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Resumo

Para que haja maior inclusdo social, independéncia e qualidade de vida para pessoas que apresentam deficiéncia e
incapacidades provisérias, a Tecnologia Assistiva vem a se consolidar enquanto area do conhecimento. Apresenta
carater interdisciplinar, abrangendo recursos e servicos com o objetivo de promover a funcionalidade dessas pessoas, a
fim de que as barreiras sociais sejam diminuidas. A implementacdo da TA precisa ser pensada a partir de uma mudanga
do modelo médico, considerando-a em seu conceito ampliado, para além do recurso, e que precisa envolver a opinido
dos profissionais, a percepcao dos usuérios e das familias no processo. O objetivo deste artigo foi analisar as producées
cientificas acerca do modo de participacdo das familias no processo de implementacéo dos recursos de TA para criangas
e adolescentes. Trata-se de uma Revisdo Integrativa da Literatura realizada entre janeiro e marco de 2022 nas bases de
dados PubMed e Scielo. A busca foi realizada por meio de descritores da &rea de salde e foram selecionados 07 artigos
que respondiam a pergunta norteadora. Os resultados mostraram que existe uma defasagem em termos de estudos que
abordem esse tema, sobretudo em ambito nacional. Ainda que alguns artigos deem énfase & importancia das praticas
centradas na familia, essas ainda ficam limitadas a uma perspectiva informativa a ser oferecida aos pais, 0 que perpetua
a abordagem focada no especialista e em seus conhecimentos. S&o necessarios estudos que explorem como os familiares
e usuarios podem ser ouvidos pelos profissionais envolvidos nas intervences terapéuticas e na prestacdo de servigos
de TA.

Palavras-chave: Tecnologia assistiva; Equipamentos de autoajuda; Familia; Pais.

Abstract

Assistive Technology (AT) has been consolidated as a knowledge area in order to provide greater social inclusion,
independence and quality of life for people with disabilities and temporary disabilities. This area has an interdisciplinary
character, and includes resources and services aimed at promoting the functionality of this population to reduce existing
social barriers. To this end, AT needs to be implemented and evaluated based on a change in the medical approach,
based on its expanded concept and beyond the resource itself, thus involving the opinion of professionals, as well as the
perception of users and family members. Therefore, this study aimed to analyze the scientific productions related to the
participation of families in the process of implementing AT resources for children and adolescents. This is an Integrative
Literature Review carried out between January and March 2022 using the PubMed and Scielo databases. After
performing the search using descriptors from the health area, the researchers selected 07 articles that answered the
guiding question. The findings showed a gap in terms of studies that investigate this topic, especially at the national
level. Although some articles emphasize the relevance of family-focused practices, these practices are still limited to an
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informative perspective to be offered to parents, which perpetuates the approach focused on specialists and their
knowledge. In this sense, further studies are needed to understand how family members and users can be involved by
professionals in therapeutic interventions and in the provision of AT services.

Keywords: Assistive technology; Self-help devices; Family; Parents.

Resumen

Con el fin de tener una mayor inclusién social, independencia y calidad de vida para personas con deficiencias y
discapacidades temporales, la Tecnologia Asistiva se esta consolidando cono un area de conocimiento. Tiene un caracter
interdisciplinario, abarcando recursos y servicios con el objetivo de promover la funcionalidad de estas personas, de
manera que se reduzcan las barreras sociales. La implementacion de TA necesita ser pensada desde un cambio en el
modelo médico, considerandolo en su concepto ampliado, més alla de mero recurso, y que necesita involucrar la opinién
de los profesionales, la percepcion de los usuarios y las familias en el proceso. El objetivo de este articulo fue analizar
las producciones cientificas sobre la forma en que las familias participan en el proceso de implementacion de los
recursos para nifios y adolescentes. Esta es una Revision Integrativa de la Literatura realizada entre enero y marzo de
2022 en las bases de datos PubMed y Scielo. La bisqueda se realiz6 utilizando descriptores en el area de salud. Fueron
seleccionados siete articulos que respondian a la pregunta guia. Los resultados mostraron que existe un rezado en cuanto
a los estudios que abordan este tema, especialmente a nivel nacional. Aunque algunos articulos destacan la importancia
de las préacticas centradas en la familia, éstas siguen limitandose a una perspectiva informativa que se le ofrece a los
padres, o que perpetua el enfoque centrado en los especialistas y sus conocimientos. Se necesitan estudios para explorar
como los miembros de la familia y los usuarios pueden ser escuchados por los profesionales involucrados en
intervenciones terapéuticas y en la prestacién de servicios de tecnologia asistiva.

Palabras clave: Tecnologia de asistencia; Dispositivos de autoayuda; Familia; Padres.

1. Introducéo

O panorama social atual se pretende mais aberto a diversidade e, para isso, questiona mecanismos de segregacao,
vislumbrando novos caminhos de inclusdo social da pessoa com deficiéncia a partir de novas pesquisas e dos avancos
tecnoldgicos disponiveis (Galvao, 2009a). O conceito de deficiéncia proposto pela Convencdo Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia das Nagdes Unidas, a qual assume méxima hierarquia legal no Brasil em 2009, detém a referéncia
normativa para todas as politicas publicas relacionadas as pessoas com deficiéncia. Segundo essa proposicao, a deficiéncia é
conceituada como o resultado da interacdo entre as pessoas que apresentam impedimentos de longo prazo, de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, com as diversas barreiras, comportamentais ou ambientais. Assim, seriam impedidas de
usufruirem de iguais condi¢Ges com as demais pessoas no que concerne a sua participacao plena e efetiva na sociedade (Garcia
& ITS Brasil, 2017).

