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Abstract The scope of this study is to understand
the use of assistive technology in the everyday life
of children with disabilities, based on the concept
of everyday life as a space for expression of partic-
ularity and generality of individuals. It was devel-
oped from documentary research of medical
records, application of a form, observation of daily
activities of children and their families and semi-
structured interviews. Five children were studied,
representatives in age, sex, diagnosis and use of
technological resources, who were attended in pri-
mary healthcare units in Sio Paulo. The resourc-
es are used in homes, schools and other environ-
ments and their use is influenced by family and
social relations and by the possibility of accessing
products and services. It was established that the
everyday activities and the use of resources are
organized according to the time, space, ways in
which children and, mainly, their caregivers act,
showing the presence of pragmatism, economy and
spontaneity typical of everyday life. The results
revealed elements that can guide the practice of
professionals working with assistive technology
and can contribute to enable the appraisal of pro-
viding equipment in the Unified Health System.
Key words Self-help devices, Daily activities,
Children with disabilities, Social inclusion, Pub-
lic health polices

Resumo Este estudo visa compreender a utiliza-
¢ao por criangas com deficiéncia de tecnologia
assistiva na vida cotidiana, considerando esta
como espago de expressao da particularidade e da
genericidade dos individuos. Foi desenvolvido com
pesquisa documental de prontudrios, aplicagao de
formuldrio, observagio de atividades cotidianas
das criangas e suas familias e entrevista semies-
truturada. Foram estudadas cinco criangas, re-
presentativas em idade, sexo, diagndstico e uso de
tecnologia assistiva, atendidas em servigo de aten-
¢do bdsica em satide do Municipio de Sao Paulo.
Os recursos sao empregados nos domicilios, esco-
las e outros ambientes e seu uso é influenciado
pelas relagdes familiares e sociais e pela possibili-
dade de acesso a bens e servigos. Verificou-se que
as atividades cotidianas e o uso dos recursos se
organizam em fungdo do tempo, dos espagos, dos
modos de agir da crianga e, principalmente, de
seus cuidadores, evidenciando a presenga do prag-
matismo, economicismo e espontaneidade tipicos
da vida cotidiana. Os resultados levantaram ele-
mentos que podem orientar a prdtica de profissio-
nais no trabalho com tecnologia assistiva e con-
tribuir para as avaliages sobre a concessio de
equipamentos no Sistema Unico de Satide.
Palavras-chave Equipamentos de autoajuda, Ati-
vidades cotidianas, Criangas com deficiéncia, In-
clusao social, Politicas puiblicas de saiide, Terapia
ocupacional
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Introdugao

A aquisi¢do de uma deficiéncia em qualquer etapa
da vida de um individuo é uma condi¢do que pode
impactar seu cotidiano no que se refere as estru-
turas e fung¢des do corpo, a realizagdo de ativida-
des e a participagdo social, conforme preconiza a
Classificagao Internacional de Funcionalidade'.
Com o intuito de diminuir este impacto, o desen-
volvimento tecnoldgico tem influenciado o cam-
po da reabilitacdo e observa-se um crescente in-
vestimento na producdo de recursos que passa-
ram a compor o rol de a¢des terapéuticas desti-
nadas a atender as necessidades das pessoas com
deficiéncia que, no censo 2010, representavam cer-
ca de 14,5% da populagao brasileira®.

No Brasil, estes recursos tém sido denomi-
nados de “Tecnologia Assistiva” (TA), tanto no
meio académico como nas organizagdes de pes-
soas com deficiéncia e no mercado de produtos.
Esta terminologia foi oficializada pelo Comité de
Ajudas Técnicas da Subsecretaria Nacional de
Promogao dos Direitos da Pessoa com Deficién-
cia e é considerada como uma drea interdiscipli-
nar do conhecimento, que engloba produtos, re-
cursos, metodologias, estratégias, praticas e ser-
vigos para promover a funcionalidade, relacio-
nada a atividade e participa¢do de pessoas com
deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzi-
da, para lhes proporcionar autonomia, indepen-
déncia, qualidade de vida e inclusdo social’.

A TA é um fator ambiental e inclui produtos
e tecnologias para uso pessoal na vida didria, fa-
cilitagdo da mobilidade e transporte pessoal, co-
municagao, educagio, trabalho, cultura, ativida-
des recreativas e desportivas, pratica religiosa e
espiritualidade e arquitetura'. E também reco-
nhecida como elemento chave para a promogio
dos direitos das pessoas com deficiéncia’, garan-
tido desde a promulgacao do Decreto n°3.298 de
1999 que conceitua e lista as “ajudas técnicas”
previstas para concessao*.

No ambito dos servi¢os de satide, na pratica
clinica e assistencial realizada com criangas com
deficiéncia, a implementag¢do de TA é fundamen-
tal para apoiar as diferentes etapas do seu desen-
volvimento neuropsicomotor, oferecer condi¢des
para sua participa¢do social e auxiliar as familias
nas a¢oes de cuidado.

Takatori® considera a TA como recurso para
ajudar essas criancas a conquistar independén-
cia e autonomia nas atividades cotidianas e Pelo-
si® destaca sua importincia como apoio ao pro-
cesso de inclusdo escolar dos alunos com defici-
éncia.

No entanto, uma das questdes a ser discutida
neste processo refere-se a possibilidade de acesso
desta parcela da populagdo aos recursos produ-
zidos pela comunidade cientifica e ofertados no
mercado de produtos. No Brasil, muitos recur-
sos desenvolvidos nas universidades ndo sdo in-
corporados ao mercado, a variedade de produ-
tos fabricados no pais é pequena e grande parte
dos dispositivos importados ndo dispoe de isen-
¢ao tributdria, elevando significativamente o cus-
to da TA disponivel no mercado.

