcadas pela sobrecarga fisica e emocional, bem como dificuldades de acesso a servigos.
Além disso, em um cendrio onde a vulnerabilidade social é apenas uma dentre as vdrias
violagoes de direitos vivenciadas diariamente, as familias enfrentam politicas publicas
ineficazes, que nio asseguram uma melhor qualidade de vida para todo o nicleo familiar.

E comum e recorrente a discussio relacionada 4 sobrecarga materna no que tange 2
necessidade de conciliar os cuidados com as criangas e demais obrigacoes impostas
socialmente & mulher, o que ressalta a importancia da criagio de uma rede de cuidados a
essas maes, prevenindo a ocorréncia de comprometimentos fisicos, emocionais e sociais.

Logo, ¢ imprescindivel discutir que as dificuldades de acesso a bens materiais e servicos,
dentre multiplos fatores, podem ser agravadas pela insercio das familias em contextos
vulnerdveis, o que ressalta a importancia das equipes dos servigos sociais e de satide estarem
preparadas para oferecer um cuidado integral, para além de cuidados de suporte e
manutengio de sobrevida, ampliando as redes de cuidados a familia, ao entorno e a
comunidade. Nesse sentido, mostra-se relevante o olhar de terapeutas ocupacionais nesse
contexto, jd que a prépria esséncia da profissio advém da compreensao biopsicossocial dos
sujeitos, valorizando as influéncias do contexto na participagio em ocupagoes do cotidiano.

Por fim, fica evidente a importincia de que novos estudos com a temdtica sejam
realizados, de modo a ampliar as evidéncias que possam comprovar os impactos negativos
da vulnerabilidade social no cotidiano de CCCCS e suas familias.
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