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RESUMO

No dindmico processo saude-doenga, o adoecimento acompanha a humanidade e necessita do
cuidado a saude para que seja estabelecida a condigdo de saude e equilibrio do individuo e
coletividade. Na maioria das vezes, este cuidado ndo pode ser auto-realizado e surge o
importante papel do cuidador. Assim, os pais de criangas com Paralisia Cerebral (PC) ou
Encefalopatia Cronica Nao Progressiva da Infancia (ECNPI) exercem um papel significativo
na evolucao do filho. Dessa forma, para fornecer subsidios no tratamento de (re) habilitagao
de criangas com deficiéncia neuromotora, desenvolveu-se no Nucleo de Desenvolvimento em
Tecnologia Assistivae Acessibilidade (NEDETA) um dispositivo denominado Roupa
Biocinética (RB), que auxilia no tratamento de criangas com desordem neuromotora. Dessa
maneira, a pesquisa visou conhecer como sete cuidadores familiares compreendem o uso da
Roupa Biocinética no tratamento de criancas com PC, atendidas no NEDETA no periodo de
fevereiro a dezembro de 2014/2015. A coleta de dados ocorreu mediante levantamento de
informacdes de questionario socioeconomico do NEDETA e entrevista semiestruturada. A
pesquisa apresenta um desenho qualitativo de cunho descritivo. O presente estudo visou
responder a seguinte questdo-problema: “Como cuidadores familiares compreendem o uso da
Roupa Biocinética?”. Considerando como questdes norteadoras: Quais os conhecimentos de
cuidadores familiares sobre esse recurso? Como ¢ o cotidiano desses cuidadores familiares?
Quais suas dificuldades? Quais suas expectativas? De que forma cuidadores familiares de
criancas com PC lidam com a Roupa Biocinética? Quais as mudangas ocorridas apos a
implementagdo da Roupa Biocinética no processo de reabilitacdo? O perfil socioecondmico
do cuidador interfere no envolvimento do tratamento da crianga? Os resultados encontrados
mostraram que os cuidadores familiares receberam o treinamento adequado ¢ compreendem o
uso da RB no processo de reabilitagao. Entdo, os fatores que influenciaram no tratamento da
crianca foram suas caracteristicas individuais, a demora para a troca do prototipo, a caréncia
de recursos financeiros e falta de tempo do cuidador para comparecer aos atendimentos.
Portanto, sugere-se aos profissionais em suas praticas clinicas avaliarem tanto as demandas
dos usurarios da RB quanto o contexto socioeconomico no qual o cuidador estd inserido a fim
de evitar prejuizos ao tratamento da crianga.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Encefalopatia Cronica Nao Progressiva da Infancia,
Roupa Biocinética, Tecnologia Assistiva e Cuidadores Familiares.
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1 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ um dos mais relevantes problemas neuroldgicos e que
apresenta alta incidéncia, acarretando deficiéncias fisicas e/ou intelectuais. Embora os
critérios de definicdo ndo sejam perfeitamente claros, nem mesmo concordantes, estima-se
que devam existir cerca de seis casos a cada mil criancas nascidas vivas (PETEAN;
MURATA, 2000). Suas manifestagdes clinicas, desordens motoras e distirbios associados,
geram impacto no processo de cuidar (DAVID et al., 2009 apud OLIVEIRA, MATSUKURA,
2013).

Tal desordem motora denota incapacidades e diferentes tipos de dependéncia,
repercutindo no meio familiar e necessitando de maior adaptacdo por parte dos que convivem
com a crianga (DANTAS et al., 2012). A clareza adequada dessa desordem, das limitagdes
funcionais e, especialmente, das potencialidades da crianga favorece maior colaboracao da
familia, sendo essa motivagdo, decisiva a percep¢ao do sucesso do tratamento (CARVALHO

et al., 2010).

O desempenho em atividades diarias parece ser realmente importante para que a
crianca seja capaz de satisfazer suas necessidades basicas, garantindo-lhe maior
independéncia e participagdo no ambiente domiciliar, construindo as bases para um

desenvolvimento rico em possibilidades humanas (MONTEIRO et al., 2012).

Nesse contexto, ao se considerar a familia verifica-se que a mesma busca se adaptar a
uma nova realidade e se reorganizar para enfrentar a experiéncia de viver e conviver com o
filho deficiente, algumas dao conta do desafio, enquanto outras tém maior dificuldade e ndo
conseguem se reorganizar, demonstrando desesperanca, desdnimo e cansago na jornada com a
crianca. O cuidado a crianga pode exigir a presenca constante de um dos familiares,

sobrecarregando-o (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).

Assim, os pais de criancas com PC exercem um papel significativo na evolugdo do
filho. Ainda que haja aceitacdo, alguns deles, por considerarem o filho indefeso, seguem
interferindo negativamente de forma consciente ou inconsciente no desenvolvimento
neuropsicomotor. Portanto, ¢ relevante que os pais adotem atitudes que favorecam a
adaptacao da patologia, pois a familia possui papel crucial na integracdo ou nao da crianga

com deficiéncia no ambito social (VIEIRA et al., 2008).

Diante do exposto, percebe-se a Tecnologia Assistiva (TA) como aliada nesse

processo de assistir 0 outro, haja vista que tem por objetivo propiciar as pessoas com
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necessidades especiais maior independéncia, progresso na qualidade de vida e inclusdo social,
por meio do aumento das possibilidades de sua comunicagdo, mobilidade e/ ou aprendizagem
(FILHO et al., 2006). Dessa forma, a Roupa Biocinética (RB) foi criada a fim de contribuir no
processo de reabilitacao de criangas com defici€éncias neuromotoras, especificamente criangas
com encefalopatia cronica ndo progressiva da infancia, comumente conhecida como Paralisia

Cerebral (OLIVEIRA; SOUZA, 2013).

Assim, a presente pesquisa visa responder a seguinte questdo-problema: “Como
cuidadores familiares compreendem o uso da Roupa Biocinética?”’. Considerando como
questdes norteadoras: Quais os conhecimentos de cuidadores familiares sobre esse
recurso? Como € o cotidiano desses cuidadores familiares? Quais suas dificuldades? Quais
suas expectativas? De que forma cuidadores familiares de criancas com PC lidam com a
Roupa Biocinética? Quais as mudangas ocorridas apos a implementacao da Roupa Biocinética
no processo de reabilitacdo? O perfil socioeconémico do cuidador interfere no envolvimento

do tratamento da crianga?

O presente estudo foi estruturado em 10 capitulos. Neste primeiro capitulo esta
apresentada a introducdo que explana as tematicas dos demais capitulos. No segundo,
apresenta-se a justificativa desta pesquisa; o capitulo seguinte contempla as consideragdes a
respeito da PC, enquanto o quarto traz o conceito de tecnologia assistiva e aborda suas
contribui¢des no processo de reabilitagdo, evidenciando o uso de orteses dinamicas como uma
alternativa complementar ao tratamento. O quinto capitulo enfoca o historico e o surgimento
da Roupa Biocinética; o sexto traz o entendimento de cuidadores como componentes

essenciais para assisténcia da crianca com PC.

Ja no sétimo capitulo, encontram-se delineados os objetivos da pesquisa € no oitavo
estd estruturado o percurso metodoldgico, esclarecendo a forma como este estudo foi
desenvolvido; o capitulo posterior apresenta os instrumentos utilizados para se alcancar os
objetivos almejados. Por fim, no décimo a apresentagdo dos resultados e discussdo da

pesquisa.

2 JUSTIFICATIVA

A paralisia cerebral (PC) ¢ um distarbio clinico complexo, de alta incidéncia,

podendo apresentar varios niveis de severidade e diversas complicagdes, necessitando, na
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maioria dos casos, de cuidado especial. Mudangas ocorrem na rotina familiar, podendo até

mesmo haver impacto direto na vida do cuidador (PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010).

Um dos fatores mais evidentes ¢ a repercussdao do diagnéstico no seio familiar. A
familia de criangas com PC vivencia a crise da perda de um filho perfeito, bem como a tarefa
de se ajustar e aceitar a crianga e sua deficiéncia. A familia serd a cuidadora por exceléncia,
para um desenvolvimento satisfatorio da crianga. Cuidar da crianga com PC ndo ¢ uma
experiéncia facil para a familia, pois a afeccdo apresenta um progndstico reservado e,
dependendo do tipo e gravidade da lesdo, uma baixa qualidade e expectativa de vida

(DANTAS et al., 2012).

Neste contexto, tem-se a figura do cuidador - pessoa que cuida a partir de objetivos
estabelecidos por institui¢cdes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar,
saude, alimentacdo, higiene pessoal, educacao, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida.
Sua fungdo ¢ fazer o que a pessoa ndo tem condigdes de realizar por si propria, excluindo-se,
desta funcdo, procedimentos técnicos identificados como atos de profissdes legalmente

estabelecidas (BRASIL, 2013).

Nota-se que sdo geralmente mulheres que fazem parte da familia as principais
responsaveis pelos cuidados daquele que estd impossibilitado de realizar a maioria das suas
atividades sozinho. Estes cuidados que sdo realizados durante o dia inteiro, € que muitas vezes
serdo feitos durante anos a fio, acarretam sobrecarga fisica, psiquica e social de quem cuida

(BRASIL, 2003).

Com efeito, os familiares ou responsaveis por pessoas que apresentem algum tipo de
deficiéncia também se tornam pessoas com necessidades especiais, uma vez que necessitam
de orientagdes sobre como lidar com o problema, sobre a reorganizagdo da estrutura familiar,
as estratégias de enfrentamento e ainda no que diz respeito ao fato de lidar com os anseios

advindos da desordem neuromotora e suas sequelas (GONDIM; CARVALHO, 2012).

Dessa forma, no sentido de fornecer subsidios ao processo de reabilitagdao de criangas
com deficiéncia, a TA torna-se fundamental para apoiar as diferentes etapas do seu
desenvolvimento neuropsicomotor, oferecer condi¢des para sua participacdo social e auxiliar

as familias nas a¢des de cuidado (VARELA; OLIVER, 2013).

Acrescido a isso, ao considerarmos a diade cuidadores familiares e criangas com PC
podemos considerar a TA como area de suporte ao tratamento de reabilitagdo. Assim,

entende-se TA como um recurso que visa aumentar a independéncia, favorecer a participagao,
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além de reduzir os custos dos servigos de saude e melhorar o apoio a pessoa com deficiéncia
(BRASIL, 2013). Pois, criangas com limitagdes funcionais cronicas t€ém mais dificuldade nos
aspectos sociais € comportamentais do que as criangas com desenvolvimento tipico. Dessa
forma, ¢ preciso oferecer a elas possibilidade de intervencdo que considere essas diferencas e

possibilite o aprimoramento de suas potencialidades (RIBEIRO; BARBOSA; PORTO, 2011).

Em consonancia com o que ja foi relatado e partindo do convivio dos pesquisadores
durante a graduagdo, o desenvolvimento infantil foi uma das areas de comum interesse, além
de questdes pessoais/familiares que incitaram a curiosidade no que diz respeito a participagao

de cuidadores familiares de crianga com deficiéncia no processo de reabilitagdo.

As praticas durante os semestres iniciais da graduagdo vieram confirmar e ampliar o
interesse pela temdtica em questdo. Somado a isso, a solidificagdo na pratica do estagio
desenvolvido no Nucleo de Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva e Acessibilidade
(NEDETA) da Universidade do Estado do Para (UEPA) no Projeto de Pesquisa intitulado
“Tecnologia Assistiva para Favorecer a Funcionalidade e Autonomia de Pessoas com
Deficiéncia”, no qual se utiliza como recurso para ampliar a funcionalidade a Roupa
Biocinética.

No decorrer da pratica desse estagio, vieram surgindo varios questionamentos, como:
de que forma cuidadores familiares de criangcas com PC lidam com o recurso de tecnologia
assistiva, quais suas experiéncias, como ¢ seu cotidiano, quais as mudangas ocorridas apos a
implementa¢do da Roupa Biocinética no processo de reabilitagdo, quais suas dificuldades,
quais suas expectativas, quais seus conhecimentos sobre esse recurso, se o perfil

socioecondmico do cuidador influenciava no tratamento, dentre outros.

Sendo assim, este trabalho visa contribuir no conhecimento referente a compreensao
de cuidadores familiares de criangas com PC que utilizam a Roupa Biocinética que muitas
vezes tendem a atuar como co-terapeutas no processo de reabilitagdo e tem como finalidade
colaborar com as pesquisas ja iniciadas. Dessa forma, a pesquisa contribuira com o aumento
do acervo bibliografico acerca do dispositivo, levando profissionais de reabilitacdo que fazem
uso do recurso nas suas intervencdes considerar os cuidadores familiares como parte
fundamental desse processo; fomentando nesses profissionais um olhar mais sensivel diante
da triade cuidador familiar — crianga com Paralisia Cerebral - Roupa Biocinética, bem como o

conhecimento do contexto socioecondmico no qual o cuidador familiar e a crianga estdo
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inseridos uma vez que a interagdo dessas variaveis poderd influenciar negativa ou

positivamente na evolugdo do tratamento da crianga.

