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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) acomete criangas e jovens, com prevaléncia nos paises em
desenvolvimento e ocasiona um comprometimento motor que pode limitar a realizagéo
de movimentos e da manutencdo postural de forma independente e autbnoma. Desta
forma, as pessoas com PC podem apresentar baixo indice de realizacdo nas atividades
diarias como, por exemplo, no contexto da escola. Embora na atualidade seja ampla a
discussdo sobre a incluséo, a participacdo de alunos com paralisia cerebral nas classes
comuns das escolas regulares, ainda é desafiadora, o que pode refletir significativamente
na capacidade funcional e qualidade de vida desses alunos. Assim, este estudo objetivou
analisar a Qualidade de vida (QV) e a Funcionalidade de alunos com paralisia cerebral
na escola regular de uma cidade de médio porte do interior de S&o Paulo e verificar se
existe relagdo entre as varidveis QV e Funcionalidade. Participaram do estudo trés
alunas com paralisia cerebral, matriculadas no ensino fundamental da rede publica, com
idades entre nove a doze anos, seus responsaveis, nos quais eram trés maes, e duas
professoras do Atendimento Educacional Especializado (AEE) que atendem as alunas
na sala de recursos multifuncionais (SRM). Para a realiza¢do da coleta de dados foram
utilizados como instrumento de pesquisa um questionario para avaliar a qualidade de
vida que foi respondido pelas responsaveis e pelas alunas (CP-QOL-child), e uma escala
que avalia a funcionalidade do aluno na escola, que foi respondida pelas professoras da
SRM (School Function Assessment — SFA). Foi realizada a triangulacdo de dados para
analise descritiva e qualitativa. Os resultados apontaram que nao existe uma relagédo
entre a funcionalidade e a qualidade de vida para cada uma das alunas com PC. Ainda, a
visdo geral sobre a QV foi positiva, entretanto muitas respostas eram contrapostas entre
mée e filha, o que ocasiona em percepc¢des distintas de um mesmo dominio da QV.
Dessa forma, as alunas participantes do estudo, apresentaram-se satisfeitas em relacéo
as adaptacdes e assisténcias que sdo disponibilizadas para as mesmas na escola, nas
quais assim, conseguem usufruir dos espacos participando ativamente das atividades.
Ademais a QV deve ser discutida de forma a abranger todo o contexto diario da pessoa
com PC, para que sejam possiveis maiores analises, a fim de criar estratégias para a
melhora da QV e da Funcionalidade de pessoas com PC.

Palavras-chave: Educacdo Especial, Paralisia Cerebral, Qualidade de Vida,
Funcionalidade.



ABSTRACT

Cerebral palsy (PC) affects children and young people, with prevalence in developing
countries and causes motor impairment that can limit movement and postural
maintenance independently and autonomously. In this way, people with CP may have a
low achievement rate in daily activities, such as in the context of the school. Although
the discussion about inclusion in the present day is broad, the participation of students
with cerebral palsy in the common classes of regular schools is still challenging, which
may significantly reflect on the functional capacity and quality of life of these students.
Thus, this study aimed to analyze the Quality of life (QoL) and Functionality of students
with cerebral palsy in the regular school of a medium-sized city in the interior of Séo
Paulo and to verify if there is a relationship between QoL and Functionality variables.
Three students with cerebral palsy, enrolled in the public elementary school, aged nine to
twelve, with three mothers, and two teachers of the Specialized Educational Assistance
(AEE) attending the students in the room participated in the study. multifunctional
features (SRM). In order to perform the data collection, a questionnaire to evaluate the
quality of life that was answered by the teachers and the students (CP-QOL-child) was
used as a research tool, and a scale that evaluates the student's functionality in the
school, which was answered by the School Function Assessment (SFA) teachers. Data
triangulation was performed for descriptive and qualitative analysis. The results showed
that there is no relation between the functionality and the quality of life for each of the
students with PC. Still, the general view on QOL was positive, however, many answers
were opposed between mother and daughter, which leads to different perceptions of the
same domain of QoL. Thus, the students participating in the study were satisfied with
regard to the adaptations and assistance that are made available to them in the school, in
which they are able to enjoy the spaces by participating actively in the activities. In
addition, QoL should be discussed in order to cover the entire daily context of the person
with PC, so that further analysis is possible, in order to create strategies for the
improvement of QoL and the Functionality of people with PC.

Keywords: Special Education, Cerebral Palsy, Quality of Life, Functionality.
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APRESENTACAO

No anseio de investigar/aprender/discutir sobre o impacto das condigdes de
convivio das pessoas com deficiéncia no tocante a funcionalidade e suas
potencialidades no meio social, surgiu o interesse embrionario desta pesquisa.
Realizando uma incursdo aos momentos em que tive a oportunidade de me
relacionar com o mundo, convivendo com amigos cadeirantes, em que 0 contato
direto com pessoas com deficiéncia fisica me proporcionou olhares, além daquilo
gue me era imposto, interessei-me por estudar e adentrar neste universo “diferente”
e tdo renovador por estar em constantes mudangas. Iniciando um passeio por
minhas lembrangas, tenho como as primeiras imagens, as escolas que frequentei e
passei a maior parte do tempo brincando, aprendendo, crescendo e me
relacionando.

Lembro-me que em minha escola de ensino fundamental ciclo | ndo
existiam professores homens, todos os professores eram mulheres, profissdo que
poderia ser tdo confundida quanto um colo de mée, por serem téo seguras e afetivas
ao aplicar os conhecimentos diarios. Os Unicos homens da escola eram os diretores
e os professores de Educacdo Fisica, sempre com uma postura militar e de bravura
a qual proferia certa aversao por parte dos alunos que procuravam, sorrateiramente,
passar longe destes.

Entre os alunos de toda a escola, havia duas criangas que eram ’diferentes’” de
todas as outras, pois ndo se comunicavam oralmente como era 0 comum, pois
tinham deficiéncia auditiva. Elas eram, de certa forma, excluidas porque na escola
todas as criangas tinham seu grupinho de amizade, na qual passavam o tempo
todos juntos. As duas meninas desta escola passavam o recreio sozinhas, as vezes
conversando com as senhoras que trabalhavam na cozinha, e sempre que estavam
se relacionando com as criangas da mesma idade, estavam se atacando,
rivalizando, discutindo, etc. Com essa visdo que todos tinham delas, ninguém se
aproximava para fazer uma amizade nova, e por parte delas, existia o receio de
que, quem se aproximava, seria apenas para magoa-las, ofendé-las e como ato de

defesa, ja estavam preparadas para rebater qualquer tipo de ofensa.



Cresci entdo com uma visao estranha acerca de pessoas com deficiéncia e
néo entendia este mundo, ndo compreendia 0 porqué eu e 0s outros conseguiam ter
amigos, e elas ndo. Naquela época, ndo podia pensar criticamente sobre as
adversidades, transtornos, alternativas, vicissitudes que permeavam 0S
relacionamentos das criancas e 0s caminhos que as levariam sofrendo as
consequéncias de crescer sozinhas.