Souza e Carneiro’, quando discutem a rela-
¢do entre deficiéncia e pobreza, apontam para
uma maior concentragdo de pessoas com
deficiéncia em familias de baixa renda, que aces-
sam de forma restrita a bens e servicos que pode-
riam favorecer suas condi¢oes de sobrevivéncia e
bem-estar. Demonstram que a presenca de pes-
soas com deficiéncia interfere negativamente na
renda familiar, j4 que suas familias precisam as-
sumir o dnus relacionado aos cuidados que de-
mandam. Qutra pesquisa publicada por Caval-
cante e Minayo?® apresentou as principais dificul-
dades referidas por familias de criangas com de-
ficiéncia, entre elas a falta de condi¢des materiais
para lhes oferecer conforto e assisténcia.

Diante deste cendrio, é importante conside-
rar que, para muitas familias, o acesso a TA res-
tringe-se aos recursos disponiveis no Sistema
Unico de Saide (SUS), que constam da lista de
concessao de Orteses e proteses’ e com somente
alguns modelos basicos de equipamentos para
locomog@o e de dispositivos para deficiéncia vi-
sual e auditiva.

Outra questdo refere-se a necessidade de re-
formulagdo das priticas, pois a indicagdo de TA
seguindo uma racionalidade puramente tecno-
logica, como discute Campos'®, pode partir do
principio de que a tecnologia é adequada a priori
e ndo considerar os contextos singulares do usud-
rio, 0 que ndo garante a integracao dos recursos
na vida cotidiana das criangas e seus familiares.
Nesta perspectiva, ressalta-se a importancia de
se compreender que a indicacdo e a utilizagdo de
TA é um processo multidimensional, conforme
define Castiglioni'!. Para a autora, a escolha, por
exemplo, de uma cadeira de rodas, deve basear-
se nas especificagdes do produto, em fungdo das
necessidades posturais e funcionais da crianga,
delimitando uma dimensao mecanico-instru-
mental. Mas, além disso, precisa levar em conta
os contextos politico, social, cultural e econ6mi-
co, de maneira a garantir que a crianga tenha
acesso ao recurso, o que caracteriza uma dimen-
sdo ético-politica. E também é necessario consi-



derar as expectativas e as representagoes subjeti-
vas envolvidas na relacdo da crianca e seus fami-
liares com este recurso, o que caracteriza uma
dimensao afetivo-subjetiva de seu uso.

Com base nestas consideragoes, faz-se neces-
sério o desenvolvimento de pesquisas que justifi-
quem a importancia da TA e caracterizem o seu
uso na vida cotidiana das pessoas com deficién-
cia, para reforcar a argumentacdo sobre a efetiva-
¢do de seus direitos e fornecer diretrizes para a
estruturagdo de politicas publicas também no
ambito da concessdo de equipamentos. Este estu-
do pretendeu colaborar com esta discussao ele-
gendo a vida cotidiana como unidade de andlise,
a partir da concep¢ao que a toma como instincia
na qual, a0 mesmo tempo em que se reproduzem
as relagoes macrossociais, produzem-se inovagoes,
resisténcias a dominacdo, transformacdes signi-
ficativas para o individuo e para a sociedade, tal
como afirma Heller'?. Neste sentido, esta concep-
¢do se opde as ideias do senso comum que enfati-
zam somente o aspecto banal, corriqueiro, repe-
titivo e privado da vida cotidiana.

A vida cotidiana pode ser analisada conside-
rando as atividades que nela se instituem, como
por exemplo, as Atividades da Vida Didria
(AVD), tdo enfatizadas no ambiente idealizado
de reabilita¢ao, e definidas pela American Occu-
pational Therapy Association'> como uma drea
do desempenho ocupacional, composta pelas
atividades de autocuidado, como banho, alimen-
tagdo, vestudrio, entre outras. Mas além destas
atividades, a andlise também precisa incluir as
complexas relagdes que envolvem o meio, a pes-
soa e sua participa¢do, com informacgdes que
podem subsidiar abordagens inovadoras, como
destacou Law'. Esta autora lembra que a parti-
cipagdo nas atividades cotidianas é uma parte vital
do desenvolvimento humano, e que através dela
adquirimos competéncias, nos conectamos com
outros e com nossas comunidades e atribuimos
propdsitos e significados a vida.

Neste estudo considerou-se que a utiliza-
¢ao da TA pela crianga pode apoiar sua partici-
pacdo nas dimensdes que correspondem aos
componentes organicos da vida cotidiana, que
envolvem diferentes atividades, heterogéneas em
relacdo ao contetdo, significa¢do e importancia,
e que se organizam no tempo e nos espagos se-
gundo uma hierarquia determinada pelo con-
texto social, conforme discutiu Heller'?.

Contudo, a TA deve se integrar de modo
a tomar parte nas relagdes entre pensamento e
acdo, pois para Heller'?, a cotidianidade ndo se-
ria possivel sem um modo especifico de intera-

¢ao entre estes elementos, do qual a espontanei-
dade, o pragmatismo e o economicismo sdao
exemplos. A espontaneidade é a tendéncia de que
as acoes que compdem a vida cotidiana sejam
realizadas de modo dissociado da reflexao sobre
seu conteudo de verdade material ou formal; o
pragmatismo pode ser demonstrado no fato de
que a agdo cotidiana nao se eleva ao plano da
teoria e que o pensamento tem como foco a con-
cretizagao da atividade; o economicismo refere-se
ao fato de que, na vida cotidiana, toda categoria
de a¢do e pensamento s6 é mantida enquanto é
imprescindivel para a continua¢ao da atividade'.
Essas caracteristicas, ao lado de outras discuti-
das pela autora, sdo estruturantes da vida cotidi-
ana e evidenciam uma unidade imediata entre o
pensamento e a acdo, sem a qual ndo haveria
tempo suficiente para que a vida cotidiana fluisse
em sua regularidade.