3 PARALISIA CEREBRAL (PC)

A terminologia mais adequada para a afeccdo que serd descrita a seguir ¢
Encefalopatia Cronica Nao Progressiva da Infancia (ECNPI). No entanto, nao sera excluido
deste trabalho o termo Paralisia Cerebral, por ser um termo consagrado no meio dos

profissionais de satde e o mais encontrado na literatura.

Chama-se de PC uma forma de Encefalopatia Cronica Nao Evolutivas (ECNE) na
qual s3o predominantes os distirbios da motricidade. A crianga com PC apresenta atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor por uma lesao no Sistema Nervoso Central (SNC) - na fase
pré, peri ou pos-natal — que pode acarretar em um comprometimento na area motora, sensorial
e/ou cognitiva, implicando alteracdes ao nivel do tonus muscular, qualidade de movimento,
decepcdes e capacidade de apreender, interpretar estimulos ambientais. Em grande parte das
vezes, as sequelas da PC sdo agravadas pelas dificuldades que essas criancas apresentam em
explorar o meio e se comunicar com o mundo externo (ROSEMBERG, 1992; ALVES DE
OLIVEIRA, 2008).

Sua caracteristica ndo progressiva ocorre porque nao se observa o aparecimento de
novos sinais ou sintomas que se sobrepde aos ja existentes, ndo ocorrendo, assim, agravacao
ou evolutividade do processo. As consequéncias especificas sdo de acordo com do tipo de PC
desenvolvida, seu diagnostico, avaliagdo e tratamento. Educacdo, terapia e tecnologias de
assisténcia podem auxiliar as pessoas com esse tipo de comprometimento a levar vidas
produtivas (BATSHAW; PERRET, 1986 apud ERHARDT; ROSEMBERG, 1992;
MERRILL, 2002; BOBATH, [200-]).

Sua etiologia associa-se aos fatores genéticos, infec¢des congénitas, tais como:
toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, HIV, herpes, sifilis e entre outras, encefalopatias
hipoxico isquémica, neonatal e bilirrubinica, meningoencefalites, traumas cranioencefalicos,
além de semiafogamentos. Na realidade brasileira, a causa mais frequente se dd por
intercorréncias perinatais, sendo a encefalopatia hipoxica isquémica considerada a de maior

ocorréncia (ROTTA, 2002; CAVALCANTI; GALVAO, 2007).
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De acordo com a area encefélica afetada, classifica-se a PC como espastica, quando a
area mais afetada € o cortex e as vias cortico-espinhais, responsaveis pelo controle do tono e
da movimentacao ativa; comprometendo o desempenho motor do paciente. Quando o sistema
piramidal ¢ acometido, acarreta prejuizo na modulagdo do movimento, culminando em
movimentos involuntarios, tipo clinico denominado de PC discinética. O tipo clinico
denominado de PC atdxica manifesta-se basicamente por incoordenacdo e déficit de

equilibrio, causados por lesao cerebelar (GIANNI, 2009).

O quadro clinico quanto ao comprometimento motor pode se apresentar nas formas
hemiplégica, tetra, diplégica (quando compromete membros inferiores), discinética (através
de movimentos involuntarios, sobretudo distonias axiais e/ou movimentos coreoatetoides das
extremidades), ataxica (alteragcdes do equilibrio e, menos comumente, da coordenacao) e de

forma mista - associacdo das manifestag¢des anteriores (LEITE; PRADO, 2004).

Assim, as pesquisas sobre a neuroplasticidade indicam a capacidade de adaptacdo do
SNC apo6s uma lesdo. O tratamento de déficits resultantes de agressdes ao SNC, como a PC,
por meio de programas de estimulacdo adequada, evidencia o papel dos profissionais de
reabilitacdo como agentes facilitadores do desenvolvimento das fungdes do individuo. Nesse
sentido, o uso de orteses dinamicas no processo de reabilitacdo de criangas com paralisia
cerebral, torna-se uma alternativa complementar ao tratamento (ZERBINATO; MAKITA;
ZERLOTI, 2003).

4 A TECNOLOGIA ASSISTIVA NO PROCESSO DE REABILITACAO

O processo de reabilitacdo ¢ considerado um conjunto de estratégias orientadas
a aumentar as oportunidades de trocas de recursos fisicos € emocionais, haja vista que € no
interior de uma dindmica de trocas que se cria um efeito “habilitador”. Pode-se dizer, assim,
que essadindmica ¢ prerrogativa dos profissionais que trabalham na reabilitagdo

(RODRIGUES; IGLESIAS; RAMALHAO, 2008).

Inserida neste processo a Tecnologia Assistiva torna-se uma expressao atual que faz
referéncia a um conceito ainda em construgdo e sistematizagdo (GARCIA; FILHO, 2012). A
TA consiste em pesquisa, fabricag¢do, uso de equipamentos, recursos ou estratégias utilizadas
para potencializar as habilidades funcionais das pessoas com deficiéncia. Sua aplicacdo
envolve todas as ordens do desempenho humano, desde as tarefas basicas de autocuidado até

o desempenho de atividades profissionais (BRASIL, 2009).
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Os servigos de TA t€m por objetivo desenvolver acdes praticas que assegurem ao
maximo os resultados funcionais desejados no uso da tecnologia adequada. Estes servigos
incluem a selecdo de recursos apropriados através de avaliagdao individualizada; o apoio e
orientagdes legais para concessdao da TA; a coordenacdo do emprego da TA com servigos de
reabilita¢do, educacdo e formacao para o trabalho; a formagao de usudrios para conhecimento
e uso da TA; a assisténcia técnica e a pesquisa e desenvolvimento de novas tecnologias

(BRASIL, 2009).

Bersch (2008) descreve que a TA deve ser entendida como um auxilio que
promovera a ampliagdo de uma habilidade funcional deficitaria ou permitira a realizacdo da
funcdo desejada e que se encontra impedida por situagdo de deficiéncia ou pelo
envelhecimento. O seu maior objetivo ¢ proporcionar a pessoa com deficiéncia maior
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social, mediante a ampliagdo de sua
comunicagdo, mobilidade, controle de seu ambiente, habilidades de seu aprendizado e

trabalho.

Desse modo, tal 4rea de conhecimento se subdivide nas seguintes modalidades:
Comunicacdo Alternativa; recursos de acessibilidade ao computador; recursos para as
atividades de vida diaria; adaptacdes de jogos e brincadeiras — recreac¢do; equipamentos de
auxilio para pessoas cegas € com baixa visao; equipamentos de auxilio para pessoas surdas ou
com perdas auditivas; controle de ambiente; adequacdo postural; mobilidade alternativa;

orteses e proteses e projetos arquitetonicos para acessibilidade (BERSCH et al., 2006).

5 A ROUPA BIOCINETICA

Na historia do Egito, os médicos egipcios empregavam oOrteses que formavam uma
cobertura protetora em torno do membro defeituoso, com o intuito de manter o membro em
posi¢do de descanso. O termo ortese deriva do grego (orthos que significa direito ou reto). As
orteses sdo equipamentos terapéuticos de auxilio funcional e caracterizam-se por uma busca
sistemdtica de corrigir ¢ melhorar a funcdo do corpo ou parte dele para aplicacdo de um
suporte ao exterior do corpo, com a finalidade de obter uma postura mais correta em uma
posicdo de descanso, buscar realinhamento de um determinado segmento ou atividade

controlada (RODRIGUES; JAKAITS; DOS SANTOS, 2008).

Os autores supracitados afirmam ainda que elas objetivam manter a amplitude

articular obtida por meio de exercicios de alongamento e visam a estabilizagdo de uma ou
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mais articulagdes, otimizando a fun¢do de outras, mediante exercicios de fortalecimento ¢
proprioceptivos, por exemplo. A Ortese dindmica aplica forca em uma dire¢cdo enquanto
permite o movimento resistido na direcdo contraria. Enquanto a drtese esta sendo usada, a
forga aplicada ¢ constante. Todavia, considera-se que a ortese dindmica exerce uma forga de

carater intermitente, visto que ela ¢ retirada periodicamente (IOSHIMOTO et al., 2012).

A categoria de dispositivo citada acima e o conhecimento relacionado a caréncia do
uso de trajes internacionais no tratamento de reabilitacdo de criangcas com deficiéncia
neuromotora na Regido Norte, levou as pesquisadoras e idealizadoras da Roupa Biocinética,
Alves de Oliveira e Prazeres, desenvolverem alguns prototipos, durante seis meses (periodo
de experimentacdo), no ano de 2012. A proposta da RB foi desenvolvida mediante estudo da

situacdo das criancas com deficiéncia neuromotora de um abrigo da regido.

Dessa forma, cria-se a Roupa Biocinética a fim de favorecer o desenvolvimento
dessas criangas e foi possivel afirmar que os primeiros prototipos possibilitaram maior suporte
corporal, o favorecimento da estabilidade, além de proporcionarem input de estimulos
proprioceptivos e a inibicdo de padrdes patologicos proprios da deficiéncia neuromotora.
Durante a fase de experimentagdo, foi possivel reforcar a importancia da utilizacao de orteses
dindmicas no tratamento de criangas com deficiéncia (ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES,
2013).

A RB surgiu da necessidade de se desenvolver outra variedade de dispositivo do tipo
ortese dindmica que auxiliasse na (re) habilitagdo de criangas com deficiéncia neuromotora,
levando-se em consideragcdo ndo apenas as caracteristicas pertencentes a essa deficiéncia, mas
também as caracteristicas do contexto onde cada usudrio estd inserido, preconizando o

trabalho proposto pelo NEDETA (ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

A RB foi inspirada em trajes internacionais, a exemplo do Therasuit e do Pediasuit,
desenvolvidos com base em alteragdes fisiologicas significativas sofridas em corpos de
astronautas que retornavam do espago com dificuldades motoras, perda de movimentos,
massa muscular e estrutura 6ssea debilitada, com o objetivo de neutralizar os efeitos nocivos
da auséncia de gravidade e hipocinesia sobre o corpo, tais como a perda de densidade Ossea, a
alteracdo da integracdo das respostas sensoriais, a atrofia do musculo, a alteragdo da
integragdo das respostas motoras e as alteragdes cardiovasculares (MANACERO;

PETTENUZZO, 2012).
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O Therasuit ¢ caracterizado como uma Ortese dindmica, composta por touca, veste
(short e colete), joelheiras e ténis que sdo interligados uns aos outros por um sistema de
cordas elasticas (imagem 1). A Ortese ¢ usada associada a um programa intensivo de
exercicios, que facilita o progresso da crianga com deficiéncia neuromotora em seu
tratamento. O uso do dispositivo melhora a propriocep¢ao, reducio dos reflexos patologicos,
retorno dos padrdoes de movimento e postura adequados, bem como a estabilizagdo externa e o
suporte aos musculos fracos, correcdo do alinhamento corporal, influéncia no sistema

vestibular (KOSCIELNY, 2004).

Em um estudo com 20 criangas com o diagndstico de Paralisia Cerebral, observou-se
a eficacia do método Therasuit e do traje. O protocolo de intensa programacdo incluiu
programas de exercicios concebidos individualmente para todos os participantes, incluindo o
exercicio com e sem TheraSuit. O estudo revelou melhoras funcionais em 92% dos
participantes. O progresso adicional ocorreu na coordenagdo motora, na forca, na amplitude
de movimento, equilibrio e controle de movimento, constatou-se também melhora
significativa no nivel de novas competéncias funcionais. De acordo com amostra do estudo,
90% das criancgas aprenderam a rolar de forma independente, 75% aprenderam a sentar-se
sem apoio, 49% aprenderam a engatinhar, 39% adquiriu a capacidade de ficar de pé forma
independente, 33% aprenderam a andar com aparelhos de apoio e 21% ganharam a

capacidade de andar independentemente (KOSCIELNY, 2004).

Assim como o Therasuit, o Pediasuit, também, caracteriza-se como uma ortese
dindmica composta por uma touca, colete, short, joelheira, ténis e um sistema de elasticos
ajustaveis as necessidades de cada paciente, configurados para facilitar movimentos
funcionais e inibir padrdes inadequados de movimento (imagem 2). Cumpre a funcdo de um
exoesqueleto, reproduzindo a agdo da musculatura agonista e antagonista, facilitando os
varios procedimentos usados pelos profissionais que assistem o paciente (MANACERO;

PETTENUZZO, 2012).