Na fase adolescente, ndo tive contato com pessoas com deficiéncia, todavia
por morar em uma cidade de pequeno porte, era facil a comunicacdo com 0s
colegas que estudavam na mesma escola, e soube que aquelas meninas em que
estudei no ensino fundamental ciclo I, ja na fase da adolescéncia para vida adulta,
ndo eram mais as meninas quietinhas/isoladas de outrora, agora tinham muitos
amigos, e seguiram suas vidas como todos o0s outros colegas, realizando cursos em
faculdades ja com algumas adaptacbes e professoras qualificadas que
proporcionavam os primeiros contatos com a chamada incluséo.

Com isso, vejo que muitas vezes, as criangas por crescerem baseadas em
valores morais e muitas vezes influenciadas negativamente pelas midias ou
comportamentos de julgamento em pré-conceitos acabam por reproduzir uma
conduta imposta pelo padrdo estipulado pela sociedade, coadunando indiretamente
para uma sociedade individualista e egocéntrica, uma vez que se as criangas
tivessem bons exemplos para se fundamentar, essa exclusdo tdo imperceptivel da
infancia, ndo ocorreria em grande escala. Destarte em minha visdo, cabe aos
professores e pais, pessoas com grande responsabilidade em formar opinides, e dar
exemplos, mostrar aos alunos/criancas durante o tempo da escola, a boa
convivéncia com os colegas por mais diferencas que existem, tornando a escola, a
sala de aula, o patio, o recreio, algo prazeroso, bom.

Esse anseio de adentrar este mundo poderoso de conhecer e repassar
conhecimento aos outros me envolveu de forma acolhedora, me fazendo ingressar
em uma faculdade em que eu pudesse estudar o corpo humano, as formas de
comunica¢do e movimento ja que a fala podia ser comprometida por algumas
pessoas, lugar onde eu pudesse estudar formas de expressdo corporal e com elas
fazer com que uma mesma turma de pessoas (alunos) pudessem realizar as mesmas
atividades juntas, se comunicando de todas as formas imaginaveis. Ndo s6 a

vontade de entender, conhecer, e adentrar nesse universo sobre a deficiéncia e



comportamento humano, mas também de ajudar meus pais a ter melhores
condigdes de vida, foi a mola propulsora para que eu entrasse em uma universidade
e comecgasse a construir minha vida. Pais que sempre ensinaram valores, que
dedicaram suas vidas ao mostrar que trabalhavam em todos os tipos de empregos,
por piores que fossem, por mais quente que fosse o0 sol em suas costas, e mesmo
fracos, exauridos, estavam sempre presentes e contentes pela unido e saude da
familia.

Nessa perspectiva, me criei sendo uma pessoa sempre disposta a cumprir
desafios e ter muita coragem para conseguir 0 que eu quisesse e mostrar as outras
pessoas que elas também tinham o poder de fazer o que tivessem vontade. Meus
estudos sempre foram em escola publica, entretanto, ao final do ensino médio, fui
buscar uma bolsa de estudo para fazer um cursinho pré-vestibular na minha cidade.
Tive muitas oportunidades e com muito esfor¢co consegui ingressar em uma
faculdade privada de Educacédo Fisica da minha cidade natal, localizada no interior
de S&o Paulo (UNIFAFIBE — Bebedouro), com apoio de uma bolsa integral
(PROUNI), que me proporcionou completar os quatros anos de curso sem
nenhuma dificuldade. Ali pude conhecer 6timos professores que me mostraram
olhares e caminhos incriveis, e assim pude desfrutar de aprendizagens relacionadas
aos esportes adaptados.

Desta forma, o contato com os exercicios fisicos, os estagios, as praticas
pedagdgicas, 0s projetos sociais e o fato de atuar como professora de Educacdo
Fisica, me trouxe vivéncias notdrias e inesqueciveis como, por exemplo, a natacao
com criangas com Sindrome de Down e Paralisia Cerebral. Pude perceber que
grande parte desta parcela da populacdo ndo participa de atividades cotidianas,
onde o0 acesso é deficitario, entretanto, aquelas que participam podem desfrutar das
mesmas praticas e experiéncias. Pude também ter a experiéncia de elaborar um
projeto de treinamento resistido (musculacdo) para pessoas com paraplegia como
minha Iniciagdo Cientifica e posteriormente meu TCC, e assim, em meu trabalho
pude verificar que a inclusdo dos adultos com deficiéncia em programas de
exercitacdo ainda é carente e despreparada, e novamente ressalto, é possivel e
potente, basta ter 0 acesso. O contato e a amizade construida com atletas de Rugbi
em cadeira de rodas, também trouxeram experiéncias e visfes tdo amplas que me

forcaram a questionar o porqué da sociedade ndo disponibilizar de forma assidua



assisténcias e adaptacdes para que seja possivel a participagdo de todos 0s
individuos em todas as praticas e atividades comuns.

Essas aprendizagens me tornaram uma pessoa mais critica e ansiosa por
conhecer situagdes em que os desafios diarios de uma pessoa com alguma condicao
de deficiéncia podem ser maiores. Destarte, meu interesse em aprofundar e
contribuir com as aprendizagens da area da salde, no tocante a melhora da
qualidade de vida de pessoas com deficiéncias, surge em um movimento de
reflexdo e ideias que perpassam, em coadunar as praticas esportivas adaptadas e a
psicomotricidade como mola propulsora do movimento, com a incluséo efetiva das
pessoas em rotinas da sociedade.

Nessa perspectiva, tenho a aspiracdo de que na escola e em todos 0s
ambientes sociais possa ser desenvolvido formas/maneiras de inclusdo simples
como o fazer/praticar esportes. Portanto, por meio da analise do processo inclusivo,
a premissa de investigar a base do desenvolvimento, ou seja, a fase da crianca, ao
descobrir 0 mundo, as praticas, atitudes e diversas formas de sociabilidade, toma
forma, ao que tange a construcao de saberes e contextos sociais.

Assim, em dezembro de 2015 me formei na graduacdo em Educacdo Fisica
e No ano seguinte conquistei a aprovacgado no processo seletivo para 0 Mestrado em
Educacdo Especial, na tdo sonhada Universidade Federal de Sdo Carlos. Ao iniciar
0 curso, pude conversar com minha orientadora, e assim surgiu a ideia de analisar a
funcionalidade e a qualidade de vida das criancas mais comprometidas fisicamente
na escola, e com isso saber a visdo das proprias criangas, como é de fato na pratica,
a qualidade de vida, os aspectos funcionais, especificamente as com paralisia
cerebral no contexto escolar. Buscar aspectos e fundamentacdo tedrica acerca da
qualidade de vida e funcionalidade de maneira que possa consubstanciar incursées
investigativas no terreno escolar.