Tendo em vista, ainda, que a vida cotidiana
reflete 0 homem enquanto ente individual e
humano-genérico — uma singularidade e uma
parte organica da humanidade, simultaneamen-
te — considerou-se importante reconhecer que,
embora a crianga compartilhe uma cotidianida-
de forjada e orientada socialmente, sua motiva-
¢do e necessidades sdo particulares, referidas ao
“eu”!?. Cada crianga, portanto, e também seus
familiares, experimentam barreiras e possibili-
dades singulares de agdo, ligadas as objetivagdes
inerentes a vida cotidiana e as subjetivagoes rela-
cionadas a existéncia de uma deficiéncia, de modo
que a utiliza¢ao da TA pode ser vivenciada como
fator que amplia ou limita sua participagdo nas
atividades.

A partir deste referencial, o presente estudo
objetivou também conhecer a vida cotidiana de
criangas com deficiéncia, constituida pelas dife-
rentes atividades que realizam, em fungdo do tem-
po, dos espagos em que circulam e das relagdes
que estabelecem, investigando como, onde e por
que a TA ¢, ou nio, utilizada e levantando ele-
mentos que possam contribuir para a constru-
¢ao de praticas assistenciais.

Método

Este estudo, realizado entre 2008 e 2010, foi fun-
damentado na metodologia qualitativa, investi-
gando os sentidos préprios que as criangas com
deficiéncia e seus familiares atribuem ao uso de
TA e interpretando os fend6menos observados na
relacdo que estabelecem com os recursos utiliza-
dos nas atividades cotidianas®.
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Foi sediado em uma Unidade Basica de Sat-
de (UBS) da Secretaria Municipal de Satde, loca-
lizada na regido oeste da cidade de Sao Paulo,
que atende cerca de dezenove mil pessoas, conta
com seis equipes de Estratégia de Saude da Fami-
lia e subsidia atividades de ensino para profissio-
nais de saide.

Inicialmente, foi realizado estudo dos pron-
tudrios de todas as criangas com deficiéncia ca-
dastradas na UBS, na faixa etdria de 0 a 14 anos,
registrando dados gerais de identificagdo e de sua
condi¢ao de saide. Foram localizadas 22 crian-
¢as, que foram visitadas para aplicacdo de um
formuldrio de caracterizacao, respondido pelos
cuidadores, que levantou dados destes, breve his-
térico da deficiéncia, composi¢ao e renda famili-
ar, acompanhamentos em reabilitacdo e escolas
frequentados e atividades cotidianas realizadas
pela crianca. Os responsdveis assinaram Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e também
foi solicitado o consentimento verbal das crian-
cas. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria Municipal da Saude e
da universidade onde se desenvolveu o progra-
ma de pds-graduacao.

Este estudo preliminar permitiu caracterizar
as criangas cadastradas no servigo, favoreceu a
constituicao de vinculos da pesquisadora com o
campo de estudos, com as criangas, seus familia-
res e a equipe de sadde. A partir da andlise descri-
tiva destes dados, foram escolhidas cinco crian-
¢as que utilizassem algum tipo de recurso e repre-
sentassem o grupo quanto a idade, género e tipo
de deficiéncia e, para explorar a forma singular
com que utilizam a TA em sua vida cotidiana,
realizou-se observagao de atividades e entrevista.

A observagdo seguiu um roteiro com ques-
tdes sobre o ambiente (organizagdo do espaco,
posicao da crianca e da pesquisadora), as ativi-
dades (quais, como e com quem a crianga as re-
alizava; tempo despendido; se recebeu ajuda e por
que), a utilizagao de TA (quais os recursos exis-
tentes; em quais situagdes foram utilizados ou
que poderiam ser, mas ndo foram e por que;
como as pessoas se relacionavam com o recur-
so0) e as relagdes interpessoais estabelecidas (in-
teragoes da crianca e de outros atores).

Cada crianga foi acompanhada durante dois
dias nao consecutivos, mas proximos, para pro-
duzir um efeito de continuidade, por um periodo
de no minimo seis e no méximo nove horas se-
guidas. A observa¢do contemplou atividades que
as criangas realizavam em casa, como as relacio-
nadas ao autocuidado, ao uso do tempo livre, ao
relacionamento com outras pessoas. Também

foram incluidas as atividades realizadas em ou-
tros ambientes, como a escola, instituigdes de re-
abilitagao e projetos assistenciais na comunidade.

Foram necessdrias vérias idas ao campo an-
tes da observagdo propriamente dita para favo-
recer o fluir da rede de relagdes'®. A pesquisadora
procurou o entrosamento com a crianga e seus
familiares, interagindo nas brincadeiras e con-
versas, compreendendo a importincia de se in-
vestir nesta relacdo e ser aceita na convivéncia
para favorecer a inser¢dao no campo de estudo'”.
Esta interacdo também comp0s o objeto de in-
vestigacao, pois os registros no didrio de campo
incluiram a cena social, os acontecimentos e as
interpretacdes que envolveram a atuagao da pes-
quisadora junto as criancas e suas familias'®.

Ap6s a conclusdo das observagdes, foram
realizadas as entrevistas com os cuidadores. A
relacao anteriormente estabelecida com os en-
trevistados favoreceu uma empatia benéfica para
areflexdo pretendida'® e as informagdes apreen-
didas nas observagdes serviram de suporte para
a conducdo da entrevista.