Essas vestimentas foram projetadas para pacientes com alteragdes neurologicas,
devido estes apresentarem muitos dos mesmos efeitos encontrados em astronautas, tendo
como principais objetivos: prestar estabilidade corporal e variedade de movimentos ativos;
prestar assisténcia dindmica ou resisténcia durante fortalecimento muscular e promover
facilitacdo permitindo que melhore suas habilidades funcionais (MANACERO;
PETTENUZZO, 2012).
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Figura 1: Therasuit. Figura 2: Pediasuit.

Fonte: Fonte:
http:///therasuit.com.au/ http://www.crefito13.org.br/n
home/therasuit-3d- oticias/index.php?id=77.
webl.

Observou-se que estes trajes, além de apresentarem um custo muito elevado, por se
tratar de tecnologia importada, os tecidos das roupas ja comercializadas eram bastante
desconfortaveis para as condi¢des climaticas da realidade local (ALVES DE OLIVEIRA;
PRAZERES, 2013).

A partir de estudos que mostram a eficacia de métodos como o Therasuit e Pediasuit
(KOSCIELNY, 2004; ALAGESAN; SHETTY, 2010; SCHEEREN et al., 2012; SILVA;
STADNIK; BARRETO, 2014) no tratamento de crianca com PC, cria-se o dispositivo
denominado de Roupa Biocinética. O nome (biocinética) ¢ inspirado nas caracteristicas
biomecanicas, somado ao movimento, pois mesmo vestida a crianca tem a liberdade de
movimentar-se, tornando o dispositivo enquadrado na categoria de uma Ortese dindmica

(ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

Sendo assim, depois de conhecer a importancia, os beneficios e as dificuldades da
utilizagdo de trajes na reabilitacdo de criangas com deficiéncia neuromotora, buscou- se o
desenvolvimento de um dispositivo que se aproximasse da realidade climatica da regido Norte
e que utilizasse materiais economicamente acessiveis, auxiliando na (re) habilitacdo de

criancas com deficiéncias neuromotoras (ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

Dessa forma, diversos protdtipos de diferentes modelos, tecidos, posicionamento das

presilhas, velcros e tiras elasticas, foram criados considerando as caracteristicas neuromotoras
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das criangas. As vestimentas foram experimentadas e ajustadas, sendo modificadas a medida
que eram observados seus pontos positivos ou negativos durante a experimentagdo (ALVES

DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

A figura 1 mostra um dos croquis iniciais da roupa, onde se buscou um modelo

comum do vestuario infantil, o macacéo.

Figura 3. Croqui do projeto
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Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres, 2013.

Apo6s o término deste croqui, iniciou-se consulta aos materiais que seriam utilizados:
tecidos, presilhas e elésticos. O jeans foi o primeiro tecido selecionado, e posteriormente o
neoprene. No entanto, essas opgdes logo foram rejeitadas, tendo-se em vista o desconforto

que causariam a crianga (ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

O prototipo 1 (Figura 2), para qual o tecido utilizado foi a helanca, exibia um modelo
distinto do inicial, pensado a principio para criancas sem comprometimentos em membros
superiores, ndo apresentando ainda as presilhas fixadas e os elasticos para realizar as tragdes.
Também se descartou esse primeiro modelo, pois se acreditava que haveria desconforto no

usudrio quando fosse realizada a tragdo (ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

O prototipo 2 (figura 3), confeccionado também com a helanca, acrescentou presilhas
de metal no formato retangular e o elastico para realizar a tragdo. Percebeu-se que o tecido da
roupa ndo oferecia o suporte corporal necessario para os resultados esperados devido esta
apresentar alongamento demasiado quando tracionada (ALVES DE OLIVEIRA;
PRAZERES, 2013).



MONTEIRO, B.T.O: LOBATO, J.E.S. A Compreensio de Cuidadores Familiares Perante o0... 28

Figura 5. Prototipo 2 com presilhas de metal no formato
Figura 4. Prototipo 1. retangular e utilizando elastico para realizar a tragao.

Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres, 2013.
Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres, 2013.

Ja o prototipo 3 (Figura 4) utilizou a lycra compressiva como tecido, apresentando
novos formatos de presilha. Houve o reforco dos elésticos, que foram cobertos com o proprio
tecido da roupa. Observou-se que o novo tecido oferecia melhor suporte corporal e,
consequentemente, melhor estimulo proprioceptivo, baseado nos principios do conceito
Bobath, Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva (FNP) e Integracdo Sensorial (IS), sendo
assim, a lycra compressiva foi selecionada como tecido da Roupa Biocinética (ALVES DE

OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

Por conseguinte, o prototipo 4 (figura 5) trouxe modificagdes no posicionamento das
presilhas a fim de se chegar ao melhor alinhamento do tronco, quadril e extensdo de membros
inferiores, houve entdo a confec¢do com dupla face para proporcionar maior compressiao

(ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).
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Figura 6. Prot6tipo 3 com as presilhas da Figura 7. Prototipo 4 com posi¢do das
parte superior fixadas mais distante da presilhas  corrigida, de modo a
linha média. respeitar a dire¢do das fibras do gluteo

maximo.

Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres, 2013. Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres. 2013.

O protdtipo 5 apresentou modificagdes no modelo da roupa; foram adicionados
velcros nas laterais, possibilitando a abertura em ambos os lados. Nao houve alteracdo nas
presilhas e tiras eldsticas. Observou-se que as novas modificagdes no traje proporcionaram
maior facilidade na colocacdo deste, além de possibilitar seu ajuste a mais de uma crianga

(ALVES DE OLIVEIRA; PRAZERES, 2013).

Figura 8. Prototipo 5 com inser¢do de velcro nas laterais, possibilitando a abertura em ambos os lados; as
presilhas e tiras elasticas ndo foram alteradas.

Fonte: Alves de Oliveira; Prazeres, 2013.

O tultimo prototipo (figura 7, figura 8 e figura 9) é constituido de duas pecas: uma
calca e um body. As presilhas foram retiradas, pois aumentavam o peso da vestimenta e as

tiras elasticas associadas ao velcro.
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Figura 10. Vista posterior do
ultimo prototipo, sem presilhas e
tiras elasticas associadas ao

Figura 9. Vista frontal do ultimo
prototipo, sem presilhas e tiras
elasticas associadas ao velcro.

velcro.

Fonte: NEDETA, 2015. Fonte: NEDETA, 2015.

Figura 11. Vista lateral do tltimo protétipo,

sem presilhas e tiras elasticas associadas ao

velcro. Observa-se melhora no alinhamento
corporal.

Fonte: NEDETA, 2015.
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6 CUIDADORES

No dindmico processo saude-doenga, o adoecimento acompanha a humanidade e
necessita do cuidado a satde para que seja estabelecida a condi¢do de satude e equilibrio do
individuo e coletividade. Na maioria das vezes, este cuidado ndo pode ser auto realizado e
surge o importante papel do cuidador (CARDOSO et al., 2012). Reconhece-se, assim, que
seres humanos precisam de cuidado para se desenvolverem; em maior intensidade na infancia
e em fases tardias da velhice, no qual evidenciam a dependéncia para execugdo de suas
atividades diarias, tanto de ordem fisico-sociais quanto intelectuais (WALDOW; BORGES,
2008).

O cuidado prestado varia desde intervengdes simples até cuidados intensivos e
especializados. Dependendo das caracteristicas do cuidador, necessidades de cuidado,
condigdes para oferta do cuidado e fatores socioculturais e das necessidades do doente, pode-
se tornar uma fonte estressora e gerar grande sobrecarga ao cuidador (CARDOSO et al.,

2012).

A base do cuidado ¢ compreender como auxiliar o outro em seu desenvolvimento
humano. Cuidar significa valorizar e ajudar a desenvolver capacidades. Para cuidar ¢
necessario o comprometimento com o outro, com sua singularidade, identificando e
respondendo as suas necessidades, acreditando em suas capacidades. Para tal faz-se necessaria

a constru¢do de um vinculo entre quem cuida e quem ¢ cuidado (BRASIL, 1998).

Nesse sentido, cuidar ndo ¢ fazer pelo outro, mas auxilia-lo quando houver
necessidade, o estimulando a conquistar sua autonomia, mesmo que seja em pequenas tarefas.
Isso demanda paciéncia e tempo. Partindo disso, as atividades que a pessoa € capaz de realizar
devem ser reconhecidas, fazendo por ela somente atividades que ndo consiga executar
sozinha. Ser cuidador nem sempre parte de uma escolha, principalmente quando a pessoa
cuidada ¢ um familiar ou amigo. E uma tarefa nobre, no entanto, complexa, permeada por

sentimentos diversos e contraditorios (BRASIL, 2008).

O cuidador, aquele que assume a tarefa de auxiliar a quem carece de ajuda na
execugdo de suas atividades diarias, sendo na maior parte das vezes um componente da
familia, carrega uma importante funcdo, ao passo que surgem necessidades demandando
tempo, dedicagdo, abdicacdes, responsabilidade e envolvimentos com a crianga, fatores esses
que, quando ndo equilibrados, interferem na condicdo de vida deste cuidador (OLIVEIRA et

al., 2013).
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Moleta et al (2011) relata que a debilidade do sujeito que precisa de cuidados
certamente exercera alteragdes no cotidiano de todos os componentes do nucleo familiar, no
entanto, um destes tende a participar das atividades de cuidado de forma direta e ativa, sendo

entdo denominado cuidador principal ou cuidador primario.

A tarefa de cuidar de alguém comumente se soma as outras atividades do dia-a-dia,
ocasionando a sobrecarga do cuidador, que muitas vezes assume sozinho a responsabilidade
pelos cuidados. Diante disso, ¢ comum o cuidador se ver diante do cansago fisico, depressao,
abandono do trabalho, alteragdes na vida conjugal e familiar. Essas condi¢des sao prejudiciais

ndo soO a ele, mas também a familia e a propria pessoa cuidada (BRASIL, 2008).

No caso da Paralisia Cerebral, a sua gravidade estd amplamente relacionada com as
limitacOes na realizacdo de atividades; incluindo a deterioracdo motora e as arcas afetadas do
encéfalo, a dependéncia de dispositivos assistivos, a necessidade da assisténcia continua de

um cuidador e da restri¢ao de sua participagdo social (FRANCISCHETTI, 2006).

Para a crianga com PC e sua familia, o que verdadeiramente expressa as
desvantagens ¢ a limitacdo nas habilidades de desempenho, em atividades consideradas
simples para outras pessoas, tais como: utilizar utensilios, levar bebida e comida a boca,
mastigar, deglutir, interagir com outras criangas, brincar, expressar seus desejos, entre outras

(ZEBINATO; MAKITA; ZERLOTI, 2003).

Seguindo essa linha, a saude psicologica e fisica dos cuidadores pode ser
intensamente influenciada pela conduta da crianga e pelo cuidado demandado. Dessa forma, o
complexo processo de assistir criangas com PC, somado as inimeras demandas que esse papel
solicita, pode acarretar fadiga, isolamento, sobrecarga e estresse desses cuidadores. Sendo
assim, o cuidador principal da crianca com PC, geralmente a mae, acaba por modificar sua
vida em cargo de oferecer melhor condig¢do ao seu filho, abdicando de seus proprios papéis

sociais (CAMARGOS et al., 2009).

Neste contexto, Bersch (2003) afirma que a tecnologia assistiva deve ser percebida
como um subsidio que possibilitard o aumento de uma habilidade funcional deficitaria ou
permitird a efetivagdo da funcdo almejada e que se encontra impedida por ocasido de
deficiéncia ou pelo envelhecimento. Desta forma, percebe-se a relevancia da TA na vida da
crianca com PC e de seu cuidador, haja vista que o recurso pode facilitar o desempenho da
crianca nas fungdes pretendidas e aquisi¢do de habilidades, reduzindo a necessidade de

auxilio do cuidador.
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Considerando-se que a PC resulta em disturbios neurologicos cronicos, ndo
progressivos, comprometendo particularmente o controle do movimento e/ou postura, tais
criancas precisam de atencdo constante e de qualidade por parte dos cuidadores, tendo em
vista um tratamento mais eficaz. Neste contexto, o cuidador da criangca com PC assume
posicao de grande destaque: o de prover e coordenar os cuidados basicos requeridos por esta

crianga (ZANON; BATISTA, 2012).

Diante do exposto, entende-se os cuidadores como componentes essenciais para
assisténcia da crianca com PC. Percebe-se, também, que o processo de assistir o outro, pode
favorecer alteragdes significativas nas ocupagdes da pessoa que estd responsavel pela
prestacdo desse cuidar, ao passo que sdo requeridos destes dedicacdo intensa aos cuidados.
Dessa forma, acredita-se ser necessario uma aten¢ao mais acentuada aos cuidadores familiares
de criancas com PC, bem como os recursos de tecnologia assistiva mais vidveis no tratamento
dessas criangas, além de esclarecimentos sobre seu uso adequado, tornando este cuidador apto

as demandas do processo de cuidar.