Esta conceitualizagéo busca superar o modelo médico de deficiéncia fortemente operante desde a modernidade, no qual
a deficiéncia era tomada enquanto um atributo ou caracteristica pessoal, de carater organico. Concebida como derivada de uma
doenga, € tomada enquanto responsabilidade das praticas médicas, a fim de que, por meio de intervengdes sobre o corpo, possam
cura-la ou tornar a pessoa adaptada ao espaco coletivo. A incapacidade seria consequéncia de uma deficiéncia e foi conceituada
como a restricdo das habilidades para o exercicio de uma atividade de modo considerado normal. Nesse modelo, os impasses
vividos sdo atribuidos meramente a limitacGes fisicas, sejam elas na estrutura corporal (deficiéncia) ou em seu funcionamento
(incapacidade) (Garcia & ITS Brasil, 2017; Franga, 2013).

Opondo-se radicalmente a isso, movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, a partir dos anos 1970, propuseram
outra formulagdo conceitual, compreendendo a deficiéncia como um fenémeno socialmente construido em decorréncia do
descompasso entre a sociedade e a diversidade humana. Desse modo, no “modelo social da deficiéncia”, a deficiéncia ¢ tomada
enquanto uma responsabilidade social compartilhada, devendo os poderes plblicos garantir a prote¢do dos direitos das pessoas
com deficiéncia (Garcia & ITS Brasil, 2017). A principal intervencao, entdo, é vista como devendo ocorrer na sociedade, uma
vez que a deficiéncia é redefinida em termos de excluséo e opressdo social (Diniz, 2007).

Segundo levantamento feito pelo IBGE em 2013 e divulgado em 2015, 6,2% da populacdo tem algum tipo de

deficiéncia. A deficiéncia visual é a mais representativa, atingindo 3,6% dos brasileiros. Em seguida, esta a populagéo acometida
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por algum tipo de deficiéncia fisica (1,3%), por deficiéncia auditiva (1,1%) e por deficiéncia intelectual (0,8%). Os maiores
indices de deficiéncia intelectual, fisica e auditiva foram encontrados em pessoas sem instrugdo ou com o ensino fundamental
incompleto. (Borges, et al., 2021), o que pode indicar mecanismos de exclusdo. Barreiras sociais também podem incidir nos
quadros de mobilidade reduzida, nos quais a pessoa apresenta dificuldade para se movimentar, de carater permanente ou
temporario, gerando reducdo efetiva da mobilidade, flexibilidade, coordenacdo motora e percep¢do. Quando se inclui nas
estatisticas idosos, gestantes, lactantes e outras pessoas com mobilidade reduzida, o resultado de pessoas que necessitam de
medidas para acessibilidade é ainda maior.

Em 1988 foi criado nos EUA o conceito Assistive Technology, o qual no contexto brasileiro teve a traducéo para o termo
Tecnologia Assistiva, e instituido como um elemento juridico de grande relevancia na legislagdo norte-americana (Sartoretto &
Bersch, 2022). Em 14 de dezembro de 2007, o Comité de Ajudas Técnicas (CAT), estabelecido em 2006 com a finalidade de
aperfeicoar, dar transparéncia e legitimidade ao desenvolvimento da Tecnologia Assistiva (TA) no Brasil, aprovou o conceito
brasileiro de Tecnologia Assistiva como area do conhecimento interdisciplinar, contemplando produtos, estratégias,
metodologias, recursos e praticas, cujo objetivo é promover funcionalidade, independéncia e qualidade de vida de pessoas com
deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida (Brasil, 2009, p. 26).

A TA visa promover maior autonomia, qualidade de vida e inclusdo social por meio da ampliacdo da mobilidade,
comunicacgdo, habilidades de aprendizado, controle do ambiente e trabalho, assim como participa¢do na familia e comunidade
(Sartoretto & Bersch, 2022). Apesar de ser uma expressao relativamente nova e com conceitos ainda em fundamentacdo, os
recursos e apoios utilizados estdo presentes desde o principio da civilizagcdo, como o uso de bengalas por pessoas com deficiéncia
visual. Na atualidade, abrange mecanismos modernos com alta tecnologia e softwares avancados, como aplicativos e préteses
mecanicas (ITS Brasil, 2018), mas ndo se reduz a recursos pré-fabricados, podendo ser de baixa tecnologia e construido conforme
as necessidades daquele que precisa (Bersch, 2017).

Os recursos que compdem a TA sdo equipamentos, itens, produtos ou sistemas fabricados em larga escala ou sob medida
a fim de aumentar, manter e/ou aprimorar as capacidades funcionais dos usuarios. Podem incluir brinquedos, roupas adaptadas,
computadores, softwares, hardwares, bengalas, materiais protéticos, dentre outros artigos. J& 0s servicos sdo aqueles que déo
assisténcia direta para que o usudrio faca parte do processo de sele¢do, compra e uso dos recursos anteriormente mencionados.
Esses servicos sdo usualmente transdisciplinares e englobam profissionais de distintas areas, os quais podem avaliar e auxiliar
na experimentagdo de novos equipamentos e implantagdo dos dispositivos a serem inseridos na vida do usuério (Sartoretto &
Bersch, 2022).

Por ser uma area do conhecimento, indo além de artefatos e produtos que auxiliam a fungéo, o termo “Tecnologia
Assistiva” deve ser utilizado no singular e estd intimamente ligado a promogao de direitos humanos (Brasil, 2009). Para tal,
segundo Bersch (2017), é necessério que a TA seja entendida como “recurso do usuario” e ndo como “recurso do profissional”,
ja que serve a pessoa que ird utilizd-lo. Em um servigo de TA, o trabalho a ser feito necessita envolver diretamente o usuério,
tendo como referéncia o conhecimento do seu contexto de vida, a valorizacdo de suas intengBes e necessidades funcionais
pessoais, assim como a identificacdo de suas habilidades atuais. Além disso, sua proposta contempla a formacao do usuério, a
fim de que ele e seus familiares adquiram a habilidade de definir o problema, participar ativamente de todo o processo de
experimentacdo de varias alternativas tecnoldgicas e definir a solucao.