A dedicacdo em estudar os aspectos relacionados a qualidade de vida e a
funcionalidade de criangas com paralisia cerebral na escola regular, surgiu com a
solicitude em investigar o terreno escolar de criancas com deficiéncia fisica e seus
contornos sociais que levam a capacidade funcional desses alunos na escola na
busca em promover inclusdo de fato nas atividades. O interesse também surgiu em

conhecer um pouco mais sobre o contexto educacional, uma vez que minha



graduacdo foi bacharel em Educagdo Fisica, ndo obtendo os conhecimentos
pedagogicos que se aprende nas licenciaturas.

Por consequéncia, durante o Mestrado em Educacéo Especial, me invadi em
assuntos relacionados as pessoas com deficiéncias e todos os conhecimentos
trazidos pelos colegas. Mergulhei em todo tipo de historia que chegava aos meus
ouvidos, quanta cultura, saber, compreensdo, capacidade, vivéncia estava atrelada
as pessoas que ali estavam. E assim, conheci a visdo dos professores, que até entdo
se fechava na experiéncia que tive nos tempos de escola ao ver as professoras
lecionando.

Contudo, minha indagacdo surgiu em querer saber a visdo das préprias
criancas, dos pais, e de como é o sentimento destas criancas e destes pais em
relacdo a qualidade de vida e as rotinas da escola que estdo atualmente
matriculados. Portanto, entende-se que essa visdo do todo, pode ser melhor
compreendida, por meio da correlacdo entre todas as perspectivas, na qual me
desafio em realizar nesta pesquisa. Com isso, hoje com toda a gratiddao, venho
realizar este estudo, que acrescentou de maneira tdo significativa parte da minha

vida.



1 INTRODUCAO

A lei n° 13.146, de seis de julho de 2015, estabelece a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
assegurando condicbes de igualdade, visando a inclusdo efetiva de pessoas com
deficiéncia, bem como prevé que é dever do Estado garantir a educacdo escolar
publica, com atendimento educacional especializado aos alunos publico alvo da
educacdo especial® (BRASIL, 2015). Além disso, a lei assegura professores
capacitados em nivel superior, para o atendimento especializado e para a
integracdo desses alunos nas salas comuns da escola regular. Ainda, varios
documentos legais estabelecem que a educacdo especial deve ser disponibilizada,
preferencialmente na rede regular de ensino, em classes comuns, com o0 apoio de
servicos especializados organizados na propria escola ou em centros de apoios
regionais (BRASIL, 2013a, BRASIL, 2013b, BRASIL, 2015; SAO PAULO,
2000).

Perante o exposto, é garantido por lei o direito dos alunos com deficiéncia
fisica, entre eles, os com Paralisia Cerebral, de receberem atendimentos nas
diversas areas sociais como, educacao, salde, lazer para suprir suas necessidades e
ter uma vida saudavel e com qualidade. E possivel verificar que, no periodo escolar
o0 aluno tem os primeiros contatos com contetidos formais e vivencia os aspectos da
escolarizacdo, que vao estimular suas capacidades intelectuais, perceptuais, motora
e funcionais. Para isso, a escola deve se organizar para minimizar as necessidades
do aluno e potencializar suas habilidades e competéncias disponibilizando

ambientes e recursos acessiveis ao aluno.

1Lei n® 12.796. Art. 4° O publico-alvo a ser considerado na Educacdo Especial na perspectiva da
educacdo inclusiva contempla:l — alunos com deficiéncia que tém impedimento de longo prazo de
natureza fisica, intelectual, mental ou sensorial;ll — alunos com transtornos globais do
desenvolvimento que apresentam um quadro de alteragdes no desenvolvimento neuropsicomotor,
comprometimento nas relaces sociais, ha comunicacdo ou estereotipias motoras;I1l — alunos com
altas habilidades/superdotacdo que apresentam um potencial elevado e grande envolvimento com as
areas do conhecimento humano, isoladas ou combinadas de natureza psicomotora e artistica, bem
como relacionadas a lideranga e criatividade (BRASIL, 2013a).



Sitoe (2014) em seu estudo, mostra a importancia de alunos com paralisia
cerebral partilharem as mesmas atividades, no qual foi possivel verificar que os
alunos devem aprender 0s mesmos conteudos e participar da aula, de forma que o
professor deva preparar e planejar a aula incluindo todas as criangas para 0 mesmo
objetivo, com as devidas adaptacdes. Entretanto, é necessario que a escola tenha
recursos para atender esses alunos e sanar suas dificuldades no que tange ao
aprendizado escolar, auxiliando o professor da sala comum no tocante a essas
adaptacdes.

Algumas esferas politicas da educacédo trabalham para melhorar o ensino e
organizam e asseguram condi¢des adequadas para a aprendizagem, assim um dos
planos é a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacédo
Inclusiva, que propde o delineamento de acdes educacionais que visam superar a
I6gica da exclusdo no ambiente escolar e na sociedade de forma geral (BRASIL,
2008).

Entretanto, mesmo com as discussdes e as leis que garantem a incluséo do
aluno com deficiéncia, muitos séo os fatores que impedem que essa incluséo seja
efetiva. Além do despreparo dos profissionais, existem as barreiras arquiteténicas,
0s preconceitos, a falta de transporte e materiais adaptados (DINIZ; SQUINCA,;
MEDEIRQOS, 2007).

Nesse sentido, Goncalves (2014) afirma que a inclusdo € um processo
bidirecional e de construcdo coletiva, no qual existe uma relacdo com a
funcionalidade na medida que analisamos a juncé@o de dois fatores, sendo estes a
manifestacdo das necessidades das pessoas com deficiéncias e a implementacao de
servicos, recursos e adaptacdes realizadas pela sociedade, promovendo o acesso a
todos.

A funcionalidade que, segundo a CIF (2004), € um termo que engloba as
funcbes do corpo, as atividades e a participacdo, pode trazer algumas implicacdes
no tocante a participacdo em rotinas, por exemplo na escola. Para analisar a
funcionalidade das criangas no ambiente escolar, o nivel de participagéo,
assisténcias, adaptacdes e desempenho nas atividades, tem-se o instrumento
(School Function Assessment) - SFA. Assim, a escala SFA de Coster et al. (1998)
se assemelha com a estrutura conceitual do modelo da CIF (Classificacdo

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde), em que ambas



denominam a funcionalidade do aluno em relagdo ao ambiente em que ele esta
inserido (QUEIROZ, 2015).

Diversos estudos (SILVA 2007; ABE 2009; BAGAGI 2010; QUEIROZ,
2015) pesquisaram a participacao e niveis de desempenho em atividades rotineiras
na escola de alunos com paralisia cerebral, com base no SFA. Dessa maneira, com
a participacdo nas atividades, pode haver um aumento no desempenho, e no ganho
de habilidades como, por exemplo o aumento da coordenacdo nas atividades.
Portanto, uma inclusdo escolar é efetiva quando existe a promogdo de materiais que
auxiliem a execucéo de tarefas e a participagdo/comunicacdo em espacos diversos
do cotidiano (SCHIRMER, 2007).