Assim, a presente pesquisa langou mao do levantamento de informacdes do
questionario socioecondmico do NEDETA com o objetivo de identificar a correlacdo entre o
nivel socioecondmico dos cuidadores familiares e o seu envolvimento no tratamento da
crianca, além da aplicacdo de entrevista semiestruturada formulada pelos pesquisadores a fim
de conhecer a compreensdo de cuidadores familiares de criangcas com PC que fazem uso da

Roupa Biocinética.

7 OBJETIVOS
7.1 OBJETIVO GERAL

» Conhecer como cuidadores familiares compreendem o uso da Roupa Biocinética.

7.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Analisar a diade cuidadores familiares e Roupa Biocinética;

» Conhecer as possiveis contribuigdes da Roupa Biocinética mediante a percepgao de
cuidadores familiares.

» Verificar a correlagdo entre o nivel socioeconomico dos cuidadores familiares e o

envolvimento no tratamento da crianga.
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8§ METODOLOGIA
8.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

O estudo em questao apresenta-se como uma pesquisa com abordagem qualitativa de
cunho descritivo, no qual utilizou-se a analise do discurso. A pesquisa descritiva expde as
caracteristicas de determinada populagdo ou fenomeno e possibilita a correlagdo entre as
variaveis. No entanto, ndo objetiva explicar os fenomenos descritos (TOBAR; YALOUR,

2001).

Por sua vez, a analise do discurso consiste em uma leitura exaustiva do material a
fim de explora-lo e construir tratamento e interpretagdo dos dados. Entdo, o pesquisador
identifica o contexto da produ¢do do discurso para codifica-lo, identificar suas unidades de

registro, bem como as categorias que eles emergem (MACEDO et al., 2008).

J& no que diz respeito a abordagem qualitativa, a mesma tem como foco a
compreensdo da realidade, buscando reconstruir com ou a partir das pessoas, dos grupos ou
das instituicdes estudadas, sua propria ldgica interna. Estudando opinides, valores, crengas,
relagdes, representagdes ¢ agdes que podem ser colhidas no campo e na analise documental

(MINAYO, 2004).

Turato (2005) afirma que, em relagdo a metodologia qualitativa aplicada a satde, no
contexto da pesquisa, se emprega a concep¢ao trazida das Ciéncias Humanas, cuja nio se
busca entender o fendmeno em si, mas entender o seu significado individual ou coletivo para

a vida das pessoas.

Na Terapia Ocupacional, este tipo de pesquisa articula o fazer humano, ou seja, agao
transformadora e os significados desta agdo na realidade existencial do homem, capaz de
promover independéncia funcional, autonomia e qualidade de vida para o bom desempenho

de papéis nos diferentes contextos sociais (PIMENTEL; OLIVEIRA; ARAUJO, 2009).

8.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada na Universidade do Estado do Pard (UEPA), nas
dependéncias do Nucleo de Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva e Acessibilidade
(NEDETA), localizado na Trav. Perebebui, n® 2623 — Marco, Belém-PA e mediante visita

domiciliar.
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8.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram desta pesquisa sete cuidadores familiares de cinco criangas com
paralisia cerebral que fizeram o uso da Roupa Biocinética no periodo de fevereiro a dezembro
de 2014 e/ou 2015. Dessas criangas, trés usaram a RB apenas no ano de 2014, as demais
usaram o dispositivo nos anos de 2014 e 2015. Nao participaram do estudo trés sujeitos, pois
embora atendessem aos critérios de inclusdo, um destes ndo pode contribuir com a pesquisa
devido a indisponibilidade de horario, enquanto os demais, ndo foi possivel contatar para

realizacdo da entrevista semiestruturada.

A amostra foi definida a partir da selecdo dos sujeitos que atendiam aos seguintes

critérios de inclusdo.

8.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios de inclusdo estabelecidos para selecdo dos sujeitos contemplaram o fato
de serem cuidadores familiares, de ambos os géneros, responsaveis pela tarefa de cuidar de
criancas com paralisia cerebral que fizeram o uso da Roupa Biocinética no periodo de
fevereiro a dezembro de 2014 e/ou 2015, atendidas no NEDETA, e que aceitaram participar
do estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). (APENDICE
B).

8.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Excluiu-se da pesquisa os sujeitos que ndo assumiam a fun¢do de cuidadores
familiares ou cuidadores familiares de criangcas com diagnostico diferente de Paralisia
Cerebral e que ndo fizeram o uso da Roupa Biocinética no periodo estabelecido. Foram

excluidos, também, os sujeitos os quais nao foi possivel realizagdo da entrevista.

8.6 ETAPAS DA PESQUISA
a) Sele¢do dos cuidadores familiares das criangas;

b)  Exposi¢do do propodsito da pesquisa, aceite e assinatura do TCLE (APENDICE
B);
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c) Levantamento de informacdes do questiondrio socioecondmico da Institui¢ao

(NEDETA) e entrevista semiestruturada;

d) Analise dos dados coletados.

8.7 TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Com o intuito de apreender a compreensdo dos participantes perante a Roupa
Biocinética, uma das técnicas selecionada para coleta de dados foi a entrevista
semiestruturada (APENDICE A), que foi planejada de forma a atingir os objetivos
pretendidos com a pesquisa, abrangendo perguntas abertas referentes ao uso da RB, e de facil
entendimento para o cuidador. No desenrolar do processo, procurou-se estabelecer um
ambiente descontraido, propiciando maior liberdade de expressao do participante, onde se
almejou a obten¢do do méaximo de informacdes pertinentes para pesquisa. A entrevista foi

direcionada de forma cuidadosa e atenta, evitando-se o desvio do foco do estudo.

Realizou-se gravagdo de dudio, concretizada mediante a aceitagdo do participante em
colaborar com a pesquisa (APENDICE B). A gravagao foi realizada no momento da aplicagio
da entrevista semiestruturada pelos pesquisadores. O material coletado teve como unico
proposito acondicionar as informagdes relevantes para o estudo, que foram transcritas para
analise. A gravagdo se deu em aparelho celular dos proprios pesquisadores, sendo anexadas
em microcomputador dos mesmos. Os audios foram restritos a esta pesquisa e anexados em

um banco de dados somente desta, sendo resguardado o sigilo dos sujeitos da pesquisa.

Realizou-se, também, levantamento de informacdes de questionario socioecondmico
do NEDETA (ANEXO 1), de forma a se conhecer os perfis socioecondmicos que
caracterizam esses cuidadores, a fim de compreender a relagdo entre este fator e o

envolvimento no tratamento da crianga.

8.8 ANALISE DOS DADOS

Inicialmente, ocorreu o levantamento das informagdes existentes no questionario
socioecondmico do NEDETA. Em seguida, realizou-se a escuta do 4udio da entrevista
semiestruturada, transcri¢do, leitura e releitura. Adiante, foram definidas categorias e
subcategorias de analise, finalizando-se com a articulacdo dos resultados com o acervo

bibliografico disponivel na érea.
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8.9 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para — ICS/UFPA em Dezembro de 2015,
sendo devidamente aprovado em maio de 2016, emitindo o Certificado de Apresentagao para
Apreciagio FEtica (CAAE) de n° 54937515.7.0000.0018, que consta no Parecer
Consubstanciado do CEP (ANEXO II).

Esta pesquisa estd sob uma pesquisa maior intitulada “Tecnologia Assistiva para
Favorecer a Funcionalidade e Autonomia de Pessoas com Deficiéncia”, proposto de acordo
com o Programa de Apoio a Pesquisa, Inovacdo e Extensdo para o Desenvolvimento Social
(BRASIL, 2011), aceita pelo convénio de n°® 761659/2011 junto a Secretaria de Ciéncia e
Tecnologia para Inclusdo Social (SECIS) e Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovacao

(MCTI) em 2011.

Os autores contaram também com declara¢do de aceite do NEDETA (ANEXO III)
para o desenvolvimento deste trabalho e todos os sujeitos da presente pesquisa foram
estudados respeitando as Normas de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (Res. CNS 466/12)

do Conselho Nacional de Satde e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O estudo apresentou como risco, aos participantes, a quebra do sigilo das
informacdes coletadas na entrevista semi-estruturada e no questionario sdcio-econdmico, para
minimizar esses riscos os dados coletados foram registrados sem identificagdo nominal dos

participantes do estudo.

Os beneficios para os sujeitos da pesquisa e sociedade em geral, foram de ordem
intelectual, social e cultural, no que tange a compreensao de cuidadores familiares perante o
uso da Roupa Biocinética, e assim, possibilitou um olhar do profissional reabilitacdo focado

tanto no cuidador quanto na crianga com PC.

9 INSTRUMENTOS DA PESQUISA
9.1 QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO DO NEDETA

Esse instrumento ¢ utilizado na triagem para atendimento da crianga no NEDETA. O
seu preenchimento ¢ feito através do profissional/estagiario do Nucleo para observar se a
crianca ¢ elegivel ou ndo para os servicos oferecidos. Tal instrumento contém os seguintes

dados:
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» Gestacao e o parto (problemas na gestacdo, uso de medicamento, intercorréncias do

parto);
» Dados do neonato (nascimento pré-termo, termo e pos-termo);

» Problemas apo6s o parto (diagnostico, tempo que permaneceu na maternidade, se

ficou na UTI);
» Condicdes de moradia (tipo de moradia e nimero de cdmodos);

» Renda familiar (a renda familiar mensal, quantas pessoas contribuem para a obtengao

dessa renda familiar; quantas pessoas sdo sustentadas por essa renda familiar);
» Numero de filhos (a crianga ¢ o 1°, 2°, 3°, 4° filho ou outro);

» Nivel de escolaridade (genitores).

9.2 ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Outro  instrumento  utilizado  nesta  pesquisa  consistiu em  uma
entrevista semiestruturada, elaborada pelos pesquisadores; composta por dados de
identificacdio do cuidador (nome, idade, género) e da crianca (nome, idade, género,
diagnoéstico) e por dez perguntas (APENDICE A), comportando questdes relacionadas ao
dispositivo (modo de vestir, dificuldades, necessidade de assisténcia, frequéncia de uso, entre

outros).

10 RESULTADOS E DISCUSSAO

A analise dos resultados foi desenvolvida a partir do levantamento dos dados
contidos no questiondrio socioecondmico do NEDETA e entrevista semiestruturada formulada
pelos pesquisadores a respeito da compreensdo de cuidadores familiares perante o uso da

Roupa Biocinética no tratamento de criangas com PC.

Inicialmente, ocorreu a andlise dos dados do questionario socioecondémico. Por
conseguinte, a analise dos discursos dos participantes da pesquisa coletados através da

entrevista semiestruturada.

Como procedimento metodologico da andlise do discurso dos entrevistados,

destacaram-se as falas dos sujeitos em itdlico e entre aspas ao longo do texto. Cada
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participante foi nomeado pela palavra “sujeito”, seguida do algarismo ardbico respectivo,

conforme a ordem de realizac¢ao das entrevistas.

ApOs essas etapas, fez-se a correlacdo entre os instrumentos utilizados nesta

pesquisa, os achados deste estudo e a relagdao com a literatura.

10.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS
e Sujeito 1

Mae de M.E. (primeira filha, nascimento pré-termo, 4 anos, usou a RB nos anos de
2014 e 2015), principal cuidadora, 32 anos, casada com o sujeito 2, moradora de Belém-PA,
atualmente dona de casa. Quanto as condi¢cdes de moradia da familia, a casa ¢ do tipo
alvenaria, possuindo 4 comodos, no qual residem quatro pessoas. Uma pessoa contribui para a

renda mensal da familia (trés salarios minimos).

e Sujeito 2

Pai de M.E. (primeira filha, nascimento pré-termo, 4 anos), casado com o sujeito 1,
cuidador secundéario, 31 anos, morador de Belém-PA, Técnico em informatica, inico provedor

da renda mensal da familia.

e Sujeito 3

Mae de M.L. (segundo filho, nascimento pds-termo, 6 anos, usou a RB apenas no
ano de 2014), principal cuidadora, 41 anos, casada, moradora de Belém-PA, dona de casa.
Quanto as condi¢des de moradia, a casa ¢ do tipo alvenaria, possuindo 5 cdmodos, no qual
residem trés pessoas. Uma pessoa contribuem para a renda mensal da familia (dois saléarios

minimos).

e Sujeito 4

Mae de M.S. (filho unico, nascimento pos-termo, 6 anos, usou a RB apenas no ano

de 2014), principal cuidadora, 29 anos, solteira, moradora de Belém-PA, dona de casa. Quanto
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as condi¢des de moradia, a casa ¢ do tipo alvenaria, possuindo 5 comodos, no qual residem

trés pessoas. Uma pessoa contribui para a renda mensal da familia (trés salarios minimos).

e Sujeito 5

Pai de T. R. (segunda filha, nasceu pré-termo, atualmente estd com 8 anos, usou a RB
em 2014 e 2015), cuidador secundario, 40 anos, casado com sujeito 7, morador de Belém-PA,
Operador de Méaquina, ensino fundamental completo, unico provedor da renda mensal da

familia.

e Sujeito 6

Mae de Y.S. (filha unica, nascimento termo, 5 anos, usou a RB apenas no ano de
2014), principal cuidadora, 23 anos, casada, moradora de Belém-PA, dona de casa. Quanto as
condi¢des de moradia, a casa ¢ do tipo alvenaria, possuindo 4 comodos, no qual residem seis

pessoas. Trés pessoas contribuem para a renda mensal da familia (dois salarios minimos).

e Sujeito 7

Mae de T. R. (segunda filha, nasceu pré-termo, atualmente estd com 8§ anos, usou a
RB em 2014 e 2015), principal cuidadora, 35 anos, casada com o sujeito 7, moradora de
Belém-PA, dona de casa, possui Ensino Médio Completo. Quanto as condi¢des de moradia
da familia, a casa ¢ do tipo alvenaria, possuindo 5 cdmodos, no qual residem quatro pessoas.