A entrevista foi guiada por um roteiro com
questdes referenciadas na percep¢do dos cuida-
dores sobre as atividades cotidianas (como é um
dia tipico da crianga, como esta participa nas ati-
vidades da familia, quem define quais atividades
ela deve realizar e por que, se ela tem possibilida-
de de fazer o que gosta), a deficiéncia (quais as
dificuldades vivenciadas com a crian¢a no dia a
dia e o auxilio oferecido para as atividades) e a
TA (quais recursos existentes, quem os indicou,
em que situagdes e com que frequéncia sao utili-
zados, se receberam algum tipo de orienta¢do
para o uso).

Os apontamentos do didrio de campo foram
usados para reconstruir a sequéncia dos aconte-
cimentos observados. A leitura deste material,
somada ao contetido transcrito das entrevistas,
foi sistematicamente realizada, procurando le-
vantar temas que se referiam as caracteristicas
da vida cotidiana das criangas e sua relacio com
a utilizagao de TA.

O primeiro tema se relaciona com a fluéncia
e a sucessdo de experiéncias da vida cotidiana, que
envolvem elementos como o tempo, 0s espagos e
as relacoes interpessoais, a hierarquia e a hetero-
geneidade das atividades'? e a ruptura provocada
nesta fluéncia pelo nascimento de uma crianca
com deficiéncia e a necessidade de adaptar os
modos de agir ao longo da vida.

A partir da compreensao de que os recursos
de TA sdo elementos mediadores da experiéncia
da crianga e de sua familia na vida cotidiana, o



segundo tema refere-se a relacdo da TA com as
atividades que envolvem habitar, comer, conver-
sar, passear e trabalhar que, a exemplo das ideias
debatidas por Kujawski*, sdo categorias que
podem fundamentar a compreensio da vida co-
tidiana na tradicao histérica.

Para a apresenta¢do dos resultados e andli-
ses, optou-se por usar a forma narrativa, sem
transcri¢oes literais das falas dos participantes
do estudo.

Resultados e discussao

Apresentacao das criancas
e das atividades observadas

Rafael, Natasha, Alberto, Davi, Jaciara e seus
familiares foram os participantes do estudo, com
os quais a pesquisadora compartilhou experién-
cias significativas como brincar, ajudar as crian-
¢as, cooperar com os cuidadores, contar histéri-
as e conversar, ensinar e aprender, conhecer e ser
conhecido. O Quadro 1 apresenta os participan-
tes, com nomes ficticios para preservar suas iden-

tidades, a indicacdo da idade e o diagndstico das
criancgas.

A variabilidade referente a composi¢ao do
nucleo de moradores e as caracteristicas das
moradias destas familias foi fator que incremen-
tou esta experiéncia e estd representada no Qua-
dro 2.

A variabilidade também estava presente nas
atividades observadas e na TA utilizada, confor-
me ilustra o Quadro 3.

A fluéncia e a sucessao de experiéncias
na vida cotidiana das criangas

O primeiro subtema levantado refere-se a
ruptura provocada na fluéncia da vida cotidiana
das criangas e seus familiares em decorréncia da
deficiéncia e a consequente necessidade de reor-
ganizarem suas atividades. A complexidade da
doenga de Natasha impunha a necessidade de
que ela, ao nascer, fosse transportada sobre um
travesseiro e viesse para Sao Paulo em busca de
tratamento e melhor condi¢do de vida em com-
panhia de sua avd, pois sua mae tinha dificulda-
des subjetivas e econdmicas para assumir este

Quadro 1. Criangas que participaram do estudo, segundo idade, diagnéstico e cuidadores principais.

Crianga Idade (em anos) Diagnostico Cuidadores principais
Rafael 5 Paralisia Cerebral tipo diparesia Ana (avé paterna)
Natasha 6 Osteogénese Imperfeita Vilma (av6 materna)
Alberto 6 Paralisia Cerebral tipo atetoide Marta (avo materna)
Davi 11 Distrofia Muscular tipo Duchenne | Ivete (mae)

Jaciara 14 Paralisia Cerebral tipo diparesia Silvia (mae)

Quadro 2. Composi¢ao do nicleo de moradores e caracteristicas da moradia das criancas que participaram

do estudo.
Crianga Nucleo de moradores Caracteristicas da moradia
Rafael Av, pai e sete familiares Apartamento com 5 comodos, localizado no quarto andar de
um prédio sem elevador
Natasha Avé, duas irmas e quatro Casa de 4 comodos, situada no segundo andar de uma construgao
pensionistas de dois andares
Alberto Avé, mae, pai e tio Sobrado com 8 cdmodos
Davi Mae Casa térrea com 3 comodos
Jaciara Mae, pai e um irmao Casa térrea com 6 comodos
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Quadro 3. Atividades observadas e TA utilizada.

Crianga 1° dia 20 dia TA

Rafael Escola: desenhar e pintar, brincar, | Institui¢do de Fisioterapia: Escola: cadeira adaptada (sala
urinar, higienizar as maos, deslocar-se pela institui¢ao de aula), andador e triciclo
deslocar-se pela escola, alimentar- | (escadas), fazer exercicios, (locomogao), transporte
se, ouvir histéria em grupo, retornar a casa (de carro). escolar adaptado.
retornar a casa. Casa: assistir a um filme com os | Casa: cadeira e mesa infantil
Casa: brincar com os primos, primos, tomar banho, vestir-se, de pléstico (alimentagdo),
urinar, alimentar-se. alimentar-se, ir para instituicao cadeira de pléstico (banho),

(de carro). redutor para o vaso sanitdrio,
Instituigdo de Reabilitagao: cadeira de rodas, drtese para
provar Ortese, escovar os dentes membros inferiores.

em grupo, retornar a casa.