A funcionalidade pode estar diretamente relacionada com o nivel de
participacdo do individuo nas atividades e, com isso, a qualidade de vida é alvo de
suma importancia para entender se o contexto onde o aluno estd inserido
proporciona uma vida e rotina saudavel, no qual o aluno esteja feliz e satisfeito
com a insercdo dele proprio em todas as rotinas e atividades. A qualidade de vida
entdo abrange diversos olhares, tendo sentido em diversas formas, como no ambito
social, da salude, do ambiente, das relacOes interpessoais, entre outros. Nessa
perspectiva, para que se tenha uma melhor qualidade de vida, sdo determinantes 0s
aspectos que contribuem para uma vida saudavel, como, fazer exercicios, ter uma
boa alimentacdo, se relacionar bem com as pessoas, viver em um ambiente
adequado e ndo apenas a auséncia de doencas (FLECK et al, 2000).

Nessa perspectiva, a QV pode ser melhor quando existe a participagdo com
autonomia e independéncia nas atividades como, por exemplo, nas atividades de
vida diaria. Dessa forma, as atividades podem ser facilitadas e realizadas de forma
independente com o uso de recursos de tecnologia assistiva. Alguns estudos citados
no trabalho de Guiselini (2004) apontam que a qualidade de vida e a saude estdo
diretamente relacionadas aos habitos de vida do individuo.

No estudo de Braccialli et al. (2016a), foi possivel avaliar o impacto das
questdes de género, idade e nivel de comprometimento na qualidade de vida de
criangas com PC, por meio da aplicacdo dos questionarios Child Health
Questionnaire (CHQPF50) e Kidscreen 10, para 125 participantes (cuidadores). Foi
realizada a analise estatistica dos dados e os resultados apontaram que o grau de

comprometimento motor e a idade tiveram grande impacto no que tange a



qualidade de vida de criancas com paralisia cerebral, ou seja, as crian¢as mais
velhas e do género masculino, apresentaram melhor QV. Com isso o estudo mostra
que, sob a perspectiva dos pais ou cuidadores, crian¢as com maior idade, por terem
um maior repertorio motor e cognitivo, podem desenvolver com mais facilidade as
rotinas de vida didria, e isso pode refletir em sua QV.

Souza (2011) realizou um estudo no qual pode analisar se existia relacéo
entre a funcionalidade e a qualidade de vida relacionada a salude de criangas e
adolescentes com PC e de seus cuidadores por meio de dois questionarios
(Whogol-Bref) e (PedsQL). A autora demonstrou que havia diferenca entre as
criangas com comprometimento leve e moderado, e estas, necessitavam de
assisténcia do cuidador. O estudo mostrou que a capacidade funcional da crianca
pode influenciar na qualidade de vida relacionada a saude dela e do cuidador, bem
como ambos terem uma visdo bem proxima acerca da qualidade de vida durante a
participacdo em atividades.

Dentro desse contexto, questiona-se qual o nivel de qualidade de vida e de
funcionalidade de alunos com paralisia cerebral matriculados em sala comum do
ensino regular na rede publica? Esses alunos participam ativamente no ambiente
escolar? Existe relacdo entre a qualidade de vida e funcionalidade no contexto
escolar de aluno com PC? Qual o sentimento da crianca e do cuidador em relacdo
as assisténcias e adaptacdes que a escola e os outros ambientes oferecem para
suprir as necessidades dos alunos com PC? Por meio destas indagacdes, buscou-se
responder a esses questionamentos com este estudo.

Assim, o estudo teve como objetivo analisar a qualidade de vida e a
funcionalidade de alunos com paralisia cerebral matriculados na escola regular de
uma cidade de médio porte do interior de Sdo Paulo e verificar a percepcao de
qualidade de vida e funcionalidade do aluno em relagdo as assisténcias e
adaptacdes que necessitam.

Logo apds a introducdo e os objetivos do trabalho serem oferecidos na
secdo 1, as proximas secdes irdo tratar de uma breve revisdo da literatura, na qual a
secdo 2 ird abordar aspectos tedricos da Paralisia Cerebral, a secdo 3 sobre a
fundamentacéo teorica da funcionalidade do aluno com PC, a se¢do 4 dedicada a
abordagem tedrica da qualidade de vida de criangas com PC, a se¢do 5 sobre o

método empregado no estudo a fim de contextualizar os procedimentos e



instrumentos de coleta, a secdo 6 sera apresentada os resultados e discussdo de
forma a esclarecer a andlise dos resultados do estudo de forma quantitativa e
qualitativa, com dados estatisticos e descritivos, e, por fim a secdo 7 ira tratar sobre

as considerac0es finais do presente estudo.



2 PARALISIA CEREBRAL

A paralisia cerebral € caracterizada por um grupo de desordens
neuroldgicas e permanentes que afetam o movimento e a postura sendo nédo
progressiva e ocorre durante o desenvolvimento do cérebro na fase fetal ou infantil.
Essas desordens interferem na funcionalidade da pessoa sendo acompanhada
algumas vezes com distarbios sensoriais, de comunicacgdo, epilepsia, entre outros
(ROSENBAUM et al., 2007; BRASIL, 2013b). Ainda, 0 nimero de pessoas com
esta lesdo é significativamente maior em paises em desenvolvimento (MANCINI et
al., 2002). Nessa perspectiva Monteiro (2011) nos mostra que as estatisticas que
permeiam a questdo da prevaléncia e da incidéncia de casos de Paralisia Cerebral,
estdo diretamente ligadas ao momento da gestacdo, bem como fatores ligados a
prevencdo e com isso, 0 numero de casos acaba sendo maior nos paises em
desenvolvimento, em decorréncia do servi¢o de salde precario.

Os paises em desenvolvimento apresentam um declinio no tocante a saude e
cuidados pré-natais, com isso o despreparo e a incidéncia de casos de bebés que
nascem com a paralisia cerebral € maior, observando indices de sete casos a cada
1000 nascidos vivos. No Brasil, estima-se uma estatistica de 30.000 a 40.000 casos
por ano (MANCINI et al., 2002). Assim, as principais causas da paralisia cerebral
sdo acometidas no periodo da gestacdo. Sua maior incidéncia ocorre no periodo
pré-natal, advindas de infec¢cbes maternas, hemorragia cerebral, alteracdes
placentarias, prematuridade, anoxia pré-natal, transtornos metabolicos maternos.
Também pode acontecer no periodo peri e pos-natais sendo causada por circular de
corddo umbilical, parto prolongado, variacdo subita de pressdo, traumatismos
cranianos, acidentes vasculares, neoplasias, entre outros (BRASIL, 2006).

Pesquisas recentes (OSKOUI et al, 2015; MACLENNAN, THOMPSON,
GECZ 2015) tem descoberto um fator genético também como causa da paralisia
cerebral. MacLennan, Thompson e Gecz (2015), ao analisar casos de mutacdo
geneética pode verificar que anteriormente haviam casos de 1 a 2% na paralisia
cerebral ligados a essas mutaces, e atualmente, 31% de casos de paralisia cerebral

clinicamente relevantes sdo associados ao fator genético.