Uma pessoa contribui para a renda mensal da familia € de 1 salario minimo e meio.

10.2 ANALISE DO QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO DO NEDETA

Salienta-se que para este estudo utilizou-se apenas os dados referentes as condigdes
de moradia, renda familiar e nivel de escolaridade dos cuidadores familiares, a fim de
identificar como essas varidveis implicam em questdes referentes ao nivel de assisténcia e ao

processo de reabilitagdo da crianga com PC.

Da amostra estudada, notou-se que os cuidadores eram predominantemente do

género feminino (5), dados que confirmam os descritos por Oliveira, Pereira e Freitas (2010)
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quando afirmam haver uma provisdo feminina no cuidado da familia. As idades variaram
entre 23 a 41 anos, sendo quatro casadas e uma solteira. Ainda sobre a amostra, 2 cuidadores
eram do género masculino, exercem a fun¢do de cuidadores secundarios, com idades de 31 e
40 anos. Suas profissoes sao Técnico em Informatica e Operador de Maquina. Ambos sao os

unicos provedores da renda familiar.

Quanto a rotina de atividades desenvolvidas, nenhuma das mulheres exerce atividade
extradomiciliar, dedicando-se aos cuidados da crianca e as atividades do lar. Verificou-se
ainda que uma cuidadora havia se desligado do emprego para subsidiar os cuidados da
criancga. Esse achado ¢ concordante com a pesquisa de Ballarin et al (2016) ao afirmar que a
maioria dos cuidadores se desliga do emprego para se dedicar aos cuidados dos seus

familiares.

Em relagdo a escolaridade, um participante possui apenas o ensino fundamental
completo, cinco possuem o ensino médio completo e apenas um possui o nivel superior
completo. Nesse sentido, a literatura tem destacado que o nivel de escolaridade dos pais
exerce influéncia na saude da crianga, ou seja, um maior nivel de conhecimento garante
maiores chances de cuidado adequado, além de facilitar a assimilacdo de informagodes e

conhecimento sobre a doenca (REIS, 2005; TABELEAO; TOMASI; QUEVEDO, 2014).

Entretanto, nesta pesquisa a correlagdo entre a escolaridade e sua influéncia no
tratamento de reabilitagdo da crianga ¢ apresentada de modo divergente; ndo havendo
qualquer relacdo com o nivel de instru¢do dos cuidadores, uma vez que os fatores que
influenciaram no processo de reabilitacdo sdo de ordens distintas como, por exemplo, caréncia
de recursos financeiros, dificuldades de transporte, falta de disponibilidade de horario do

cuidador, entre outros.

Com relagdo aos recursos financeiros, apenas os homens sao responsaveis pela renda
familiar. A renda mensal dessas familias ¢ em média um pouco mais de dois salarios minimos
para subsidiar o sustento de 3 a 4 pessoas. Dessa forma, considera-se que familias com baixa
renda possuem o seu capital quase que totalmente conduzido para a subsisténcia, o que
possibilita dizer que o restante se torna pouco ou insuficiente para outras atividades ou
demandas do dia a dia, como saude, atividades de lazer, entre outros (SUSSENBERGER,
2002).

Nessa perspectiva, a familia da crianga deficiente vivencia uma sobrecarga adicional

em todos os niveis: social, psicologico, financeiro, e relacionada as demandas de cuidados,



MONTEIRO, B.T.O: LOBATO, J.E.S. A Compreensio de Cuidadores Familiares Perante o0... 42

necessitando por isso acessar as redes de suporte social disponiveis na comunidade. Entdo,
cabe aos profissionais de satide encorajar e facilitar o encaminhamento da familia aos 6rgaos

competentes (BARBOSA, BALIEIRO, PETTENGILL, 2012).

Quanto as condi¢des de moradia, todos possuem casa de alvenaria, que variade 4 a 5
comodos. As condi¢des de moradia interferem na qualidade de vida, especialmente quando se
pensa na crianga, pois ¢ em casa que esta permanece a maior parte do tempo, entdo, a
estrutura da casa pode ou ndo colaborar para a garantia de sua satde, ao passo que residir em
um local que possua piso adequado, energia elétrica, agua tratada, saneamento basico,

seguramente propicia maior qualidade de vida do que locais precarios (REIS, 2005).

Esse ambiente pode, de certa forma, interferir no desenvolvimento motor de criangas,
mais especificamente, de criancas com PC, haja vista que o desenvolvimento motor ¢ produto
de fatores bioldgicos, assim como ¢ influenciado também por condicdes ambientais que
interferem na aquisicdo de habilidades funcionais dessas criangas (GALLAHUE, 2003).
Corroborando este pensamento Madeira e Carvalho (2009) apontam o nivel socioeconémico

como um fator que aumenta a possibilidade de déficits no desenvolvimento motor.

Sendo assim, percebe-se que compreender os ambientes e contextos em que as
ocupagdes podem e ocorrem, fornecem aos profissionais conhecimentos sobre a abrangéncia,

subjacéncia e influéncia no envolvimento (AOTA, 2015).

10.3 ANALISE DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

A aplicacdo da entrevista semiestruturada proporcionou a obtengdo de informagdes
relevantes mediante o discurso de cada participante do estudo. A andlise cuidadosa dessas
entrevistas auxiliou na compreensao de como estes cuidadores familiares compreendem o uso

da RB, bem como a contribuig¢do do recurso no processo de reabilitacdao de criangas com PC.

A partir da andlise criteriosa dos discursos da entrevista semiestruturada, as
informagdes obtidas foram dispostas em categorias de andlise, com a inten¢do de classificar
elementos comuns e fornecer apresentacdo sintetizada dos dados encontrados. Assim,
criaram-se cinco categorias (a relacdo do cuidador com a Roupa Biocinética, a contribuigao
do traje mediante a percepcdo de cuidadores familiares, dificuldade de comparecer aos
atendimentos no NEDETA, o grau de satisfacdo e sugestdes para aprimoramento do recurso),

considerando os relatos de maior relevancia para a pesquisa. Posteriormente, foram criadas 12
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subcategorias, as quais apresentam semelhancas e/ou diferencas identificadas nas falas dos

sujeitos, conforme exposto no quadro abaixo:

Quadro 1. Categorias e subcategorias de analise

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

A relacio do cuidador com a Roupa

Biocinética

a) Usabilidade do dispositivo;

b) Dificuldades apresentadas quanto ao uso

do recurso;

¢) Instrucdo do profissional do NEDETA

quanto ao uso do recurso.

A contribuicio do traje mediante a

percep¢ao de cuidadores familiares

a) A contribui¢do no processo de cuidar

Dificuldade de
atendimentos do NEDETA

comparecer a0s

a) Caréncia de recursos financeiros

Grau de satisfacio

a) Insatisfeito
b) Pouco Satisfeito
¢) Maios ou menos satisfeito

d) Muito satisfeito

Sugestoes

a) Aprimoramento do recurso
b) Tempo de espera para troca do protdtipo

¢) Investimentos financeiros

10.3.1 ARELACAO DO CUIDADOR COM A ROUPA BIOCINETICA

a) USABILIDADE DO DISPOSITIVO

“(...) Deixava ela duas horas de tempo assim, todo dia de manha,
depois que dava banho, ai deixava ela até onze e meia... Ela comegou
ficando aos pouquinhos né?! Comegou ficando meia hora, depois
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passou pra uma, uma e meia, até duas horas ela aguentou a roupa
(...)" (Sujeito 1).

“No inicio a gente colocava quase todo dia... deixava ela pelo menos
de trinta minutos a uma hora, mais pela manhd... Todos os dias da
semana...” (Sujeito 2).

“Os dias que eu vestia nela eram dias alternados, ndao eram todos os
dias. Ela passou a ficar trinta minutos, depois eu passei a uma hora,
se eu cheguei a uma hora e meia foi muito...” (Sujeito 3).

“Olha, eu ndo fazia todos os dias... eu acho que chegava a fazer umas
trés vezes na semana, ele ficava de uma hora a uma hora e meia no
maximo.” (Sujeito 4).

“Todos os dias, todos os dias a gente tinha que vestir ela né... Mas era
mais de segunda a sexta... Trés horas de tempo, mais ou menos, era o
maximo.” (Sujeito 5).

“Olha, eu vestia no maximo uma hora, e as vezes até trés na
semana.” (Sujeito 6).

“Eu vestia todos os dias. Primeiro era de uma hora, depois passou
pra uma hora e meia, depois foi pra duas horas, depois pra duas
horas e meia, pra trés, no mdximo que ela ficava era até quatro
horas.” (Sujeito 7).

Nos ano de 2012, o desejo das idealizadoras do dispositivo (Alves de Oliveira e
Prazeres) era a utilizacdo da vestimenta também no ambiente domiciliar. Assim, de acordo
com os relatos acima, percebe-se que o traje atingiu esse objetivo. Observou-se ainda nos
relatos que trés cuidadores (sujeito 1, sujeito 5 e sujeito 7) usaram a Ortese nas criangas com

maior frequéncia e por mais tempo no ambiente doméstico.

Na fase de treinamento dos cuidadores quanto ao uso da vestimenta na clientela,
recomendou-se que o tempo de uso do recurso deveria ser graduado de 30 minutos nas

primeiras semanas e, posteriormente, deveria ser utilizado até 3h/dia.

Paralelamente a isso, notou-se também com a pesquisa que os sujeitos que mais

utilizaram o dispositivo nas criangas as quais assistem sao os que apontaram mais ganhos ou
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melhora em habilidades motoras mais complexas referentes ao desenvolvimento infantil

(quadro 2).

Quadro 2. Observagao pelos cuidadores na melhora ou aquisi¢do de novas habilidades

Participantes da pesquisa Melhora ou aquisicio de novas
habilidades
Sujeito 1 Melhora no rolar, sentar sem apoio,

controle de tronco.

Sujeito 2 Melhora no controle de tronco, sentar sem
apoio, equilibrio estatico, deambulagao,

posicdo em pé.

Sujeito 3 Melhora no sentar com apoio e equilibrio
estatico.
Sujeito 4 Melhora no rolar, controle de tronco e

sentar sem apoio.

Sujeito 5 Melhora na deambulagao, diminui¢ao do

efeito tesoura e melhora no alinhamento

corporal.

Sujeito 6 Melhora no sentar com apoio e ficar de pé
com apoio.

Sujeito 7 Melhora no sentar sem apoio, ficar de pé e
deambular.

Portanto, dados da literatura corroboram com os deste trabalho quanto a frequéncia de
uso da RB, pois um estudo realizado sobre o Therasuit em um programa de reabilitacdo junto
a uma crianga com diagndstico de PC, avaliada antes e apos o uso do traje, durante trés
semanas (4h/dia), de segunda a sexta-feira, demonstrou melhoria em suas habilidades
funcionais (DATORRE, 2004). Infere-se entdo que o tempo recomendado para uso da RB

esteja apropriado, porém ndo se descarta maiores investigagoes.
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b) DIFICULDADES APRESENTADAS QUANTO AO USO DO RECURSO

“Assim, dificuldade pelo tamanho dela...” (Sujeito 1).

“(...) A unica dificuldade era quando ela bagun¢ava a perna, mas
raramente...” (Sujeito 2).

“Bom, a dificuldade devido ela ser uma crianga que ndo tinha
sustentabilidade da coluna, da postura... Porém, a roupa tinha aquela
aderéncia na pele que se tornava mais dificil...” (Sujeito 3).

“Sentia um pouco, por causa que ele ndo parava... Ficava o tempo
todo se movimentando... (Sujeito 4).

“Sim, eu sentia porque ela é apertada né?!... E aqueles velcros
dificultava um pouco na hora de vestir.” (Sujeito 6).

“(...) Depois com o passar do tempo, uns seis meses, ela comegou a
engordar, ai eu tinha dificuldade um pouquinho, mas conseguia...”
(Sujeito 7).