Natasha | Escola: fazer atividade de Escola: fazer atividade de Escola: cadeira de rodas,
matemadtica, alimentar-se, matemadtica, desenhar, ouvir fralda, horério diferenciado.
participar da aula de leitura, histdria, pintar, alimentar-se, Casa: copo com canudo,
ensaiar para festa junina, deslocar- | deslocar-se pela escola, retornar penico.
se pela escola, retornar para casa para casa (conduzida pela avo,

(conduzida pela avé, a pé). apé).

Casa: assistir a DVDs, dangar, Casa: assistir a DVDs, brincar,
brincar na rua em grupo, urinar, alimentar-se.
alimentar-se.

Alberto | Casa: brincar, usar o computador, | Casa: brincar, higienizar as maos, | Casa: corrimio na escada,
alimentar-se, trocar de roupa, alimentar-se, tomar banho, copo com canudo, tapete
urinar, escovar os dentes, deslocar- | vestir-se, escovar os dentes, antiderrapante (banho).
se pela casa (escada), ir para a deslocar-se pela casa (escada), ir Escola: corrimao na escada.
escola (transporte escolar). para a escola em transporte
Escola: escrever com letra cursiva, | escolar.
cantar, fazer massa de modelar, Escola: cantar, pintar enfeite de
alimentar-se, fazer aula de natal, participar da festa de
capoeira. encerramento.

Davi Casa: alimentar-se, assistir a Casa: tomar banho,vestir-se, Casa: bandeja de apoio
televisao, brincar com jogos, tomar sol, brincar com jogos, (alimentar-se e brincar),
urinar, ir ao centro comunitdrio urinar, jogar videogame. garrafa para beber liquidos,
(conduzido pela mae, a pé). banco de plastico (banho),
Centro Comunitdrio: brincar de papagaio feito com garrafa
jogos em grupo, retornar a casa. PET (urinar).

Centro Comunitdrio: cadeira
de rodas

Jaciara Escola: observar a atividade dos Escola: fazer jogo de encaixe, Escola: corrimdo nas escadas.
colegas, pintar, alimentar-se, alimentar-se, urinar, deslocar-se Casa: tapete antiderrapante
urinar, deslocar-se pela escola pela escola (escadas), retornar a no banho.

(escadas), retornar a casa, a pé. casa, a pé.
Casa: assistir a televisdo, tomar Casa: assistir a televisdo, tomar
banho, vestir-se, alimentar-se. banho, vestir-se, alimentar-se.

cuidado, assim como também aconteceu com a
made de Rafael. Atualmente, Natasha conquistou
mais autonomia, e outras modificagdes sdo ne-
cessdrias, como fazer um horério diferenciado

na escola e usar fraldas para nao ter que ser leva-
da ao banheiro, para nao se fraturar. Para Sd e
Rabinovich?, o nascimento de uma crianga com
deficiéncia altera significativamente o curso da



vida imaginada pela sua familia e estabelece a
necessidade de uma readaptacdo das expectati-
vas e papéis desempenhados para oferecer su-
porte a crianga.

No caso de Alberto, esta ruptura foi vivida
anos apds o seu nascimento e mudangas foram
impostas em fun¢do da progressividade de sua
doenca, pois Ivete, angustiada com a piora do
quadro e com a falta de opgdes de tratamento,
saiu de sua cidade natal, o que representou uma
significativa perda de sua rede de apoio social.
Duvidas, dificuldades e incertezas sao sentimen-
tos constantemente manifestados pelos cuidado-
res, que empenham esfor¢os continuos para
aprender e obter melhores esclarecimentos sobre
como agir na vida cotidiana, com a convic¢ao de
estarem fazendo o melhor possivel para suas cri-
angas, como constataram Falkenbach et al.”

Ap6s assumir os cuidados de Rafael, Ana ne-
gociou com o patrdo duas folgas semanais para
acompanhd-lo as terapias e aos tratamentos
médicos. Martinez e Alves® verificaram que nas
familias em que hd uma crianga com deficiéncia,
sao comuns as mudangas na vida cotidiana em
relacdao ao trabalho dos cuidadores, as ativida-
des domésticas e de lazer, as atividades realizadas
entre os pais e a crianga, a filosofia de vida e a
dinamica do casal.

A ampliagdo do tempo para as atividades coti-
dianas em fun¢io de suas necessidades particula-
res é outro subtema referido pelos participantes.
Silvia j4 foi orientada pelas terapeutas ocupacio-
nais a permitir que Jaciara troque de roupa sozi-
nha, mas ndo consegue fazer isso nos dias em
que ela vai as terapias, pois a filha faz a tarefa em
ritmo lento. O tempo disponivel ndo é suficiente,
pois precisa se moldar as exigéncias sociais, de
forma a limitar a experiéncia da crianga.

O impacto das caracteristicas do espago fisico
na promogao da independéncia da crianga tam-
bém foi levantado. Natasha se desloca sentada
no chio e precisa que alguém a carregue nas es-
cadas de acesso a sua casa, para ir a escola ou
para brincar na rua. O espago limitado do do-
micilio de Rafael é um dos fatores que dificulta a
utilizagdo de sua cadeira de rodas.