O diagnostico de PC consiste em uma analise bem criteriosa da gestacéo e
dos anos seguintes de vida, bem como um exame neurolégico e o historico familiar
(MONTEIRO, 2011). Comumente, identifica-se e classifica-se a PC em relagdo ao
tonus? muscular e a topografia®. Existe uma gama de classificacdes da PC, bem
como uma serie de testes que permitem essa caracterizacdo, Assis-Madeira e
Carvalho (2009) apresentaram o método de Minear (1956), que foi publicado pelo
Comité da Academia Americana de Paralisia Cerebral, em 1956, que divide a PC
em formas fisiol6gico/motor, ou seja, quando o individuo é classificado de acordo
com o ténus e a topografia. Hoffmann, Tafner e Fischer (2014) nos dd&o uma
definicdo das caracteristicas fisicas dos tipos topogréficos da PC espastica, sendo,
monoplegia: é a paralisia que acomete apenas um grupo muscular ou um sé
membro; diplegia: é chamada de paralisia bilateral, acomete os membros
superiores e inferiores com maior comprometimento dos inferiores; hemiplegia:
acomete um lado do corpo; triplegia: perda da fungdo motora em trés membros;
quadriplegia: acomete 0s quatro membros.

Em relagdo ao tbnus muscular, as caracteristicas mais dominantes séo
Espastico, Ataxico e Discinético. A PC espastica apresenta tonus elevado, os
musculos permanecem em contracdo continua, havendo um padrdo flexor de
membros superiores e extensao de membros inferiores (HOFFMANN et al., 2000;
ASSIS-MADEIRA, CARVALHO, 2009). A PC ataxica, caracteriza-se por uma
disfungdo no cerebelo, no qual, pode causar uma dificuldade de coordenacao,
tremores, disartria, padrdes anormais de postura em que pode haver pouco controle
de cabeca e tronco. Ainda, a ataxia é rara e representa poucos casos (HOFFMANN
et al.,, 2000). J& a PC discinética descreve movimentos atipicos de forma
involuntaria, geralmente quando a pessoa inicia um movimento voluntario,
movimentos que sdo ocasionalmente estereotipados, e incontrolados. Dentro da
discinesia, temos a distonia, no qual existe um ténus muscular muito instavel e
movimentos rigidos e a coreoatetose que apresenta movimentos involuntarios e
rapidos presentes no repouso e que aumentam de acordo com 0 movimento
voluntario (ASSIS-MADEIRA; CARVALHO, 2009; ABPC, 2012). Alguns

2 Tonus Muscular é o estado de tensdo do musculo, que pode estar em repouso ou em movimento. O comprometimento dos
movimentos se da quando a tensdo é grande causando muita contracdo muscular (hipertonia) ou muito relaxamento muscular
(hipotonia)(LUSSAC, 2009).

3 Topografia, também conhecido como anatomia topografica, é o estudo dos 6rgéos de acordo com a sua localizagdo e/ou divisdo

no corpo.



autores também mencionam o tipo misto, que acontece quando a crianga com PC
apresenta mais de um tipo de caracteristicas da PC, podendo mover-se de um
padrdo postural a outro (ASSIS-MADEIRA; CARVALHO 2009).

Classificar a paralisia cerebral é possivel por meio de instrumentos. E
muito importante que se consiga avaliar a funcionalidade dos individuos que
apresentam a paralisia cerebral, para que ap6s a realizacdo de pesquisas e
avaliacdes, seja possivel obter melhores resultados durante a selecdo de estratégias
de abordagem e intervencédo para valorizar as potencialidades dos alunos com PC.
A participacdo de uma equipe multidisciplinar para a aplicagéo dos instrumentos de
classificacdo, bem como para identificar lacunas estreitas ao cotidiano escolar € de
suma importancia, pois abrange olhares além do percebido rotineiramente, ou seja,
existe a necessidade da atuacdo e do trabalho conjunto com fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, e outros profissionais que possam
verificar e estimular a potencialidade desses alunos (SARAIVA; MELO, 2011).

Alguns instrumentos de classificagdes e de avaliagdio comumente
utilizadas séo o Gross Motor Function Classification System (GMFCS), o Manual
Abilities Classification System (MACS), School Function Assessment (SFA), e 0
modelo de Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF). O objetivo principal desses instrumentos € de analisar questdes ligadas a
fatores da vida diaria, como, por exemplo, a execucdo e desempenho em tarefas
basicas, nivel de habilidade para movimentos motores e funcionais, nivel de
comunicagdo, entre outros aspectos e todos sdo realizados por meio de
questionarios onde o avaliador faz uma observacao e classifica o individuo no nivel
pertinente.

O GMFCS classifica a crianga com PC com base na faixa etéria e no nivel
de funcdo motora grossa, objetivando verificar em qual dos cinco niveis a mesma
se enquadra. A énfase se da pela habilidade motora grossa, avaliando o sentar, a
mobilidade e a transferéncia nas rotinas da vida diaria. Este instrumento permite a
andlise da crianca desde os dois anos de idade até aos 18 anos (PALISANO et al.,

2007). Uma classificagdo geral entre os niveis € mostrada no instrumento:

Nivel | — Anda sem limitagdes.



Nivel Il — Anda com limitagdes.

Nivel 111 — Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade.
Nivel V- Auto-mobilidade com limitagdes; pode utilizar mobilidade
motorizada

Nivel V — Transportado em uma cadeira de rodas manual (PALISANO,
etal., 2007, p. 2).

Outro instrumento refere-se ao MACS — Manual Abilities Classification
System. O MACS é um instrumento destinado a avaliacdo da habilidade manual de
criancas com paralisia cerebral de quatro a 18 anos. Ele descreve em cinco niveis, a
forma como a crianca utiliza suas méos para realizar tarefas, pegar objetos, entre
outros. De forma global ndo é considerado a diferenca entre méaos separadamente,
atribui o nivel que mais se adequa a capacidade de manipulacdo de atividades
rotineiras e parte do nivel I em que as limitacGes sdo quase inexistentes até o nivel

V em que had um comprometimento severo (ELIASSON et al., 2006).

Nivel I - Manipula objetos facilmente e com sucesso.

Nivel Il - Manipula a maioria dos objetos mas com a
qualidade e / ou velocidade da realizacdo um pouco reduzida.
Nivel Il - Manipula objetos com dificuldade; necessita de

ajuda para preparar e/ ou modificar as atividades

Nivel IV - Manipula uma variedade limitada de objetos
facilmente manipulaveis em situacGes adaptadas.

Nivel V - N&o manipula objetos e tem habilidade
severamente limitada para desempenhar até mesmo acles simples
(ELIASSON et al., 2006, p. 2).