A literatura cita alguns estudos referentes as dificuldades e fatores relacionados ao
abandono encontrados no uso de dispositivos de Tecnologia Assistiva (PHILLIPS; ZHAO,
1993; COSTA et al., 2015). Sao eles: dificuldade de aquisicao do dispositivo, o desempenho

do dispositivo, mudanga nas necessidades ou prioridades do usudrio.

Além disso, a dificuldade de aceitagdo do recurso por parte do usuario e familiares,
falta de matéria prima adequada, falta de profissionais capacitados, dificuldade em atender as
expectativas do usuario e familia, falta de tempo do terapeuta para o processo e ajustes
necessarios, falta de politicas publicas, dificuldade de comunicacdo com o usudrio e a familia,
dificuldade quando cuidadores e familia ndo se envolvem, dificuldade de aquisi¢ao de alguns

materiais importantes (COSTA et al., 2015).

Em contrapartida, os resultados encontrados acerca da dificuldade do uso da
RB revelaram fatores de outra ordem para a continuidade do uso da vestimenta, sendo eles

referentes ao peso da crianga, o crescimento e o desiquilibrio postural. Percebe-se entdo que
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as dificuldades relatadas nesta pesquisa ndo se referem ao prototipo em si, mas sim as

caracteristicas de cada criancas.

¢) INSTRUCAO DO PROFISSIONAL DO NEDETA QUANTO AO USO DO RECURSO

“(..) A doutora Ana lIrene até explicou pra gente... Que seria
realmente assim, no momento porque cada crian¢a vai ter um
desenvolvimento né?!... Essas coisas, ter mais uma autonomia...”
(Sujeito 1).

“Clareza, sim desde o inicio... explicando né, fica facil como
manusear...” (Sujeito 2).

“(...) A doutora Irene mostrou pra mim que o macacdo ia fazer dele
uma crian¢a mais independente, me falou que ele ia melhorar, que ele
poderia, andar, brincar, conhecer o mundo ao redor dele ... Entdo
acho que a confian¢a que vocés passam pra gente, do que vocés estdo
fazendo, do que vocés estdo estudando, vai dar uma possibilidade dele
ter uma maior independéncia.” (Sujeito 4).

“Pra mim, sempre eu fui bem informada né?! Sempre eles me
informaram bem, me ensinaram a usar, vestir, tinha que usar em casa,
porque eles sempre te ddo orientag¢do de usar na casa né?!...”" (Sujeito

6).

Nessa dire¢do, um estudo de Lima et al (2014) que buscou abordar os avangos das
TA’s para criangas com PC no Brasil, identificou os efeitos benéficos notorios da utilizagdo
desses recursos, tais como: efeito positivo na postura, favorecimento da estabilidade corporal,
aumento da mobilidade, entre outros. Foram identificados também, aspectos negativos, entre
eles, cita-se a falta de treinamento para utilizacdo correta da TA. Porém, verifica-se que na

presente pesquisa tal aspecto negativo ndo se fez presente no relato dos entrevistados.

Logo, a falta de treinamento para utilizagdo do dispositivo ndo pode ser considerado
como fator que limita o uso da RB nas criangas, visto que foram identificados nos discursos
dos cuidadores o recebimento de informacdo/orientagdo adequadas referente ao uso do

recurso por parte dos profissionais do NEDETA.
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10.3.2 A CONTRIBUICAO DO TRAJE MEDIANTE A PERCEPCAO DE
CUIDADORES FAMILIARES

a) A CONTRIBUICAO NO PROCESSO DE CUIDAR

“(...) Com certeza, porque como ela ndo sentava nada, ela ndo
conseguia, entdo se tornava dificultoso pra mim, porque eu tinha que
ta ali o tempo todo em cima dela, olhando né?! Com medo... Hoje em
dia ela ja é mais independente... Hoje eu ja tenho confianga tipo de ta
ali fazendo alguma coisa, deixar ela aqui sentada no tapete que eu sei
que ela ndo vai virar, ndo vai bater a cabega, porque ela ja fica
sentada, nem que seja do jeito dela... Com certeza, é, ela usou a
roupa, ela melhorou bastante, ai foi quando ela conseguiu, ela ndo
controlava nada do tronco...” (Sujeito 1).

“(...) Contribuiu mais na questio do equilibrio dela... Facilitou na
questdo dela andar [com apoio] ... a roupa ajudou na habilidade de
sentar, com e sem apoio” (Sujeito 2).

“(...) Eu acredito que ajudou sim, até porque o Edivaldo, ela tinha
postura melhor pra sentar, eu sentava com ela... entdo eu acredito que
ajudou bastante... melhorou o sentar, o rolar, diminuiu a escoliose”

(Sujeito 3).

“(...) Ele foi ficando mais tempo sentado sozinho sem apoio... as
atividades de comer, tomar banho... facilitou na hora de comer... sim...
ele adquiriu independéncia nessa questdo do sentar... rolar, controle
de tronco e sentar sem apoio.” (Sujeito 4).

“(...) Sim, porque ela, no caso ela ajudava a gente né, que ela tinha
mais postura, entdo eu achava que seria melhor a gente cuidar dela
assim, porque as vezes quando a gente colocava sem a roupa ela
ficava muito agachada né?! E com a roupa ndo... ela criou bastante
postura mesmo... no andar dela principalmente... porque quando ela
tava sem a roupa ela trangava muito os pés...” (Sujeito 5).

“(...) Ela ficava mais durinha... melhorou nesse aspecto ai, de pegar
ela no colo mais durinha...” (Sujeito 6).

“(...) O movimento dela melhorou bastante, mesmo depois que ela
parou de usar a roupa, parece assim que ela se adaptou,
entendeu?!...” (Sujeito 7).



MONTEIRO, B.T.O: LOBATO, J.E.S. A Compreensio de Cuidadores Familiares Perante o0... 49

Segundo Bobath (1984), a facilitagdo das reagdes de retificacdo agindo sobre o corpo
se faz importante, na medida que favorece o rolar, sentar e deitar, ficar em quadrupede,
arrastar e engatinhar, passar para posicao ajoelhado, semi-ajoelhado, postura ortostatica e

andar.

Ainda sobre essa questdo, um estudo de Oliveira e Souza (2013) que verificou os
efeitos da RB no tratamento de criangas com PC, evidenciou melhora nas habilidades de
sentar, engatinhar e¢ ajoelhar. Além de contribuir para a inibi¢do dos padrdes anormais,
facilitar o alinhamento corporal e, consequentemente, favorecer a aquisicdo de novas

habilidades.

As informagdes acima descritas convergem com os achados desta pesquisa, pois 0s
cuidadores do estudo em questao notaram que a RB melhora as habilidades motoras de deitar,
rolar, sentar com/sem apoio e ficar na posi¢ao ortostatica. Segundo esses pais, a RB contribui
também na melhora do equilibrio estatico. Assim, acredita-se que tais ganhos para a crianga

ocasiona aumento da sua independéncia e contribui¢do no processo de cuidar.

Nesse sentido, Renha (2009) afirma que um recurso de TA deve aumentar o
potencial da crianca para exploragcdo independente de seu ambiente com seguranca, devendo
desafiar sua capacidade de melhorar sua independéncia, ndo aumentando o tonus postural

anormal ou padrdes pobres de movimento potencialmente prejudiciais.

Dessa maneira, percebeu-se que a melhora nas habilidades descritas acima podem
influenciar positivamente no processo de cuidar, uma vez que interferem diretamente na
postura, facilita o manuseio da crianca e aumenta o seu grau de independéncia; o que,
consequentemente, possibilita aos cuidadores o engajamento em outras atividades cotidianas

como, por exemplo, as que envolvem o cuidado com o lar.

10.3.3 DIFICULDADE DE COMPARECER AOS ATENDIMENTOS DO NEDETA

a) CARENCIA DE RECURSOS FINANCEIROS

“Assim, logo no inicio eu tive dificuldade sim, financeira, porque eu
ndo tinha a carteirinha dela. Eu, lesa, ndo sabia que ela ja podia tirar
al entdo por isso que algumas vezes eu faltei, até por isso que ela foi
suspensa, né, porque eu ndo sabia que ela tinha direito a carteirinha,
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al nem toda vez eu tinha o dinheiro da passagem ai eu acabava
faltando... (Sujeito 6).”

A partir desta constatagdo, Domingues (2006) propde a necessidade de entender a
familia dentro de determinados contextos, tanto histéricos quanto sociais € afirma que embora
a sociedade esteja baseada no principio da igualdade, ha uma expressa desigualdade

denunciada pelos indices de pobreza.

O mesmo autor conclui ainda, que ser deficiente e ainda ser pobre ¢ uma dupla
exclusdo. Como se ndo bastasse o desemprego, quem estd empregado e possui um filho
deficiente ndo tem dispensa para leva-lo aos tratamentos médicos e terapéuticos como, por
exemplo, terapia ocupacional, fonoaudiologia e fisioterapia, os quais muitas vezes sdo

semanais.

Em concordancia a esse pensamento, familias de criancas com deficiéncia
defrontam-se comumente com gastos elevados, relacionados a reabilitacio e afins,
necessitando ainda, encarar a redug¢do da renda daqueles que abdicam o emprego ou atenuam

seu envolvimento no trabalho para cuidar da crianga com deficiéncia (UNICEF, 2013).

Frente ao exposto, nota-se a interferéncia da realidade socioecondémica no processo
de reabilitacdo de criancas com deficiéncia, uma vez que estas possuem demandas que
exigem recursos financeiros e que por vezes ndo conseguem ser supridas. Percebe-se ainda a
relevancia do repasse de informacdes/orientagdes a esses familiares envolvendo ndo apenas
aspectos relacionados a patologia e uso de dispositivos assistivos, mas também que estejam
relacionadas a todo o processo que permeia a realidade vivida por estes. Desta forma, torna-se
necessario que os profissionais de saude permanegam atentos aos aspectos que transcendem

as questoes clinicas, a fim de ndo comprometer o tratamento (CASTRO; PICCININI, 2002).

Assim, sugere-se que sempre que possivel todos os cuidadores passem por uma
triagem junto a equipe de Servi¢o Social que trabalha em parceria com o NEDETA; a fim de
evitar que fatores como os descritos na fala do sujeito 6 possam interferir negativamente no

tratamento da crianga.
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10.3.4 GRAU DE SATISFACAO

No que diz respeito a essa categoria, nenhum dos sujeitos escolheram as
subcategorias “a”, “b”, “c” (insatisfeito, pouco satisfeito, mais ou menos satisfeito,
respectivamente), mesmo os cuidadores das criangas que utilizaram o recurso de TA apenas
no ano de 2014 (sujeito 3, sujeito 4, sujeito 6). Sendo assim, todos se mostraram muito
satisfeitos quanto ao recurso (subcategoria “d”). Todavia, embora nao houvesse a

subcategoria “satisfeito”, pela analise geral dos discursos dos sujeitos, apreende-se que o fato

ndo ocasionou prejuizos para a pesquisa, como ilustrado abaixo:

“(...) Com certeza muito satisfeito né!... Haja vista que a gente
observou, os ganhos dela, habilidades, tudo mais, entdo com certeza
contribuiu bastante assim.” (Sujeito 1).

“Um milhdo satisfeita, um bilhdo satisfeita!” (Sujeito 4).

“Eu diria muito satisfeita, porque ela ajudou muito” (Sujeito 6).

A partir desta constatagdo, percebe-se que o NEDETA vem alcangando o objetivo de
implementar tecnologias que promovam maior participacdo social e qualidade de vida com
diferentes tipos de deficiéncia, principalmente, aquelas que apresentam alteracdes
neuromotoras e/ou desordens na comunicacdo oral, utilizando de tecnologias de alto e de

baixo custo (ALVES DE OLIVEIRA, MORAIS, PINHEIRO, 2010).

Neste contexto, as tecnologias sdo meios de vida, ordens sociais, praticas de
visualiza¢do. Tecnologias sdo praticas habeis de ver, agir e delimitar as potencialidades
humanas (CASTIGLIONI, 2005). Frente a isto, foi possivel observar que a RB ¢ capaz de

atender expectativas de familiares e as necessidades de usuérios atendidos pelo NEDETA.

10.3.5 SUGESTOES

a) APRIMORAMENTO DO RECURSO

“(...) Da “sapatilha”, ndo achei um efeito que eu esperava, achei ela
bem fraca...” (Sujeito 3).
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“(...) Assim, o que eu queria adicionar na roupa, é porque o tecido eu
acho que ele é muito dspero assim né, eu acho que ela deveria ter uma
almofadinha aqui assim, no ombro, porque ela aperta muito e tipo tu
puxa e aperta muito, tu vai, mesmo com a roupa ele marca...” (Sujeito

6).