Apesar da proposta, o fato de se apresentar uma deficiéncia e se ter acesso a um recurso de TA ndo necessariamente
resulta em éxito na implementagdo da TA, como demonstram os altos indices de abandono ou de ndo-uso dos recursos. Estudos
internacionais apontam que 30% dos recursos prescritos sdo abandonados no primeiro ano apés a aquisicdo (Federici, et al.,

2016). Ja na bibliografia brasileira encontram-se taxas de abandono em torno de 20% (Sugawara, et al., 2018). Tais pesquisas
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apontam para a busca de estratégias que envolvem a TA em seu conceito ampliado, para além do mero recurso, amparadas pela
rede de servigos que envolve o trabalho interdisciplinar, a percep¢do dos usuarios e das familias no processo.

De acordo com Galvao (2009b), ainda sdo muito fortes os efeitos do modelo médico que considera as pessoas com
deficiéncia como uma responsabilidade da atencdo Unica dos especialistas que necessitam ter as respostas para os seus problemas,
0 que acaba destituindo-as de sua participacdo ativa no processo. Uma mudanca de paradigma vem sendo exigida atualmente
pelas organizacdes de servicos em TA, uma vez que ela ndo se resume ao uso de uma ferramenta especifica para se ganhar
funcionalidade. Para o sucesso do projeto de TA, é imprescindivel que, independentemente do nivel tecnoldgico envolvido, as
escolhas sejam definidas a partir de cada usuario, o qual participa de todo o processo juntamente com sua familia (Brasil, 2009).
Além de a prescricdo nao ser mais de atribuicdo exclusiva da area médica ou da area de salude em geral, englobando uma
perspectiva interdisciplinar (Galvdo, 2009b).

Berch (2021) afirma que os pais sdo especialistas na crianga e, por isso, & fundamental que o profissional de TA
considere os saberes dos pais, além dos seus e os da crianca, a fim de que os conhecimentos se encontrem para construir algo
Unico em prol da acessibilidade. No entanto, como desdobramento do modelo médico em relacéo ao trabalho com os pais nos
servigos de salide, é muito comum que estes acabem sendo considerados apenas como informantes de dados da histdria pregressa
da crianca, obtidos a partir de uma anamnese, e que devem receber orientagdes a respeito de como proceder com seus filhos.
(Fudissaku, 2009).

E de grande relevancia que haja maiores reflexdes e aprofundamento tedrico a fim de que a TA faga jus a sua definigio
de area do conhecimento e, assim, possa contemplar as terapias envolvidas, a percepcdo dos sujeitos e o envolvimento familiar,
considerando o sujeito que demanda acessibilidade como alguém que ndo é somente um corpo biol4gico, mas é constituido pelo
entorno familiar e social, apresentando expectativas e desejos. Diante dos impasses de uma crianca, ha aquilo que se apresenta
como particular e, para isso, solugdes universais ndo respondem as demandas que dizem respeito aquela crianca e familia. Por
isso a ideia de resolucéo apenas por via do recurso € limitante, o que reforga o quanto a ampliagdo a respeito do que abarca a TA
precisa ser debatida, assim como que espaco tem cedido a participagdo das familias no processo. Assim, o objetivo deste artigo
foi analisar as producdes cientificas acerca do modo de participacdo das familias no processo de implementagéo dos recursos de

TA para criangas e adolescentes.

2. Metodologia

Trata-se de uma revisdo integrativa, metodologia de grande pertinéncia na area da salde, pois direciona a pratica baseada
em conhecimento cientifico (Ercole et al., 2014), sendo largamente selecionada para os estudos da tematica da TA (Santos et al.,
2021; Silva et al., 2021; Morimoto et al., 2021).

Na primeira etapa, foi definida a questdo norteadora: quais sdo os estudos cientificos referentes a importancia da
participacdo familiar na implementacdo dos recursos de TA para criancas e adolescentes? Essa questdo foi elaborada
considerando-se que o recurso da TA pode perder importancia em sua fungdo se a participagdo familiar em todas as etapas do
processo, da indicagdo até o uso cotidiano, ndo tiver carater determinante, ao lado das decisBes técnicas. O alto indice de
abandono é indicador deste fato.

Na segunda etapa, foram estabelecidas as bases de dados a serem utilizadas: PubMed por ser uma base de dados
especifica ao campo da saude e a Scielo (Scientific Electronic Library Online) por ser uma base mais ampla, uma vez que abrange
outros campos do conhecimento.

Foi, também, estabelecida a estratégia de busca realizada a partir dos seguintes Descritores em Ciéncias da Saude
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operadores booleanos “e/and”, nas linguas portuguesa ¢ inglesa. Foi utilizado o operador booleano “not” para refinar a busca
excluindo artigos relacionados a faixas etarias de adultos e idosos.

Na terceira etapa, foram definidos os critérios de inclusdo e exclusdo: artigos publicados com textos disponiveis na
integra, indexados nas referidas bases de dados nos ultimos dez anos (de 2011 a 2021), que abordassem os modos de participagdo
das familias no processo de implementacdo dos recursos de TA para criancas e adolescentes. Foram excluidos os artigos de
revisao de literatura, estudo de caso e aqueles que ndo se enquadravam no tema, pdblico-alvo da pesquisa, assim como artigos
gue nao estivessem totalmente disponiveis.

Na quarta etapa, as publicagdes selecionadas foram lidas na integra para que fossem extraidas as respostas da questao
norteadora deste artigo cientifico e seus dados foram analisados e destacados os seguintes aspectos: autor (es), 0 ano de
publicacdo, tipo de pesquisa, veiculo e resposta a pergunta norteadora.