O modelo denominado CIF - Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude classifica de forma unificada uma linguagem comum que
descreve aspectos relacionados a uma condicdo de salde. Esses aspectos sdo
considerados com base em duas vertentes, (1) Funcdes e Estruturas do Corpo e (2)
Atividades e Participacdo. Nesse sentido, a CIF, permite ao avaliador registrar
fatos relacionados a saude, funcionalidade e incapacidade dos individuos, comparar
dados entre paises ou entre servicos, melhorar a comunicacdo entre diversos
profissionais, incluindo profissionais da salde, educacéo, politica, entre outros. A
CIF organiza as informacdes em duas divisbes, sendo elas (Funcionalidade e
Incapacidade) e (Fatores contextuais). Dentro destas divisdes, existem 0s

componentes, no qual para a parte de Funcionalidade e Incapacidade o0s



componentes sdo o Corpo, Atividades e Participacdo. E na parte que trata sobre
Fatores contextuais, 0s componentes sdo os Fatores Ambientais e os Fatores
Pessoais (OMS-CIF, 2004).

O componente Corpo classifica as funcGes do sistema organico e a estrutura
do corpo. O componente Atividades/Participacdo classifica todos os dominios que
diz respeito a funcionalidade, tanto de forma individual, como social. Existe o
componente Fatores Contextuais que abrange o componente de Fatores Ambientais
e Fatores pessoais. Os fatores ambientais avaliam todos os saberes sobre a
funcionalidade e incapacidade do individuo desde o ambiente mais utilizado até o
ambiente geral. Os fatores pessoais tém grande variacdo social e cultural, portanto,
ndo sdo classificados na CIF, apesar de fazer parte do Fator Contextual. Nesse
sentido, a CIF avalia os fatores que englobam aspectos que podem indicar
problemas (incapacidade ou deficiéncia) e outros que indicam aspectos sem muitos
desafios (funcionalidade), sempre coadunando os constructos e analisando o todo
de forma a interpretar o contexto (CIF, 2004).

Ainda, podemos citar outras classificagdes como, por exemplo, o CFCS -
Sistema de classificacdo da funcdo de comunicacdo para individuos com paralisia
cerebral, que é um instrumento que classifica o desempenho da comunicacdo dos
individuos com PC em relacdo ao cotidiano. Este instrumento de classificacédo
apresenta cinco niveis, baseando-se em fung¢fes como emissor e receptor, bem
como o ritmo da conversa (HIDECKER et al., 2011). Os niveis séo classificados

em:

. Emissore receptor eficaz com parceiros
desconhecidos e conhecidos.

Il. Emissor ou receptor eficaz, mas mais lentos com
parceiros desconhecidos ou conhecidos.

I11.Emissor e receptor eficaz com parceiros conhecidos.

IV.Emissor e/ou receptor inconsistente com parceiros
conhecidos.

V. Emissor e receptor raramente eficaz, mesmo com
parceiros conhecidos (HIDECKER et al., 2011 p. 3).

Quanto ao processo de escolarizacdo, a crianca com PC pode encontrar
barreiras no tocante a inclusdo em diversos espacos, assim, no contexto da escola a

inclusdo vem acontecendo de forma gradual. Nessa perspectiva, tem-se a



importancia dos estudos que permeiam a funcionalidade, assisténcias e adaptacoes
dos espacos, nos quais podem agir diretamente na rotina dos alunos. Santos et al.
(2011) analisou a distribuigéo escolar de criangas e adolescentes com PC a fim de
investigar o impacto da funcdo motora grossa, por meio de aplicacdo de
questionario com os pais e/ou cuidadores. Foram 105 participantes com PC e na
pesquisa foi possivel verificar que sdo poucos os estudos que fazem a relacédo entre
participacdo na escola e incapacidades, bem como o numero de criancas gque estao
ativas na escola é baixo. Foi possivel verificar também que a frequéncia de
inclusdo nas atividades depende do nivel funcional obtido no instrumento de
caracterizacdo da funcdo motora grossa (GMFCS) e que as criangcas mais
comprometidas e com alto déficit cognitivo ndo frequentavam o ensino regular,
mas sim, escolas especiais.

Outros estudos também mostram a dificuldade de inclusdo devido as
barreiras arquitetdnicas, urbanas, recursos para mobilidade, entre outros, que
podem interferir no desempenho dos alunos no ambiente escolar. Silva, Martinez e
Santos (2012) utilizaram do instrumento SFA (School Function Assessment) para
investigar a participacdo de dez alunos com PC na escola a partir da visdo dos
professores e, no estudo, os autores tiveram como resultado, uma boa participacdo
dos alunos nas atividades, entretanto verificaram que a presenca de barreiras
arquitetonicas interferiu no desempenho de tarefas, como por exemplo, utilizar o
banheiro de forma independente, a dificuldade no transporte que ndo era adaptado,
entre outros.

A inclusdo do aluno com PC na escola € importante, pois é nesse espaco
gue a crianca tera mais interagfes entre sujeitos, no qual acontece e desenvolve
diversos aspectos, sociais, funcionais, cognitivos, entre outros. Lima (2011)
analisou as interacdes entre professores e alunos com Paralisia Cerebral, a fim de
verificar o processo inclusivo de ensino e aprendizagem na sala regular, por meio
de observacao e filmagem. Assim, verificou ao longo de dez sessbes de observacédo
que a interacdo verbal entre as alunas e as professoras ocorreu com maior
frequéncia, entretanto, gestos e expressdes faciais tiveram interacdo zero. A
incluséo era realizada também com a ajuda dos colegas de sala que se sentavam ao

lado da colega com PC a fim de auxilia-la nas tarefas de classe.



Ferreira (2011) objetivou estudar a alfabetizacdo de uma aluna com PC,
identificando os recursos e metodologias que foram utilizadas e as dificuldades
encontradas no contexto escolar, assim, por meio de entrevista com a aluna e
questionarios com a mée e com as professoras, verificou que a equipe diretiva ndo
se sentia preparada para atuar perante a inclusdo e, sao necessarios espacos fisicos
mais adequados para os alunos com PC, bem como recursos que possibilitem a
alfabetizacdo. Ainda, no tocante as estratégias utilizadas, as professoras
responderam que era preciso usar mais linguagem oral e visual, uso de
computadores, e demais materiais, no qual cada professora optava por uma forma
de recurso diferente.

Ademais, é fundamentado que para a inclusdo de alunos com PC na
escola, a classificacdo do estado funcional para a elaboracdo de estratégias que
assegurem uma boa funcionalidade, utilizando-se dos recursos, € de extrema
importancia para o melhor desenvolvimento social, fisico, motor, emocional,
cognitivo e comunicativo da crianga com PC. No que tange 0S recursos e servigos
disponiveis para as criangas com PC fora do contexto escolar sdo o tratamento com
uma equipe multidisciplinar, bem como as praticas e treinos cotidianos de
aprendizagem com 0s cuidadores em atividades de vida diéria,
instrumentos/equipamentos e estratégias que auxiliam a interacdo, como por
exemplo, os recursos da Tecnologia Assistiva (TA).