O suyjeito 3 sugeriu o aprimoramento da “sapatilha” da RB, pois em seu
entendimento ndo oferece a tracdo adequada para corrigir padroes anormais do movimento do
tornozelo, mas cabe ressaltar que a crianga cuidada pelo sujeito em questdo apresenta
encurtamento na articulacdo do tornozelo e encontra-se realizando acompanhamento
ortopédico, aguardando procedimento cirurgico para correcdo da deformidade (pé em

eversao).

Por sua vez, o sujeito 6 sugeriu a adi¢ao de almofadas na regido do ombro, alegando
irritacdo na area de contato com o velcro “macho”. No entanto, orientou-se o uso de uma
camisa sob a RB para minimizar possiveis irritagdes ocasionadas a pele e desconforto para a
crianga. Contudo, mesmo quando a RB foi utilizada combinada a outra vestimenta nao foi

capaz de evitar lesdes nas regides do ombro.

Transpondo para esta pesquisa um estudo de Maia e Freitas (2014), no qual apresenta
a proposta de um fluxograma para o processo de desenvolvimento de produtos de TA,
considera a relevancia da participacdo do usudrio em todas as etapas de desenvolvimento do
produto. Sendo assim, deve-se observar a relacdo usuario/ produto/meio, considerando suas
necessidades, desejos, opinides e sugestoes, de forma a atender suas demandas. Neste
contexto, os pesquisadores acreditam que tal observacdo também deve ser estendida aos

cuidadores familiares de usuarios de TA.

b) TEMPO DE ESPERA PARA TROCA DO PROTOTIPO

“(..) E s6 com relagdo a essa questdo da roupa, da demora de troca
de uma pra outra, entdo é uma coisa que acaba, ai as vezes, ai cria
uma barreira né, que no bem que tu ta indo, ai tem que parar, no caso
da crianca que tem paralisia cerebral, tem que ser ali, uma
estimulagdo constante né, porque tipo, tu pode ter ganhado hoje, mas
ai tu pode parar de fazer aquilo e ai amanhd ela ja perde né, tem que
ser uma coisa assim que tem que ficar repetindo varias vezes pra
poder a gente conseguir ganhar alguma coisa...” (Sujeito 1).
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O sujeito 1 apresentou como sugestio para a eficacia do recurso a troca do protdtipo

em um tempo menor e o apontou como fator negativo no processo de reabilitacdo da crianga.

Um estudo realizado por Vieira e Pereira (2007) ao se propor a caracterizar o uso de
orteses em criangas e adolescentes, identificou que devido ao constante crescimento, a ortese
se torna muitas vezes pequena, resultando em intmeras trocas. Quando relaciona-se a
presente pesquisa, infere-se que este fator, crescimento, influencia de forma negativa no uso
da vestimenta, uma vez que ocasionara a necessidade de trocas e, de acordo com a experiéncia
do estagio no projeto de pesquisa que motivou o estudo, notou-se a dificuldade para a

confec¢do de um novo traje devido a RB ser um recurso personalizado.

¢) INVESTIMENTOS FINANCEIROS

“Eu acho que poderia abranger mais criancas, né?! Ndo é nem pela
parte de vocés, acho que o governo tem que se interessar mais e tentar
ajudar mesmo mais criangas que, por exemplo, teve esse ano e ele ndo
vai entrar... na verdade é isso, acho que precisa intensificar mais essa
parte [mais investimentos] ” (Sujeito 4).

Neste contexto, o artigo 23, Capitulo II da Constituigdo de 1988 determina que “é
competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios cuidar da
saude e assisténcia publicas, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias”,
nesse sentido, o Ministério da Satde expediu portarias, resolugdes e instrugdes normativas
que regulamentam a assisténcia, na perspectiva da atengdo integral a saide da pessoa com
deficiéncia, inaugurando um modelo assistencial pautado na abordagem multiprofissional e
multidisciplinar, com énfase nas agdes de promog¢do a saude, na reabilitagdo e na inclusao

social (BRASIL, 2006).

Por isso, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, na esfera do Sistema Unico
de Saude, estabelecida pela Portaria n® 793 de 24 de abril de 2012, possui os seguintes
objetivos:

I- Ampliar o acesso e qualificar o atendimento as Pessoas com Deficiéncia temporaria ou
permanente; progressiva, regressiva, ou estdvel; intermitente ou continua no SUS;
II- Promover a vinculagdo das Pessoas com Deficiéncia auditiva, fisica, intelectual,

ostomia e com maultiplas deficiéncias e suas familias, aos pontos de atencdo;
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IITI- Garantir a articulagdo e a integragdo dos pontos de atencdo das redes de saude no
territorio, qualificando o cuidado por meio do acolhimento e classificacdo de risco

(BRASIL, 2012).

Embora exista iniciativa da esfera publica, na concepgao do sujeito 4, o projeto
“Tecnologia Assistiva para Favorecer a Funcionalidade e Autonomia de Pessoas com
Deficiéncia”, que apresenta a RB como recurso de TA deveria contar com mais
investimentos por parte do governo, a fim de contemplar o maior nimero de criangas
com ECNPI e possibilitar continuidade ao tratamento, uma vez que a indumentaria ¢
vista como um recurso coadjuvante no processo de reabilitacdo que contribui para ganhos

motores, autonomia, e aspectos referentes ao desenvolvimento infantil.

CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, buscou-se conhecer a compreensdo de sete cuidadores familiares
perante o uso RB no processo de reabilitacdo de criangas com PC e identificar a influéncia do

perfil do socioecondmico dos cuidadores no envolvimento do tratamento da crianga.

Baseado nos resultados obtidos notou-se que os participantes da pesquisa
compreendem a finalidade do traje, receberam as orientagdes e o treinamento adequado,
além de perceberem os beneficios adquiridos pelas criangas com o uso da RB. Ou seja,
compreendem a RB como recurso coadjuvante ao tratamento das criangas; culminando no
nivel de satisfagdo. Observou-se ainda que o uso do dispositivo de TA influencia
positivamente nas a¢des de cuidado, favorece ganhos funcionais e aumenta a

independéncia da crianga.

Em relacdo ao contexto socioecondomico do cuidador, foi possivel observar que a
caréncia de recursos financeiros, incompatibilidade de horarios dos cuidadores para
comparecerem aos atendimentos do NEDETA e dificuldades de transporte da crianga pode
causar interrupcao no tratamento de reabilitacdo. Dessa forma, ao se considerar que a
crianca com PC demanda cuidados especificos e intensa dedicagdo, torna-se necessario
conhecer o seu cuidador. Logo, o olhar dos profissionais de saude deve estar direcionado
ndo somente a crianga, mas também ao sujeito que cuida desta diretamente (OLIVEIRA,

2008).
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Entdo, entendendo os cuidadores como componentes essenciais no processo de
cuidar, ¢ importante a realizagdo de pesquisas sobre estes, com o intuito de conhecer ¢
entender as dificuldades enfrentadas, compreendendo melhor seu universo e suscitando
estratégias de protecdo, programas de orientagdo e apoio imprescindivel (GARRIDO,

MENEZES, 2004; FLORIANI, 2004).

No decorrer desta pesquisa foram encontrados alguns entraves, como: dificuldade
de se conseguir contato com o cuidador e remarcagcdo das entrevistas decorrentes a
contratempos por parte dos participantes do estudo. Além disso, os sujeitos da pesquisa
apresentaram dificuldade no entendimento referente as contribui¢des no processo de cuidar da

crianga relacionados ao uso do dispositivo.

Outro ponto a ser considerado ¢ referente ao grau de satisfagdo, uma vez que a
entrevista semiestruturada s6 apresentou as opgoes insatisfeito, pouco satisfeito, mais ou
menos satisfeito e muito satisfeito. Porém, mesmo ndo contando com a opgdo satisfeito,

apreende-se que isso ndo acarretou prejuizos para pesquisa.

Desta forma, pode-se afirmar que a presente pesquisa, além de contribuir com o
conhecimento referente a compreensdao de cuidadores familiares de criancas com PC que
utilizaram a RB e colaborar com as pesquisas ja iniciadas, ofereceu contribui¢do singular no
que diz respeito a ateng¢do voltada a esses cuidadores, uma vez que as pesquisas

anteriores tiveram como foco de estudo os usuarios do recurso.

Além disso, apresenta-se como ser uma proposta inovadora, visto que nao
existiam trabalhos de cunho qualitativo a respeito da RB, por isso o desejo de um olhar
voltado para os cuidadores cujos sdo elementos primordiais no tratamento dessas

criancas, quando se nota que as mesmas nao sao independentes na utilizacao do recurso.

Também, evidenciou-se que o desempenho funcional sofre influéncia, entre
outros fatores, do ambiente no qual a crianga interage (MANCINI et al., 2004). Partindo
desse entendimento, notou-se a relevancia do levantamento de informacgdes do
questiondrio socioeconomico do NEDETA, que permitiu aos pesquisadores identificarem
o ambiente no qual a crianga estd inserida. Os dados levantados neste questionario
possibilitaram, ainda, averiguar a correlagdo entre o nivel socioecondmico dos cuidadores e
o envolvimento destes no tratamento da crianga, mostrando que o perfil socioeconomico do

cuidador pode implicar na interrup¢ao do tratamento.
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Sendo assim, o acolhimento ¢ o cuidado a essas criangas ¢ a suas familias sdo
essenciais para o maior ganho funcional possivel nos primeiros anos de vida, fase na qual a
formagdo de habilidades primordiais e a plasticidade neuronal estdo fortemente presentes,
proporcionando amplitude e flexibilidade para progressao do desenvolvimento nas areas

motoras, cognitiva e de linguagem (MARIA-MENGEL; LINHARES, 2007).

Por fim, espera-se que esta pesquisa contribua para a atualizagdo intelectual dos
profissionais que atuam na area de TA, especialmente, os terapeutas ocupacionais que
sao formados para analisar os contextos, os ambientes € as ocupagcdes nos quais seus
clientes se encontram a fim de possibilitar uma melhor qualidade de vida. Além disso,
fomente o surgimento de novas pesquisas acerca da RB, considerando tanto a crianga

quanto a unidade familiar como um todo.
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APENDICE A
Entrevista Semiestruturada para Cuidadores Familiares
Dados da Crianca:

Nome:

Idade: Género: ( )F ()M

Tipo de Paralisia Cerebral:

Dados do Cuidador:

Nome:

Idade: Género: ( )F ()M

1) Como vocé veste a Roupa Biocinética na crianga? (Deitado, sentado, em pé, outras

formas).

2) Voce sente dificuldade para vestir a RB na crianca? Qual (ais)? Por qué?
3) Vocé precisa de ajuda para vestir a crianga?
4) Vocé sente desgaste fisico ao vestir a RB na crianga?

5) A criancga sente algum desconforto na hora que vocé a veste? (Choro, expressdes faciais,

sons, outros). Vocé continua vesti-la mesmo assim? Sim, por qué? Nao, por qué?
6) Com qual frequéncia vocé veste o traje? Quantos horas por dia? Quantas vezes na semana?

7) Vocé percebeu contribuigdes no processo de cuidar da crianca relacionados ao uso do

dispositivo? Qual (ais)? Sim, por qué? Nao por qué?
8) A RB melhorou a postura do seu filho?
a) Sim

() Uso frequentemente
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() Sei manusear
() Usaem casa
() Uso nas terapias (TO, fisio, fono)

() Outras

b) Nao.

() pouca frequéncia de uso,
() Nao sei manusear

( ) Nao usaem casa

() Nao uso nas terapias (TO, fisio, fono)

() Outras

9) Vocé considera que a RB ajudou na aquisi¢ao de novas habilidades? (deitar, rolar, sentar,

ficar de pé, andar). Quais?
10) Qual sua satisfagdo quanto ao uso da RB no processo de reabilitagdo da crianga?

() Insatisfeito ( ) Pouco satisfeito ( ) Mais ou menos satisfeito ( ) Muito satisfeito
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado Senhor (a),

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada “A

Compreensao de Cuidadores Familiares Perante o Uso da Roupa Biocinética no
Tratamento de Crian¢as com Encefalopatia Cronica Nao-Progressiva da Infancia”.