A modificagdo dos modos de agir na vida coti-
diana também ¢ significativa, em fun¢ao das ne-
cessidades da crianga, dos recursos disponiveis
no ambiente e da criatividade e repertério cultu-
ral dos familiares. Em casa, Natasha come apoi-
ando seu prato no chao e usa o penico para fazer
suas necessidades fisiolégicas na sala, para evitar
que ela sofra quedas dos mobilidrios destinados
a estas atividades. Esta maneira particular esco-

lhida pode ser compreendida como algo inade-
quado do ponto de vista das regras sociais, mas
¢ importante considerar a diversidade cultural
inerente aos modos de agir, que nem sempre po-
dem ser normatizados por orienta¢ao técnica de
como adapté-los.

E na dimensao dos tempos, dos espagos, dos
modos de agir, que a ideia da heterogeneidade das
atividades cotidianas', definida socialmente, se
particulariza para essas criancas. As atividades
cotidianas de Rafael, Alberto e Natasha sao di-
versificadas e semelhantes as das criangas de suas
faixas etdrias: vao a escola, brincam e fazem as
rotinas de autocuidado. O que os diferencia é a
necessidade de irem as terapias e aos tratamen-
tos médicos, de forma que a reabilitacdo é mais
um elemento do repertério de suas atividades.

Davi aguarda vaga na escola e tem contato
com poucas criangas de sua idade. Jaciara, ape-
sar de frequenté-la, quase ndo se relaciona com
os colegas e, em casa, passa a maior parte do
tempo assistindo a televisao. Ambos vivem res-
trigdes no convivio social, e isso ¢ significativo na
faixa etdria e no contexto em que se encontram,
pois as criangas que moram nesta regiado costu-
mam ocupar o tempo livre brincando na rua,
onde estabelecem seus circulos de amizades, como
apontaram Aoki et al.?.

E preciso considerar, ainda, que hd uma rela-
¢do de dependéncia entre a organizagdo da hetero-
geneidade e a hierarquia das atividades cotidia-
nas'? das criangas e dos seus cuidadores. Rafael
solicita a presenga da avé e Davi de sua mae, cons-
tantemente: pedem ajuda para as atividades e elas
interrompem suas tarefas para atendé-los. Ana
conta com o apoio dos familiares que moram
com ela e que ficam com Rafael nos dias em que
trabalha. Ivete ndo sai de casa sem levar Davi,
pois nao tem com quem compartilhar o seu cui-
dado, ja que estd distante da familia e dos ami-
gos e precisa planejar suas atividades em func¢do
das necessidades do filho. Alberto quer compa-
nhia em tempo integral e alguém tem que estar
disponivel para ele. Silvia faz varias atividades ao
mesmo tempo, como cozinhar e pentear os ca-
belos de Jaciara. Vilma tem outra neta que ajuda
a cuidar de Natasha e recebe ajuda de vizinhos e
parentes. Esta dependéncia é mais intensa nas si-
tuagoes em que os cuidadores tém uma rede de
apoio social restrita, o que é frequente entre as
maes de criangas com deficiéncia, que ndo tém as
mesmas oportunidades de tempo e disposi¢cao
para se dedicarem as suas relagdes e atividades
sociais, conforme também concluiram Matsuku-
ra e Sime?.
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Sobre o uso da TA
na vida cotidiana das criangas

E na dimensao do habitar que os hébitos fun-
damentais se constituem?® e as AVD' acontecem.
Alberto utiliza um tapete antiderrapante para nao
escorregar durante o banho, Rafael, uma cadeira
de pléstico, Davi, um banco do mesmo material,
o que lhes proporciona maior independéncia para
manterem a postura nessa atividade. Jaciara tam-
bém faz uso de tapete antiderrapante, no entan-
to, sua mde nao se sente segura em deixd-la sozi-
nha e acredita que uma barra de apoio poderia
lhe oferecer maior suporte, mas ainda ndo a ad-
quiriu, pois necessita de orientagdao sobre onde
encontra-la no mercado de produtos. Além dis-
$0, ndo aceita colocar Jaciara sentada em uma
cadeira durante o banho, conforme orientagao
feita pelos profissionais da UBS, pois tem receio
que a filha perca as habilidades conquistadas,
como ficar em pé e andar. Henderson et al.* tam-
bém verificaram que é comum as familias resis-
tirem ao uso de equipamentos que consideram
impedir o desenvolvimento e o treino de habili-
dades que caracterizam os paradigmas tradicio-
nais da reabilitagdo, mesmo que isso gere maior
gasto energético e limite a participagdo das crian-
¢as nas atividades.

Para a realizagdo de algumas necessidades fi-
sioldgicas (urinar), Natasha usa um penico e Davi,
uma garrafa pet em substitui¢do a um papagaio
hospitalar, que Ivete implementou por conside-
ré-lo mais higiénico. Nestes casos observa-se uma
tendéncia de uso de utensilios que possam ser
levados até a crianga, o que pode ser reflexo das
caracteristicas do ambiente, da dificuldade em
manterem as posturas requeridas para a ativi-
dade ou da necessidade de diminuir a sobrecarga
dos cuidadores que, habitualmente, carregam as
criangas no colo nos deslocamentos dentro do
domicilio.

Na dimensdo do comer®, observou-se a im-
portancia dos servicos apoiarem solugoes que
auxiliem as familias a garantir recursos bdsicos
para a sobrevivéncia, tendo em vista que, em al-
gumas casas visitadas, o acesso a alimentacao sé
foi garantido por programas sociais. Em casa,
Alberto utiliza um copo com tampa e canudo por
orientagdo de sua fonoaudidloga; na escola, como
este copo ndo estéd disponivel, usa outro igual ao
dos colegas, mas a professora, para facilitar seu
desempenho, lhe serve uma quantidade menor
deliquido. Em casa, Rafael tem uma cadeira adap-
tada, indicada pela terapeuta ocupacional da UBS
para ser utilizada durante a alimentagao, mas na

escola usa uma cadeira igual a dos colegas divi-
dindo a mesa com o grupo. Ha um empenho das
familias em seguir as orientagdes terapéuticas, as
quais ndo se estendem aos outros ambientes fre-
quentados pela crianga, como a escola; por outro
lado, a falta do recurso adaptado nao é impedi-
mento para a atividade ser realizada.