Por fim, é necessario que haja uma compreensdao acerca das
potencialidades que as criancas com PC apresentam, a fim de estabelecer
estratégias que facilitem a inclusdo destas, em diversos espacos e contextos,
principalmente na escola, local este onde a crianca passa grande parte do tempo,

brincando, aprendendo, desenvolvendo-se e se relacionando.



3 FUNCIONALIDADE DO ALUNO COM PC NA ESCOLA

De acordo com a CIF (Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude), o termo Funcionalidade significa a juncdo de todas as
fungBes do corpo, atividades e participagdo do individuo. A funcionalidade indica
os fatores positivos de uma interagdo entre os fatores externos (ambientais e
pessoais) e o individuo. Esse sistema de classificacdo permite um olhar amplo da
salde geral das pessoas e que sao utilizadas em tomadas de decisdes. Comumente é
relacionado o termo funcionalidade com incapacidade, e ainda, de acordo com a
CIF, “a capacidade descreve a aptiddo de um individuo para executar uma tarefa ou
uma acao (CIF, 2004 p. 17)”.

Nesse sentido, os elementos que compde a CIF apresentam algumas
defini¢Bes, como por exemplo, a participagdo que € o envolvimento de uma pessoa
com algo ou momento da vida; a atividade sendo o ato de executar uma tarefa, as
funcBes do corpo sdo o funcionamento das estruturas pelos sistemas organicos e
psicoldgicos; a autonomia definida como a escolha que o individuo apresenta e a
independéncia por sua vez, sendo o ato de realizar uma tarefa ou participar de algo
o mais livre de assisténcias possivel (CIF, 2004).

Ao estudar o termo Funcionalidade com base nos preceitos da CIF, sdo
propostas duas concepg¢des, uma visdo médica e outra social. Dessas concepcgdes
surge o modelo biopsicossocial, no qual este modelo sintetiza o0 que é proposto no
modelo médico e no modelo social. Dessa forma, a incapacidade e a
funcionalidade sdo entendidas com uma maior compreensdo, nao se aplicando
somente na doenca e/ou na condicdo de salude, mas também, no ambiente e no que
0 espago promove para a funcionalidade ou para a incapacidade. Nesse sentido, 0
modelo médico mostra que a incapacidade ¢ um problema do individuo causado
por algum trauma ou doenga e deve ser tratada por profissionais buscando uma
possivel cura e/ou adaptacdo a doenca. Ja o modelo social nos remete a pensar que
a incapacidade é algo que esta na sociedade, ou seja, a sociedade seria responsavel
por criar espacos que satisfagam as necessidades de todos e com isso promover
condigcBes para a participacdo do individuo, como uma agédo social, tornando a

incapacidade uma questdo politica. Com a juncdo dos dois modelos e o olhar mais



amplo, substitui-se a visao tradicional e obtém-se 0 modelo biopsicossocial (CIF,
2004).

A partir da visdo biopsicossocial, obtém-se as conclusdes acerca das necessidades
especiais de um individuo. Saber diferenciar a funcionalidade da deficiéncia é de
suma importancia, pois € necessario um olhar amplo, em que os niveis de
funcionalidade podem ser diferentes para um mesmo tipo de deficiéncia e vice-
versa. Por meio da avaliacdo da funcionalidade, a participacdo escolar de crianca
com alguma deficiéncia é favorecida e facilitada na medida em que as
modificagdes no meio sdo de fato compreendidas e realizadas (ABE, 2009).

Dessa forma, baseado na CIF (2004), a SFA é um instrumento utilizado
para medir a participacdo, niveis de auxilio e adaptacdo, e desempenho em
atividades funcionais do aluno na escola. Essa avaliacdo permite um olhar para a
participacdo em aspectos pedagdgicos e funcionais tipicos das tarefas e atividades
que sdo desenvolvidas na escola. Ainda, na SFA a palavra funcdo € pautada no
significado de que as “mudancas no ambiente e nas habilidades da crianca podem
mudar o seu desempenho funcional” (COSTER et al., 1998, p. 11). O SFA ¢
dividido em trés partes, na qual a parte | avalia o nivel de participacdo nas
atividades, a parte Il avalia o nivel de auxilio (assisténcia e adaptacdo), e por fim a
parte I11 avalia o desempenho nas atividades.

Para a analise da funcionalidade da crianca com PC na escola, pode ser
utilizado o instrumento SFA (School Function Assessment). Este instrumento foi
elaborado por Coster et al. (1998) e é constituido de trés partes que séo divididas
em Parte I- Participacdo, Parte 11- Auxilio nas tarefas e Parte |1l - Desempenho. O
instrumento SFA foi validado nos EUA e traduzido para o portugués do Brasil por
um grupo de profissionais da Universidade Federal de Minas Gerais e ao longo do
tempo foram surgindo algumas pesquisas utilizando este instrumento para a
pesquisa da funcionalidade das criancas no contexto escolar (SILVA, 2007; ABE,
2009; SILVA; TOYODA, 2009; SILVA; MARTINEZ; SANTOS, 2012
QUEIROZ; BRACCIALLI, 2016). Entretanto, o instrumento ainda n&o foi
validado para o Brasil.

O SFA permite ao pesquisador/professor um olhar sob o perfil funcional da
crianca na escola, informando atraves de escalas, a participacdo em diferentes

ambientes como sala de aula, patio, banheiro, recreio, transporte, permite



compreender a quantidade de adaptacGes e assisténcias que o aluno necessita,
como manipulacdo de objetos, atividades gerais, manuseio de roupas, comer e
beber, organizacao e limpeza, trabalhos escritos, e também o nivel de desempenho
do aluno ao realizar diversas tarefas, tanto fisicas quanto cognitivas e
comportamentais (SILVA; TOYODA 2009). A participacdo escolar e as tarefas
fisicas de alunos com PC sdo potencialmente comprometidas quando ndo existem
as adaptacOes, apoios e assisténcias, comparadas aos alunos sem deficiéncia
(SOUZA, 2011).

Uma pesquisa realizada por Souza et al, (2011), que se utilizou do SFA para
avaliar a participacdo e o nivel de necessidade de assisténcia nas tarefas escolares
de 30 criangas com PC, em relacdo a participacdo de criancas sem deficiéncia,
mostrou que as criancas com maior comprometimento motor tinham menor
participacdo nas atividades e necessitavam de maior assisténcia na realizacdo de
tarefas. Entretanto, o desempenho em atividades cognitivas que exigiam
comportamento, respeito a regras e interacdo positiva, foram maiores nas criangas
com PC. Ainda, para o0s autores € interessante pensar que a parte cognitiva é um
fator importante e merece atencédo, pois sdo meios que facilitam a participacdo das
criancas com PC nas atividades escolares bem como possibilitam que as
expectativas esperadas da classe como um todo sejam atendidas.