Na quinta etapa foi realizada a discussao dos resultados com relagdo ao objetivo da pesquisa.

Segue, na Figura 1, o fluxograma detalhado desenvolvido para o processo de selegéo dos estudos identificados nas bases
de dados, de acordo como especificado acima.

Figura 1. Fluxograma do processo de selecdo dos estudos.

ARTIGOS ENCONTRADOS A PARTIR DA

A BUSCA NAS BASES DE DADOS
IDENTIFICACAO ingimnpitmeeies

Scielo: 16

v

ARTIGOS DUPLICADOS
Pubmed: 156
Scielo: 5

Y

o ARTIGOS EXCLUIDOS PELO TiTULO
SELEQAO < Pubmed: 198

Scielo: 5

Y

ARTIGOS EXCLUIDOS PELO RESUMO
\. Pubmed: 63
Scielo: 6

v

ARTIGOS LIDOS NA INTEGRA
ELEGIBILIDADE Pubmed: 79

Scielo: 0

Y

. ARTIGOS SELECIONADOS
INCLUIDOS Pubmed: 07

Scielo: 0

Fonte: Dados da pesquisa (autores, 2022).
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3. Resultados e Discussao

O total de publicacdes encontradas por meio dos descritores foi de 527, sendo 161 publica¢des duplicadas, restando
366. Destas, 203 publicac6es foram excluidas pelo titulo, 69 ap6s a leitura do resumo por ndo versarem sobre o tema, restando
79 publicagBes para leitura na integra. Destas, 21 eram revisdo de literatura, 18 discorriam sobre populagio idosa e as demais
abordavam a participacdo familiar na validacdo de novos recursos de TA (adaptadores de assento e mobilidade, recursos para
leitura e escrita, pranchas de comunicacdo e instrumentos oculares auxiliares de comunicagdo) e a dependéncia de recursos
tecnoldgicos que ndo se enquadram nas areas da TA (ventilacdo mecanica, aparelhos respiratorios, cateter de alivio urinario e
lavagem intestinal). Ao final, 07 estudos foram selecionados.

Vale ressaltar que a base de dados PubMed exige descritores na lingua inglesa. J& na base de dados Scielo, algumas
combinagdes de descritores ndo trouxeram nenhum resultado, sendo estes: “assistive technology AND parents”; “self-help
devices AND parents”; “equipamentos de autoajuda AND pais”. As buscas utilizando a combinag¢o dos descritores “tecnologia
assistiva AND familia” resultou apenas em 3 artigos que ndo se enquadraram no periodo estipulado nos critérios de incluséo,
sendo dois de 2009 e um de 2010.

O Quadro 1 apresenta de forma detalhada o ano de publicacdo, autoria, veiculo de publicagdo além da base de dados
consultada.
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Quadro 1. Caracterizagdo dos artigos incluidos na amostra.

N° | Ano | Autor Veiculo Titulo Local
1 2012 | LaForme Fiss AC, McCoy | Phys Occup Ther | Comparison of family and therapist | PUBMED
SW, Chiarello LA; Move Play | Pediatr. 2012 | perceptions of physical and occupational
Study Team May;32(2):210-26 therapy services provided to young
children with cerebral palsy
2 2016 | Desideri L, Stefanelli B, | Dev  Neurorehabil. | Satisfaction of wusers with assistive | PUBMED
Bitelli C, Roentgen U, | 2016 Aug;19(4):255- | technology  service  delivery:  An
Gelderblom GJ, de Witte L. 66 exploratory analysis of experiences of
parents of children with physical and
multiple disabilities
3 2017 | Karlsson P, Johnston C, | Child Care Health | Stakeholders' views of the introduction of | PUBMED
Barker K. Dev. 2017 | assistive technology in the classroom:
Jul;43(4):598-607. How family-centred is Australian practice
for students with cerebral palsy?
4 2018 | Jindal P, MacDermid JC, | Disabil Rehabil. 2018 | Perspectives on rehabilitation of children | PUBMED
Rosenbaum P, DiRezze B, | Nov;40(23):2745- with cerebral palsy: exploring a cross-
Narayan A. 2755 cultural view of parents from India and
Canada  using  the international
classification of functioning, disability
and health
5 2020 | Deng L, Rattadilok P. Assist Technol. 2020 | The need for and barriers to using assistive | PUBMED
May 19:1-12. technologies among individuals with
Autism Spectrum Disorders in China
6 2021 | Osam JA, Opoku MP, Dogbe | Disabil Rehabil | The use of assistive technologies among | PUBMED
JA, Nketsia W, Hammond C. | Assist Technol. 2021 | children with disabilities: the perception
Apr;16(3):301-308. of parents of children with disabilities in
Ghana.
7 2021 | Carmo IRA, Ribeiro J, Disabil Rehabil Assistive technologies for children with | PUBMED
Moreira A. Assist Technol. 2021 | cognitive and/or motor disabilities:
Apr;16(3):340-349 interviews as a means to diagnose the
training needs of informal caregivers

Todas as publicagdes selecionadas sdo internacionais (n=7), sendo as mais atuais publicadas em 2021, como a de Osam
etal. (2021) e ade Carmo, Ribeiro & Moreira (2021). As demais foram publicadas entre 2012 e 2020. A faixa etéria das crianc¢as
e adolescentes que utilizam recursos e servigos de TA consideradas para os estudos vai de 11 meses a 19 anos. Os diagnésticos
apresentados pelas criancas e adolescentes sdo: paralisia cerebral (PC) (La Forme et al., 2012); (Karlsson, et al., 2017); (Jindal
et al., 2018), deficiéncias multiplas (Desideri et al., 2016); (Osam et al., 2021); (Carmo, et al., 2021) e Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) (Deng & Rattadilok, 2020). A caracteriza¢do dos cuidadores entrevistados nos estudos contempla pais e
mées, com faixa etaria entre 30 e 52 anos (La Forme et al., 2012); (Osam et al., 2021); (Carmo, et al., 2021) e os estudos de
(Desideri et al., 2016); (Karlsson, et al., 2017); (Jindal et al., 2018) e (Deng & Rattadilok, 2020) néo informaram a idade dos
pais entrevistados.