Na dimensao do passear®, a utilizacao de TA
merece destaque pelo fato de, com exce¢ao de Al-
berto, as demais criangas apresentarem dificul-
dades para a locomogao. Rafael tem prognéstico
de deambula¢do com uso de andador e hd um
grande investimento na esfera terapéutica para
que ele desenvolva essa habilidade. Profissionais
da reabilitagao indicaram drteses (goteiras e talas
de lona) para alongamento e posicionamento de
membros inferiores, cadeira de pléstico para ade-
quacdo da postura sentada em casa, cadeira de
rodas para locomogio fora do domicilio, triciclo
e andador para deslocamento na escola. A cadei-
ra de rodas e a goteira foram adquiridas com
recursos do SUS; o andador foi doado por outro
usudrio da UBS; os demais equipamentos foram
adquiridos com recursos da familia.

O deslocamento na escola é realizado trocan-
do passos com o apoio de adultos e a utilizagao
dos recursos de TA nio foi observada. Em casa,
Rafael permanece a maior parte do tempo no
chio e se desloca ajoelhado, postura contraindi-
cada pelos terapeutas. Ele resiste em usar as orte-
ses e a cadeira de plastico e sua familia ndo tem
recursos financeiros para adquirir outro anda-
dor para ser utilizado em sua casa. Ele prefere se
deslocar no chdo ou em sua cadeira de rodas,
que quase nunca é usada em fungdo da dificul-
dade de transportéd-la pelas escadas do prédio
onde mora e da conotagdo subjetiva que seu uso
adquire ao ser relacionado a frustracdo do dese-
jo explicitado por sua avé de vé-lo andando e
jogando futebol. Portanto, para os deslocamen-
tos fora do domicilio, geralmente é transporta-
do no colo. Estes fatos colocam em evidéncia a
complexidade e multidimensionalidade envolvi-
da na utilizagao de TA'.

Outra questdo observada refere-se a falta de
recursos de acessibilidade nos ambientes publi-
cos, bem como de transporte adaptado, o que
dificulta a participa¢dao em atividades de lazer,
reabilitacdo e tratamentos médicos. Para levar
Natasha ao tratamento que realiza em hospital,
Vilma depende da disponibilidade de recursos
financeiros para custear transporte particular,
pois a falta de adaptagdes no transporte publico
lhe desencoraja a utilizd-lo. Ivete conduz a cadei-
ra de rodas de Davi por trajetos mais longos na



comunidade, para evitar ruas com buracos e acu-
mulo de lixo. Estes dados apontam para a ur-
géncia de investimento em politicas de planeja-
mento urbano e ambiental no campo da acessi-
bilidade, assim como preconizam Cavalvanti et
al.?” Além disso, inferem a necessidade de se con-
siderar o desgaste dos equipamentos na politica
de concessao.

Na dimenséio do trabalhar®, por se tratar de
estudo com criangas, foi utilizada a atividade de
estudar, compreendendo que a escola é um dos
primeiros grupos sociais com os quais a crian¢a
se relaciona para além da familia.

Rafael possui uma cadeira adaptada para usar
em sala de aula, mas ndo ¢ posicionado adequa-
damente, demonstrando a necessidade de que as
pessoas envolvidas nesse processo, como a pro-
fessora, sejam orientadas sobre como proceder.
Natasha recebe apoio de uma estagidria de tera-
pia ocupacional em sala de aula, que favorece
sua atencdo e participacdo nas atividades. Tam-
bém vivencia uma rotina escolar adaptada, que
repercute sobre seu aproveitamento escolar, pois
nao retorna a sala de aula apds o almoco, ja que
depende da disponibilidade de algum funciona-
rio para lhe conduzir pelas escadas. Nestas situ-
acoes, evidencia-se a importincia da capacitagdo
de recursos humanos para se somar a TA nos
diferentes contextos.

Quanto a Alberto, o fato de seus pais nao
aceitarem que utilize recursos diferentes dos das
criancas de sua idade lhe acarreta uma sobrecar-
ga fisica e interfere no tempo das atividades de
todo o grupo na escola, pois apesar das dificul-
dades de coordena¢ao motora, é incentivado a
escrever somente com letra cursiva, e os colegas
precisam aguardar que ele conclua sua tarefa.
Jaciara permanece a maior parte do tempo na
escola somente observando as atividades dos
colegas, em fungdo da falta de materiais e ativi-
dades adaptados, e do descrédito da professora
em relagdo as suas capacidades.

As observagdes revelam questdes que sdo
amplamente discutidas no ambito da inclusdo
escolar das criangas com deficiéncia, como a fal-
ta de recursos e profissionais qualificados e a
necessidade de parcerias entre os profissionais
da Saude e os da Educagdo, como discute Pelosi®.
Para Rocha et al.®, a implementa¢do de TA na
escola pode ser uma importante estratégia de
superacdo das dificuldades explicitas, como a eli-
minagdo de barreiras arquitetonicas, a capacita-
¢30 dos educadores e o acesso aos equipamen-
tos, a0 mobilidrio e ao material pedagogico adap-
tado; mas precisa se somar a compreensao e a

acao diante das dificuldades implicitas relacio-
nadas aos sentidos da deficiéncia que permeiam
o imagindrio social dos profissionais da escola e
dos familiares.