O texto abaixo contém informagdes necessarias sobre a pesquisa. Sua colaboracao

neste estudo sera de muita importancia, mas se desistir a qualquer momento, isso ndo causara
nenhum prejuizo a vocé, nem no que se refere ao atendimento da crianga no Nucleo de
Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva e Acessibilidade (NEDETA).

a)

b)

h)

E importante que vocé saiba:

Esta pesquisa tem como objetivo: conhecer como cuidadores familiares compreendem o
uso da Roupa Biocinética no tratamento de criangcas com Encefalopatia Cronica Nao-
Progressiva da Infincia; analisar a diade cuidadores familiares e Roupa Biocinética;
conhecer a contribui¢do da Roupa Biocinética mediante a percep¢do de cuidadores
familiares;

Os dados serao coletados no NEDETA ou no ambiente domiciliar dos sujeitos da pesquisa,
durante 02 meses, através de entrevista semi-estruturada e levantamento de informagdes do
questionario sdcio-econdmico da institui¢do, sem que possa haver identificagdo direta dos
participantes, mantendo sua privacidade, tendo como forma de registro gravagao de dudio;
ao término desta pesquisa, as informagdes coletadas poderdao também ser publicadas em
revistas cientificas, congressos, etc., mas nao causara nenhum risco e¢/ou transtorno a voce,
uma vez que sua identidade serd mantida em sigilo. Quanto aos beneficios a voceé e
sociedade em geral, poderdo ser de ordem intelectual, social e cultural, no que tange a
compreensdo de cuidadores familiares perante o uso da Roupa Biocinética, e assim,
possibilitara a prestacdo de uma intervencao focada tanto no cuidador quanto na crianga
com Encefalopatia Cronica Nao-Progressiva da Infancia no processo de reabilitacdo.

A participagdo neste estudo ndo causard a vocé nenhum gasto com relagdo aos
procedimentos terapéuticos efetuados com o estudo;

Vocé tem o direito de desistir ou de interromper sua colaboragdo neste estudo no momento
em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacao;

Sua desisténcia ndo causard nenhum prejuizo a sua satide ou bem estar fisico. Nao
interferird no atendimento ou tratamento ao qual ja ¢ submetido no NEDETA;

Sua participacao neste estudo contribuira para acrescentar a literatura dados referentes ao
tema, direcionando as acdes voltadas para a diade Roupa Biocinética e cuidadores
familiares possibilitando melhoria na qualidade de vida da crianga que usufrui do
atendimento de reabilitacdio e ndo causard nenhum risco a sua integridade fisica,
psicolégica, social e intelectual;

Vocé ndo receberd remuneragdo e nenhum tipo de recompensa nesta pesquisa, sendo sua
participacao voluntaria;

Sua identidade serd mantida em sigilo, utilizando-se para tratamento na discussdao dos
dados identificagao numérica;
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i) Quanto aos audios da entrevista semiestruturada, A gravacdo se dara em aparelho celular,
MP3 ou MP4 dos proprios pesquisadores, sendo anexadas em microcomputador dos
mesmos. Os audios serdo restritos a esta pesquisa e anexadas num banco de dados somente
desta, sendo resguardado o sigilo dos sujeitos da pesquisa.

j)  Vocé concorda que os resultados sejam divulgados em publicagdes cientificas, desde que
seus dados pessoais nao sejam mencionados;

k) A qualquer momento vocé podera se dirigir aos pesquisadores Brunna Thaissa e Jodo
Edivaldo e obter mais informacgdes se assim desejar;

) Em qualquer momento da pesquisa, no caso de riscos aos participantes, sejam estes
identificados pelos mesmos ou pelos pesquisadores, o participante pode se retirar do
estudo, recebendo orientacao e atendimento de acordo com sua demanda ou necessidade;

m) Caso vocé deseje podera pessoalmente, ou por meio de telefone entrar em contato com a
Pesquisadora Responsavel para tomar conhecimento dos resultados parciais e finais desta
pesquisa.

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa

() Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

Eu, , residente e domiciliado

no endereco: , portador da

Cédula de identidade, RG , € inscrito no CPF nascido em

/ / , abaixo assinado (a), concordo de livre e espontidnea vontade em

participar como voluntério (a) deste estudo e declaro compreender as informagdes contidas

neste termo.

Belém, de de 2015

Declaro que obtive todas as informacdes necessarias, bem como todos os eventuais
esclarecimentos quanto as davidas por mim apresentadas. Desta forma autorizo a minha
participacao na referida pesquisa acima citada.

Assinatura do participante:
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Responsavel pelo Projeto: Adriene Damasceno Seabra

e-mail: adalseabra@bol.com.br
telefone: (91) 983332228

Endereco do CEP: Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Instituto de Ciéncias
da Satde da Universidade Federal do Pard (CEP-ICS/UFPA) - Complexo de Sala de
Aula/ICS - Sala 13 - Campus Universitario, n° 01, Guama. CEP: 66075-110 - Belém-Para.
Tel/Fax. 3201-7735 E-mail: cepccs@ufpa.br
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ANEXO I
Questionario Socioeconomico e Cultural

IDENTIFICACAO

Nome:

Sexo: (1) Masculino (2 ) Feminino
Idade:

DN:

Endereco:

Telefone:

FILIACAO

Nome do Pai: Idade:

Profissao: Grau de escolaridade:
Nome do Mae: Idade:

Profissao: Grau de escolaridade:

DADOS DE GESTACAO E PARTO

Pré-natal: sim ndo Numero de consultas:

Problemas na gestacdo: sim nao Quais?

Uso de medicamentos: sim  nao Quais?

Local do parto: Tipo de parto: Normal Foérceps Cesarea  Outros
Intercorréncias do parto: sim nao Quais?

Apgar: 1°min.  5°min.
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DADOS DO NEONATO

IG: PN: EST: PC: PT:

Nasceu PT Termo Pos-termo

Problemas com o RN ap6s o nascimento: sim  ndo
Quais? Diagnostico:
Tempo que permaneceu na maternidade:

Ficouna UTI: sim ndo Fezusode: Oxigénio Antibidtico Fototerapia Outros

CONDICOES DE MORADIA
Tipo de moradia: Alvenaria Madeira Taipa Palha Outro (qual):
Quantidade de comodos:
Quantas pessoas residem na casa:
Parede: Alvenaria Madeira Taipa Outros (qual):
Piso: Cimento Madeira Chao batido Terra solta Outros (qual):
Possui 4gua encanada: sim ndo
Energia elétrica: sim nao

Banheiro: Proprio interno  Proprio externo  Comunitario Nao tem banheiro (mato)

FAMILIA
Assinale a renda familiar mensal de sua casa:
1. Menos de um salario minimo (quanto?)
2. Um salario minimo
3. Dois salarios minimos
4. Trés salarios minimos

5. Mais de trés saldrios minimos (quanto?)
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Quantas pessoas contribuem para a obtenciao dessa renda familiar:
1. Uma

2. Duas

3. Trés

4. Quatro

5. Cinco

6. Mais de cinco (quantas?)

Quantas pessoas siao sustentadas com essa renda familiar:
1. Uma

2. Duas

3. Trés

4. Quatro

5. Cinco

6. Mais de cinco (quantas?)

SITUACAO DA CRIANCA NA FAMILIA
Numero de filhos:
A crianca avaliada é: 1° filho 2° filho 3°filho 4°filho outro

Quem cuida da crianca durante o dia:
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ANEXO 11

Parecer Consubstanciado do CEP

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE 4§ QGracgy orme
FEDERAL DO PARA - [CS/

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOCS O PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: & COMPREENSAQ DE CUIDADORES FAMILIARES PERANTE O USO DA ROUPA
BIOCINETICA NO TRATAMENTO DE CRIANGAS COM ENCEFALOPATIA CRONICA
HAD-PROGRESSIVA DA INFANCIA

Pesquisador: Adriene Damasceno Seabra

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 54037515 7.0000.0018

Instituigio Proponente: Instiuto de Ciéncias da Sadde da Universidade Federal do Para - ICS! UFPA
Patrocinador Principal: Financiamento Prapric

DADOS O PARECER

Momero do Parecer: 1535833

Apresentagac do Projeto:

0 estudo sera realizado a partr de questicnamentos que envolvem a utlzag3o de Roupa Biocinética (RB),
cuja finalidade foi a de confribuir no processo de reabilitac®o de criancas com deficiéncias neuromotoras,
especificamente criangas com

encefalopatia crinica ndo progressiva da infancia, comumente conhecida como Parafisia Cerebral

Objetivo da Pesquisa:

A pesquisa visa conhecer come cuidadores familiares compreendem o uso da Roupa Biocinética no
Tratamento de criangas com paralisia (PC) /Encefalopatia Crinica Mao-Progressiva da Infancia. atendidas
no Mucleo de Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva e Acessibilidade (NEDETA)L

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

0 estudo apresentara como risco, aos participantes, a quebra do sigile das informagdes coletadas na
enfrevista semi-estruturada & no questionano socio-scondmico, para MINIMIZar esses riscos o5 dados
coletados serdo registrados sem identificagdo nominal dos participantes do estudo.

Como beneficios tem-se tanto para os sujsitos da pesguisa quants para 3 sociedade em geral, pois poderdo
ser ge ordem intefectual. social e cultural, no que tange 3 compreens30 de cuidadores familiares perante o
uso da Roupa Biocinética, e assim, possibilitara a prestagdo de

Endersgo: Rua Augusio Cormda n® 04-31 do 102 13- 2% and.

Baime: Campus Unhversitanc do Guama CEP: g507s-140

UF: PA Munilolple: EBELEM

Telefona: (91)3201-7735 Fax: (3113201-80z28 E-mall: cepcosdarpa or
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE

“* Plabaformo
FEDERAL DO PARA - ICS/ g

Continungle do Parecsl: 1535438

uma intervenc3o focada tanto no cuidader quanto na erianga com PCiEncefalopatia Cronica Nao-
Progressiva da Infincia no processo de reabilitagdo.

Comentarios e Consideragies sobre a Pesquisa:
A Tecnologia Assistiva {TA) & considerada como wma aliada no processo de assistr o oulro, haja vista que
tem por chjetivo propiciar 35 pessoas com necessidades especisis maior independéncia, progresso na

qualidade de vida e inclusdo social,

por meic do aumento das possibiidades de sua comunicacio, mobiidade & ou aprendizagem.
Consideraghes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos apresentados atendem 35 exigéncias.

Recomendagoes:
Sem recomendagies.

Conclusoes ou Pendencias e Lista de Inadequagoes:
Diante do exposto somos pela aprovacio do protocoio. Este & nosso panecer, SMUL

Consideragoes Finais a criterio do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixoe relacionados:

Tipo Documento Anquivo Postagem Austor Situagao
Informagoes Basicas|PB_INFORMACOES _BASICAS DO _F | DE/D42016 Aceite
do Projete ROJETO €22703.pd? 1B:58:16
Fropeio Defalhado | | PRGWE 1O DETALHADD CURRIGIDD | JG0a2010 | Adnene Damascens | Acello
Brochura _2 pdf 18:52-30 |Seabma
Inwestigador
Cronograma CRONOGRAMA CORRIGIDO_2.jpg 06/04/2016 | Adnene Damasceno | Aceito
18:50:51 | Seabe

Cartros TERMO DE_COMPROMISSO DO PE| 23/03/2016 |Adnene Damasceno | Aceito
SOUISADOR 2 pdf 17:28:33 | Seaba

Folha de Resio FOLHA DE_ROSTO.pdf /12/2015 | Adnene Damasceno | Aceito
21:32:28 | Seaba

Owiiros TERMO_DE_CONSEMTIMENTO DA || 30/11/2015 |Adnene Damasceno | Aceito
NSTITUICAD E DOS AUTORES. pdf 18:08:21 |Seabe

Owirns TERMO_DE_ACEITE_DO_ORIENTAD | 30/11/2015 |Adnene Damasceno | Aceito
OR.pdf 1T:57:16 | Seabe

COutros. Dedaracac_de_Fsencac_de_omes_Tnan| 172075 [Adnene Damascene | Aceito
ceiro.pdf 175537 |Seabr

Outros CARTA_DE EMCAMIMNHAMEMNTO.pdf | 30/11/2015 |Adnene Damascenc | Aceito

Endersqa:  Rua Augusto

Balre:  Campis Universidrio do Guama
Muniaipia: BELEM

UF: FPA
Telefone: (31)3201-7735

Corria n® 01-51 do 005 13 - 2® and.
CEP: GE.O7TE-110

Fax: [S1)3004-8028

E-mall: cepocsBufpar
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA

SAUDE DA UNIVERSIDADE 4§ Qpievay orme

FEDERAL DO PARA - ICS/

Coitinaio b Paee 1555 838

Cwiros CARTA_DE_ENCANMNHEMERTO o 75151 |Seabma Acefo

TCLE ' Temmos de | TCLE pdf FWT12075 [Adnens Damasceno | Acefio

Assentmentao | 1747:31  |Seaba

Justificativa de

Auséncia

Cirgamento ORCAMENTO. pdf SMTIR20T5 [ Adniene Damasceno | Acefto
174447 |Seabm

Situag3o do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da COMEP:

Mao

BELEM, 09 de Maio de 2018

Assinado por:
Wallace Raimundo Araujo dos Santos
(Coordenador)

Emdersgoc  Fam Augusio Comia m® 031 do 1C3 13- 2% and
EalTo: Campus Universinc do Guama CEP: §5075110
UF: FA Munioiplo: EELEM

Telefome:  [341.3201-7735 Fac: ({51}3201-8028 E-mall: ceprosifufpabr
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ANEXO III

Declaracio de aceite do NEDETA