O grupo de amostra dos cuidadores de cada pesquisa variou entre 10 (Carmo, et al., 2021), 18 (Jindal et al., 2018), 35
(Osam et al., 2021), 47 (Desideri et al., 2016), 69 (Deng & Rattadilok, 2020) e 76 (Karlsson, et al., 2017) entrevistados. Os
responsaveis foram recrutados para os estudos pelo telefone ou por midias sociais on-line (Desideri et al., 2016); (Jindal et al.,
2018); (Deng & Rattadilok, 2020), por meio de registros e participacdes em unidades de reabilitacdo (Karlsson, et al., 2017);
(Osam et al., 2021), continuidade de pesquisas anteriores com a utilizacdo de instrumentos de rastreio e avaliacdo da percepcdo

dos pais em relacdo ao tratamento dos filhos usuérios de TA (La Forme et al., 2012) e através de entrevistas ndo especificadas

7

Fonte: Elaborado pelos autores do estudo (2022).
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(Carmo, et al., 2021). Por meio de entrevistas (La Forme et al., 2012); (Jindal et al., 2018); (Carmo, et al., 2021) e aplicacéo de
questionarios (Desideri et al., 2016); (Karlsson, et al., 2017); (Deng & Rattadilok, 2020); (Osam et al., 2021), perguntas foram
feitas aos pais para que pudesse ser analisado o perfil de seus filhos em relagdo a oferta, uso, suporte profissional e
disponibilizacdo de recursos pertencentes a TA, assim como as especificidades de cada grupo entrevistado, tendo em vista sua
regido geografica e assisténcia governamental oferecida.

Com o intuito de explorar se pais e terapeutas tém percepc¢des semelhantes a respeito dos servicos de terapia prestados,
La Forme et al. (2012) aplicaram o item 5- foco dos servicos de terapia do Questionario de Servicos, desenvolvido pela equipe
de pesquisa Move & PLAY em pais e profissionais que atuam com criangas PC usuarias de TA, refletindo sobre a colaboracéo e
prestacdo de cuidados centrados na familia. Jindal et al. (2018) abordam as perspectivas dos pais sobre a reabilitacdo de seus
filhos com PC, reiterando a importancia da colaboracdo dos responsaveis para aumentar a satisfacdo com a reabilitacédo e a
escolha dos recursos de TA de seus filhos por meio da analise das questdes efetuadas durante as entrevistas.

Karlsson, et al., (2017) compararam os resultados da pesquisa com pais, funcionérios e profissionais de sadde aliados
ao uso de TA em criancas e jovens com PC que estivessem utilizando TA em sala de aula. Para avaliar o qudo centrados na
familia eram os servicos de TA, os pais preencheram a Medida de Processos de Cuidados aos Cuidadores e os profissionais
preencheram a Medida de Processos de Cuidados aos Prestadores de Servicos.

Carmo, et al., (2021) trazem um roteiro estruturado e previamente validado por dois especialistas e pré-testado a fim de
levantar as necessidades de informacg&o e capacitacdo dos cuidadores relacionados ao uso de TA nos domicilios, com o intuito
de contribuir para a reducdo do abandono da TA e potencializar o seu uso em ambiente familiar por criancas e jovens com
limitagdes cognitivas e/ou motoras. O roteiro contempla categorias como: Regularidade do cuidador/interacdo com a crianca;
Duracéo das interagdes; Cuidador e atividades da crianga em contexto de interacdo; Dispositivo(s) AT usado(s) pelas criangas
e a consciéncia de sua utilidade; Tarefas cumpridas com TA e habilidade da crian¢a; Regularidade do uso de TA pela crianca;
Independéncia e autonomia no uso da TA pela crianca; Experiéncia e/ou formacéo do cuidador em TA; entre outros.

A experiéncia da prestacdo de servi¢os de TA por pais de criangas com deficiéncias fisicas ou multiplas foi também
foco da pesquisa de Desideri et al. (2016), que, por meio da subescala “servi¢o” da versao italiana do QUEST 2.0 e do KWAZO
('Kwaliteit van Zorg'; 'Qualidade de Cuidados'), avaliaram o fornecimento dos servicos de TA assim como manutencao,
acompanhamento, reparacao e servigos profissionais prestados as familias.

Além das experiéncias familiares, as barreiras sociais e culturais para a utilizacdo dos recursos de TA sdo enfrentadas
pelos cuidadores e, nesta diregdo, esté o estudo de Osam et al. (2021) que analisou as percepg¢des parentais sobre as barreiras de
uso de TA em criancas e jovens com deficiéncias por meio de um questionario elaborado pelos autores a partir de uma revisao
bibliografica detalhada. O questionario é dividido em 3 partes, contemplando perguntas abertas e fechadas a fim de avaliar:
perspectivas de pais sobre o uso de TAs, seus beneficios e barreiras de seus filhos. Deng e Rattadilok (2020) analisaram as
barreiras do uso de TA por meio de um questionério on-line incluindo perguntas sobre conscientizagdo das TAS, cenarios
investigando a disposi¢do de utilizacdo em pais de criangas chinesas e inglesas com TEA e enfatizando a utiliza¢éo de recursos
de TA.