Na dimensdo do conversar®®, embora todas
as criangas deste estudo disponham da lingua-
gem oral e nao utilizem TA para comunica¢do, a
preservacdo dessa habilidade ndo assegura pos-
sibilidades de relagdo com outros interlocutores,
como no caso de Jaciara, que permanece, tanto
na escola como em casa, sem conversar com pes-
soas de sua idade.

Analisando o uso de TA nestas cinco dimen-
sdes, observa-se que a maior parte dos recursos
especializados utilizados pelas criangas estava re-
lacionada ao passear e foi adquirida com subsi-
dios publicos. Nas demais dimensdes, prevale-
cem as adaptacdes adquiridas com recursos pro-
prios e implementadas a partir de orientagdes
terapéuticas, ou aquelas confeccionadas pelos
familiares, feitas de acordo com os diferentes
modos de agir, com instrumentos presentes no
ambiente. Para Almeida®, essas solugdes indivi-
dualizadas e adaptadas conforme situagdes con-
textuais da vida representam a relativa escolha
efetivada pelos individuos e, portanto, podem
servir de pardmetros para o processo de indica-
¢3o de TA no ambito da assisténcia em satde.

Muitas situacdes conhecidas a partir da en-
trevista com os cuidadores evidenciaram a influ-
éncia da espontaneidade, do pragmatismo e do
economicismo tipicos da vida cotidiana'? na uti-
lizagao da TA. No fluxo do tempo, dos espagos,
dos modos de agir, carregar a crianga no colo ou
permitir que ela se desloque no chdo, compoe
uma unidade mais imediata entre o pensamento
e a a¢do. Neste sentido, o uso da TA, que requer
o conhecimento tedrico sobre os beneficios de
um determinado equipamento, como a cadeira
de rodas, que proporciona posturas mais ade-
quadas a crianga e diminui a sobrecarga fisica
dos cuidadores, pode tornar a atividade mais
complexa, quebrando a regularidade da fluéncia
da vida cotidiana. A efetivagdo do uso de TA em
um determinado contexto de vida parece estar
muito mais relacionada a esses elementos do que
a sua disponibilidade na realidade das familias, o
que define mais um importante pardmetro para
o processo de indicacdo de TA.

A presenca dos recursos, mesmo aqueles es-
pecializados que foram adquiridos por meio do
SUS, ndo garante sua utilizagdo na vida cotidiana
e, em contrapartida, a dificuldade de acesso a eles
é fator que limita a participa¢ao em algumas ati-
vidades. A utilizagdo do recurso ndo representa
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necessariamente autonomia e independéncia e se
efetiva na relagdo da crianga com outras pessoas;
no entanto, essas criangas também recebem au-
xilio em muitas atividades, para as quais nao tém
acesso a recursos de TA. As caracteristicas de um
equipamento nem sempre atendem a todas as
necessidades de seu usudrio e a relacao da crian-
¢a com o recurso é dindmica, muda em funcao
do seu desenvolvimento e do ambiente.

Em conformidade com as informacgdes apre-
sentadas na revisdao bibliogréfica realizada por
Copley e Ziviani®, sobre as barreiras para o uso
de TA por criangas com deficiéncia, os dados deste
estudo apontam para a necessidade de ampliar e
diversificar os recursos de TA e modelos de equi-
pamentos oferecidos pelo SUS, de forma a con-
templar todos os dominios da vida cotidiana de
seus usudrios.

Outro fator refere-se a importancia de in-
cluir no processo de indicacdo de TA avaliagoes
periddicas do recurso e das necessidades do usu-
drio. Por fim, a realizagdo de estudos de eficicia
deste processo, incluindo critérios como satisfa-
¢d0 do usudrio e frequéncia de abandono de re-
cursos também é fundamental para o direciona-
mento das politicas de concessao.

Consideragoes finais

A TA pode oferecer a crianga oportunidades de
amadurecimento, convivio, introdugao na cultu-
ra, participag¢ao e inclusao social. No entanto, ndo
garante a facilitacdo da vida cotidiana, mas ad-
quire significado e utilidade distintos em ambien-

tes diferentes e é desejada ou rejeitada segundo a
histéria de vida de seus usudrios, conforme indi-
cam Rocha e Castiglioni®'. Ao incorporar o con-
ceito de vida cotidiana em sua pratica assistencial,
o profissional deve estabelecer uma parceria com
as criangas e suas familias, que institua proposi-
¢oes dialogadas e que considere tanto os modos
de agir fundamentados na cultura e na histéria de
vida, como nas possibilidades criativas, inovado-
ras e transformadoras destes individuos.

Esta perspectiva de trabalho valoriza uma
racionalidade da praxis', na medida em que o
profissional se respalda em teorias e conhecimento
sobre as tecnologias, mas também deve conside-
rar que a autonomia da crianga e de sua familia é
um dos objetivos de sua atuagdo, de maneira a
incluir seu sistema de valores nas reflexoes e to-
mada de decisoes.

Os dados analisados neste estudo evidencia-
ram que, no processo de implementagao de TA, é
importante fundamentar-se nos componentes de
estrutura e fun¢do do corpo, na atividade e na
participagdo, considerando também fatores
como custo, acessibilidade e aceitacdo do usud-
rio e de seus familiares. H4d também necessidade
de se investir na formacdo de profissionais, na
proposicdo de critérios de avaliagdo, no planeja-
mento dos servigos, nas discussdes sobre finan-
ciamento e no aprimoramento de produtos.

Acredita-se que este estudo levantou elemen-
tos que podem auxiliar na discussdo sobre as
praticas assistenciais e a politica de concessao de
TA no 4mbito do SUS, bem como subsidiar ou-
tras pesquisas que possam aprofundar o tema
em questdo.
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