La Forme et al. (2012) apontam uma discrepancia entre as respostas dos pais e as do terapeuta para as categorias
especificas de intervencdo, salientando que pais e terapeutas diferem em suas classificagbes do foco das intervencoes
terapéuticas, havendo maior necessidade de melhoria nos cuidados centrados na familia. Segundo os autores, isso pode indicar
que os pais ndo estdo totalmente envolvidos na selegdo ou implementacéo de atividades terapéuticas, conforme necessario, e de
que ndo ha uma comunicacdo satisfatoria que forneca as familias uma compreensdo completa do que o terapeuta acredita que
esta ocorrendo durante as sessdes de terapia. Esse artigo sugere 0 aumento da comunicagdo com as familias a fim de sua maior

compreensdo em rela¢do aos programas terapéuticos.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i10.32320

Research, Society and Development, v. 11, n. 10, e144111032320, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i10.32320

Desideri et al. (2016) afirmam que, nos grupos focais, os participantes relataram considerar o envolvimento dos pais em
qualquer aspecto do processo de servico da intervencdo de TA como fundamentalmente importante para o sucesso da
intervencdo. No entanto, 32% dos entrevistados demonstraram grande insatisfacdo quanto a este aspecto, sendo que alguns pais
disseram ter desempenhado um papel secundario na intervengdo de TA, que, segundo eles, é “consequéncia de uma abordagem
'especialista’ frequentemente adotada pela maioria dos profissionais envolvidos no processo” (Desideri et al., 2016, p. 8).

Outro ponto levantado pelos responsaveis é a dificuldade dos profissionais de TA acompanharem as necessidades em
constante mudanca das criancas, ja que em alguns momentos o fornecimento das soluc@es de TA se d& quando a crianca ja nao
precisa mais delas, salientando severos problemas da fragmentacdo dos servigos experimentados nas intervengdes
multidisciplinares. Foi levantada pelos pais a necessidade de criagdo de grupos de usuarios a fim de haver um maior envolvimento
deles no processo de TA, bem como a importancia de que as intervencdes sejam planejadas, levando em consideracdo as
complexidades do contexto e rotinas familiares. A fim de que fosse oferecida aos pais a oportunidade de desempenhar um papel
ativo nas intervengdes, esse estudo apontou a necessidade de proporcionar aos pais tanto atividades de formag&o acessiveis como
apoio continuo dos profissionais de salde.

Os resultados levantados por Karlsson et al. (2017) apontam que os pais estdo mais envolvidos durante a fase de
avaliacéo do que durante a implantacdo da TA, indicando que o servico centrado na familia ainda apresenta lacunas nas escolas.
Os achados demonstram que os profissionais de satde aliados a escola e os funcionérios da escola precisam fornecer informacges
mais gerais aos pais a fim de apoia-los no processo de TA e de facilitarem a tomada de decisdo compartilhada. Para que haja um
trabalho centrado na familia, os pesquisadores recomendam que 0s principios dessa abordagem sejam ensinados na formacéo
dos profissionais. O envolvimento ativo da equipe da escola na tomada de decisdes compartilnada com pais e alunos é apontado
como uma garantia para que seus conhecimentos sejam ouvidos e estejam em sintonia com as necessidades dos pais e alunos na
sala de aula, melhorando os resultados dos alunos e 0 aumento do uso da TA pelo aluno.

Os pais canadenses entrevistados no estudo de Jindal et al. (2018) priorizaram o uso de TA a fim de oferecer mobilidade
e participacdo de seus filhos na sociedade. No entanto, pais indianos demonstraram desconhecer qualquer TA para melhorar a
funcéo de seus filhos e foram relutantes, especialmente com o uso de cadeira de rodas. Outro ponto levantado pelo mesmo estudo
é que, na sociedade indiana, existem fortes barreiras que influenciam o uso de TA, como a falta de servigos, estigma social em
torno do uso de cadeira de rodas e alto custo para a compra. Os pais indianos fazem mencdo as atitudes negativas da sociedade
em relagdo a deficiéncia, j& os pais canadenses consideram a sociedade e 0s grupos de pares Uteis para dar apoio emocional. A
énfase dada aos pais na mudanga da estrutura e fungdo do corpo em contraposi¢ao a mudanga no ambiente reflete nas perspectivas
dos profissionais de satide que, na india, recebem informagdes mais tradicionais, que tem por consequéncia uma pratica que
coloca os pais em um papel mais passivo.

Jindal et al. (2018) sugerem que incorporar a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF) na formacéo médica
e na préatica pode ter impactos positivos na salde da crianga por influenciar indiretamente os pais indianos, pela infraestrutura
inacessivel, auséncia de cobertura universal de salde, barreiras arquitetdnicas, transporte e servigos sociais limitados e estigma
social, que podem ter forcado os pais a manter a crianga dentro de casa em maior medida do que no Canada, bem como estarem
concentrados em “consertar” seus filhos, pois parece mais factivel em comparagdo com a mudanca da sociedade. Em geral, os
pais na India tém menos conhecimento e consciéncia sobre a PC e os medicamentos s&o mais comumente utilizados para o
tratamento do que a TA. Os autores apontam como necessario que a india tenha programas de conscientizacio e de educagio
para a sociedade, a fim de que haja aumento do conhecimento dos pais e diminuigdo do estigma social em relagdo a PC. Uma
compreensdo clara dos principios de cuidados centrados na familia, maior educacdo para os pais e treinamento qualificado para
profissionais de salide sdo alguns dos pontos mencionados para que haja uma mudanga de atitude na area da prestacéo de cuidados
de salde a crianga em ambos 0s paises.
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Osam et al. (2021) abordam os beneficios da TA para o desenvolvimento e a participacdo das criangas e jovens com
deficiéncias maltiplas na sociedade. A maior parte dos participantes da pesquisa deseja que seus filhos utilizem TA para terem
boa qualidade de vida, independéncia, assim como acesso aos servigos sociais. Muitos participantes compartilnaram que os
dispositivos ndo foram adaptados para atender as necessidades de seus filhos, de seus ambientes fisicos e da condigdo ambiental
de Gana. Isso pode ser atribuido a falta de iniciativas locais ou interesse em fabricar TA que sejam adequadas ao ambiente do
pais. Aparentemente, muitos dos dispositivos disponiveis sdo feitos por fabricantes estrangeiros que ndo consideraram as
necessidades das criancas com deficiéncia em Gana. Por isso, ha necessidade de o governo apoiar empreendedores locais
interessados em projetar TA para criancas com deficiéncia em Gana.

Outros participantes compartilharam que ndo tinham algumas instalacbes em casa para permitir que seus filhos
utilizassem a TA, embora esta fosse acessivel aos seus filhos. Em particular, os responsaveis por criangas com deficiéncia fisica
e visual comentaram que o ambiente é hostil, dificultando a participacdo de seus filhos tdo livremente quanto o esperado ou pela
estigmatizacéo ao usar TA, apontando diversas barreiras ao uso. A pobreza foi citada por alguns participantes como o principal
motivo de sua incapacidade de adquirir TAs para seus filhos, indicando apoio limitado do governo. A sugestdo dada pelos autores
do estudo é que o governo amplie a educacgdo publica com o intuito de incentivar a sociedade na aceitacdo de pessoas com
deficiéncia usuarias de TA como iguais, aborde as barreiras arquitetnicas, assim como possa fazer parcerias com pais,
organizacGes de pessoas com deficiéncia e ONGs para que haja sensibilizacdo acerca da TA.

Em relacdo as criangas e jovens chineses com diagnéstico de TEA, et al., (2020) afirmam que os cuidadores
entrevistados levantaram funcGes desejaveis que poderiam ser entregues por TA, mas também abordaram preocupacdes sobre
os efeitos potenciais que tecnologias podem ter no individuo com TEA. A maioria dos participantes afirmou que estaria disposta
a usar um recurso de TA que fornecesse informagdes fisicas em tempo real de criangas com TEA, monitorando o comportamento
das criangas e capaz de identificar riscos potenciais. Alguns pais apontaram a necessidade de encontrarem orientacdo e ajuda a
fim de se capacitarem e, para isso, consideram que uma ferramenta on-line de informacGes poderia facilitar com que eles
adquirissem conhecimento de como ajudar suas criancas e de quais servigos estariam disponiveis para elas. Dois pais
entrevistados reafirmam a importancia de que, mesmo com a utilizacdo de dispositivos de TA, desejam que seus filhos ndo sejam
treinados e modificados, mantendo suas preferéncias e condicBes particulares. Aplicativos que ajudassem no aumento de
habilidades sociais e que identificassem aspectos emocionais, sensoriais e padrdes comportamentais foram identificados como
Gteis na vida diaria por alguns pais.

O preco dos recursos de TA é uma das barreiras que impedem a utilizacdo de recursos de TA na China. Outra barreira
é a exposi¢do publica, sendo que os pais preferem que os dispositivos sejam imperceptiveis em espagos publicos, afirmando que
como dispositivos mdveis sdo de uso comum na sociedade, os aplicativos de celular seriam os recursos de TA mais adequados
para a maioria das familias de criangas TEA na China. Um ponto levantado apenas por este estudo, dentre os demais selecionados,
é a confidencialidade dos dispositivos de TA, onde 0s responsaveis apontam severa preocupagdo com que a violacdo de
privacidade e informacBes pessoais das criancas e jovens ou imagens de seus rostos enquanto utilizam os recursos sejam
divulgadas. Também hé o temor de que os estimulos sensoriais gerados pelos recursos possam desencadear comportamentos
repetitivos das criancas, além de brincadeiras solitarias, restringindo a participacdo social dos individuos com TEA. O estudo
concluiu que as pessoas na China tém consciéncia e utilizacdo limitadas acerca dos recursos de TA.

No estudo de Carmo, et al., (2021), os pais entrevistados afirmam que os filhos utilizam os recursos de TA com maior
frequéncia na escola (sala de aula e sala de apoio pedagdgico), terapias e na sala, quarto e/ou cozinha em suas residéncias.
Consideram que seus filhos utilizam com certa facilidade os recursos de TA, além de compreender a utilidade dos dispositivos,
no entanto, apontam dificuldades decorrentes de limitacdes cognitivas das criangas e constrangimentos decorrentes do

descompasso entre as necessidades comunicativas dos filhos e os dispositivos. Referente a frequéncia de utilizacdo, os
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responsaveis referem que o uso é diario, tanto do tablet quanto de recurso para o computador (digitagdo, olhar fixo, teclado
adaptado e acBes para ligar o dispositivo), em casa e na escola. Muitos cuidadores ndo tiveram contato anterior com estes
dispositivos e nove dos respondentes afirmam ter facilidade com o uso. Porém, quando questionados sobre o conhecimento da
TA, a maior parte afirma ter conhecimento vago sobre o assunto. Os autores apontam também que um dos principais desafios
dos pais é conciliar todas as posi¢des que ocupam em sua vida cotidiana com o uso de TA por seus filhos, sendo fundamental o
investimento em formacfes especificas e acesso a informacdes praticas que estejam de acordo com as necessidades dos
cuidadores.

Os artigos analisados nesta revisao corroboram o fato de que nem o usudrio nem seus familiares, sobretudo no caso das
criangas, tém protagonismo no processo de indicacéo e aplicacdo de TA (La Forme et al., 2012); (Desideri et al., 2016); Karlsson,
et al., 2017); (Jindal et al., 2018), o que realca, neste caso, a forte tradicdo de acbes centradas no especialista e em seus
conhecimentos, modelo médico de assisténcia fortemente operante desde a modernidade. Muitas séo as solu¢des oferecidas que,
contudo, convergem para a indicacdo de atividades individuais ou em grupo (Desideri et al., 2016), de formacéo e educacéo aos
pais, seja em relacéo as intervencdes com a TA (Desideri et al., 2016), ao recurso especifico de TA (Carmo, et al., 2021) e &
deficiéncia e ao processo de reabilitagdo como um todo (Jindal et al., 2018), um treinamento no sentido de se apropriarem de
alguns conhecimentos do especialista, visando a uma satisfatéria adaptacéo pelo usudrio da ferramenta sugerida. A justificativa
seria a de que a falta de conhecimento da importancia e do modo de uso do recurso de TA estaria na base de sua ndo utilizacéo,
abandono ou, até mesmo, mau uso. Aqui vale trazer a discussdo o conceito de TA, o qual desde sempre pretendeu ser
suficientemente extenso, incluindo aspectos subjetivos neste processo. Aspectos esses opacizados em procedimentos de
formacdo e educacgdo, 0s quais objetivam tio somente desempenhos que garantam o “uso” proprio da tecnologia, o que, nao
necessariamente, é atingido. Fato representado no abandono, muitas vezes precoce, das ferramentas (Federici, et al., 2016);
(Costa et al., 2015). Interessante observar que a indicagéo de atividades de formacé&o e educacdo aos pais sugere, indiretamente,
que se pode mobilizar, estimular a participagcdo parental neste processo, como se o papel passivo da familia fosse um
comportamento “natural” (Desideri et al., 2016). Mais ainda, se bem capacitados, usuério e familiares, a problematica estaria
resolvida.

Jindal et al. (2018) sugerem que seja introduzida nas formagdes dos profissionais de salde a ideia de que tanto a
mudanca da concepgdo de deficiéncia quanto do ambiente podem ter impactos positivos na salde da crianca. Entretanto, o
usuario e seus familiares permanecem apagados, ou pior, a ideia de uma passividade natural ainda tem valor. Mas, pode ser um
passo importante, na medida em que os profissionais podem passar a oferecer escuta a aspectos estritamente subjetivos neste
processo de indicagdo e adaptacdo de ferramentas da TA.

Importa reconhecer que abrir a escuta para aspectos subjetivos fundamentais € mais do que levar em consideragdo as
caracteristicas da familia, as complexidades de seu contexto e rotinas a fim de que seja viavel a implementacéo de TA (Karlsson,
et al., 2017). E tomar em considerago as necessidades, possibilidades, desejos, fantasias, dificuldades, temores, enfim, aquilo
que, muitas vezes, néo é explicitamente revelado, mas que é determinante para o éxito do processo. E interessante a ideia de que
h4, nestes casos, um sofrimento ético-politico, numa visdo sawaiana, que “mutila a vida de diferentes formas™, porque ao se
colocar o sofrimento como principal categoria do processo de exclusio, se resgata o sujeito “perdido nas analises econdmicas e
politicas” (Rocha & Castiglioni, 2005, p.102), podendo ser aberta a escuta para os conteudos subjetivos.

Poucos sdo os estudos que tomam como metodologia de coleta de dados questionarios/entrevistas, investigando a
percepcdo dos usuarios e seus familiares sobre a adaptagdo dos dispositivos da TA (Negretti, et al., 2019), que, entretanto, podem
ampliar consideracGes de maior qualidade sobre este processo. Ha estudos, é fato, sobre a percepcdo dos usuarios e seus
familiares sobre os dispositivos em uso, visando a garantir sua melhoria e desenvolvimento (La Forme et al., 2012); (Jindal et

al., 2018); (Osam et al., 2021), o que ndo implica a percepcdo dos usuarios e seus familiares durante todo o processo, da
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compreensdo da problematica até o uso do dispositivo, passando pela sua escolha. Ao se investigar a percepgdo/compreensao
dos usuarios sobre sua problematica, conteidos subjetivos vém a tona, colocando em relevo a palavra do paciente nas discussfes
empreendidas pela equipe técnica. Até o termo “usuario” denuncia a participacdo do paciente apenas no momento do uso do

dispositivo, apontando seu apagamento/silenciamento ao longo de todo o processo.

4. Consideracdes Finais

Os achados obtidos a partir dessa revisdo mostram que, na maioria dos artigos analisados, a énfase com relagdo a
participagdo dos pais se volta a necessidade de informacGes objetivas e seguras a fim de se obter um maior éxito no processo de
implementacdo de TA. N&o foi apontado em nenhum dos estudos como 0s pais e usuarios sdo ouvidos em suas necessidades,
dificuldades, desejos, pretensdes, temores, ao longo do processo de implementacdo da TA e o modo como se da o
compartilhamento das decisdes tomadas frente & equipe de profissionais, sejam educadores, da salde e dos servicos de TA. Os
artigos ndo sdo claros a esse respeito, embora reconhegam a importancia de se considerar a cultura e o contexto social da familia.

S&o necessarios estudos que explorem outras propostas de inser¢do dos pais na TA para além da dindmica educativa
evidenciada nesses estudos, e de como os familiares e usuérios podem ser ouvidos pelos profissionais envolvidos nas
intervencdes terapéuticas e prestacdo de servigos de TA. Além disso, pesquisas que se voltem a instrumentalizacdo dos
profissionais a fim de que possam formalizar sua pratica junto aos usuérios e familias, se faz de extrema importancia para o
avango do campo da TA. Ha um risco de que, em prol da inclusdo, medidas universais para acessibilidade sejam tomadas e 0s
recursos sejam supervalorizados por aquilo que pretendem atingir, ndo havendo espago para a escuta do que € particular aos
sujeitos.

Finalmente, identificou-se, nessa pesquisa, um namero limitado de publica¢des, embora essas ndo configurem a

producdo total da area, sendo necessario estender a busca para outras bases de dados. Portanto, mais pesquisas sobre essa area

poderdo enriquecer a pratica clinica no ambito da TA no Brasil e no mundo.
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