No estudo de Silva (2007) foi investigado os componentes do SFA em
criangas com paralisia cerebral no contexto escolar. Assim, os dez professores e
seus alunos participantes da pesquisa, puderam demonstrar por meio das respostas
do questionario, a visdo do lado positivo da insercdo na escola regular, pois com
iSSO 0s aspectos cognitivo-comportamentais tiveram uma alta pontuacdo, devido a
fatores como comunicacdo, interacdo social, atencdo e memoria. Entretanto,
elementos como a falta de acessibilidade e adaptacGes na escola fazem com que 0s
alunos tenham dificuldade para realizar tarefas fisicas necessitando de auxilio
constante.

Queiroz e Braccialli (2016) tracaram a relagdo entre a funcionalidade no
ambiente escolar e os niveis de comprometimento na fun¢do motora grossa e de
habilidade manual de alunos com PC, por meio da aplicacdo do SFA, do GMFCS e
do MACS para seis professoras do AEE que atendiam dez alunos com PC, e

puderam verificar uma relagdo forte e positiva, revelando uma relacdo entre as



varidveis estudadas. No grupo pesquisado, foi possivel verificar que o uso da
Tecnologia Assistiva era de suma importancia e que sem a utilizagdo deste, menor
era a participacao e a realizagdo autdbnoma de tarefas do aluno.

Abe e Aradjo (2010), na premissa de que é necessario o saber sobre o nivel
de participacdo do aluno com deficiéncia na escola, e que 0s instrumentos que
contemplem essa tematica sejam estimulos para uma reflexdo, as autoras
pesquisaram por meio do SFA, a percepcdo dos professores no tocante a
participacdo de seus alunos com deficiéncia, e verificou que a maioria dos
professores aceitou 0 SFA como algo que favoreceu uma reflexdo maior entre a
funcionalidade e a deficiéncia do aluno, bem como a importancia dos recursos e
adaptacdes para diminuir a condicdo de limitacdes funcionais e a necessidade de
avaliacdo da participacdo destes alunos fora da sala de aula.

A crianca com PC pode desenvolver maior funcionalidade a partir da
insercdo em atividades diarias. Ainda, a mobilidade e funcionalidade de criangas
com PC pode ser viabilizada por meio de equipamentos adaptados e pequenas
assisténcias. Nesse sentido, estudos mostram ainda que a influéncia do cuidador é
de extrema importancia, pois este tem um papel fundamental no tocante a
independéncia funcional das criancas. Muitas vezes as expectativas e atitudes do
cuidador sdo baixas exercendo uma influéncia negativa no desempenho funcional
das criancas (MANCINI et al., 2004).

Destarte, ndo s6 o cuidador, mas o ambiente também exerce forte influéncia
em areas especificas do desempenho funcional e o uso de TA facilita o processo de
inclusdo, bem como a participacdo assidua das criancas com PC nas atividades
escolares e além delas, pois a TA representa um meio para a integracdo efetiva, em
gue no ambiente, com a utilizacdo de determinados materiais adaptados, o
desenvolvimento da crianga se torna eficaz, tornando a funcionalidade da crianga
cada vez melhor.

Alves e Matsukura (2011) realizaram um estudo que identificou o ponto de
vista da crianga com PC sobre as contribuicdes e dificuldades do uso da Tecnologia
Assistiva (TA). A percepgéo das criangas no uso da TA foi relevante uma vez que
a utilizacdo dessa tecnologia permite a eles mostrarem suas capacidades e
identificar os recursos que possibilitam a maior qualidade da incluséo escolar.

Ainda, no estudo é discutido sobre a forma como as demais pesquisas Sao



conduzidas ao mostrar a importancia do uso da TA, mas esquecem de observar 0s
relatos e ndo incluem as criancas na participacdo e na implementacdo do recurso,
que utilizam diariamente.

Diante disso, é importante estudar e discutir as atividades e rotinas
escolares, objetivando minimizar os riscos da ndo participacdo em atividades e/ou
insucesso no desempenho como, por exemplo, manusear objetos, mover-se,
concluir tarefas e comunicar-se (SILVA; MARTINEZ; SANTOS, 2012). Assim,
com a discussdo acerca das possibilidades da crianga, as estratégias para a inclusao
sdo realizadas de forma mais especifica, tornando mais facil o processo de
envolvimento da crianga nas atividades. Ademais, inclusdo ndo basta o aluno estar
inserido, mas sim poder participar das mesmas atividades de forma equitativa,
estando disponiveis as adaptacdes e auxilios necessarios para essa real participacao
(MATOS, 2010).

Segundo Baixinho (2008), a inclusdo da crianca com PC na escola é de
certa forma dificultosa em todos os aspectos que a compde, pois a organizagéo e
estrutura da escola ndo se encontram adequadas para atender todas as criancgas,
apenas as que pertencem a um mesmo padrdo. Ainda, o papel da equipe que ird
atender as necessidades, auxiliando e realizando adaptagfes nem sempre Sao
pessoas capacitadas, por essa razdo, a inclusdo e as intervencdes devem ser
personalizadas para a crianca e para a familia, com praticas e propositos viaveis,
realizadas em conjunto com a familia, professor, equipe de salde, entre outros.

Melo e Martins (2007) discutiram que a inclusdo de criangas com
deficiéncia na escola, € um processo longo e de adaptacdo, no qual em seu estudo,
os alunos sem deficiéncia expressaram seus sentimentos e suas consideracdes sobre
estudarem com criancas com PC, mostrando a dificuldade em lidar/aceitar o outro
diferente/deficiente, sem saber como agir e ficarem perdidos ao realizar uma
interacdo social. Dessa forma, € de suma importancia que a escola discuta sobre as
condicdes e possibilidades de criangas com PC na escola, visando contribuir com a
participacdo de todos, e desmistificar a visdo de incapacidade a respeito de criangas
com PC. Ainda, em relagdo a organizacdo da escola, é necessario priorizar o
projeto pedagogico, visando a educacéo inclusiva, investir na formacéo continuada,

desenvolver programas de orientacdo a comunidade escolar, e melhorar a parte



arquitetonica da escola objetivando a acessibilidade e autonomia da crianga com
PC.

Dessa forma, 0s recursos que auxiliam na comunicagao e na participacao de
criangcas com PC na sala regular, como por exemplo, a Tecnologia Assistiva, a
Comunicacdo Alternativa (CAA) sdo de extrema importancia, bem como a
implementacdo deste recurso de CAA pode proporcionar uma grande
funcionalidade no aluno com PC ao se comunicar, pois melhora o processo
comunicativo, possibilitando os alunos a fixarem posicGes, opinides, decisdes, e
obtendo maior autonomia para se expressar (CORREIA, 2014). Ainda, no processo
de escolarizacdo faz-se necessario o uso de avaliacbes que, podem identificar as
demandas funcionais dos alunos com PC, bem como os recursos de TA podem
facilitar a independéncia e promover a autonomia durante a participacdo nas
atividades (SANCHEZ; ALMEIDA; GONCALVES, 2017).

Por fim, é necessario identificar as necessidades especificas do aluno com
PC na escola para a elaboracdo de recursos e estratégias voltadas para o aluno,
assim como no estudo de Rocha e Deliberato (2012), que objetivaram identificar a
necessidade de servicos e recursos da tecnologia assistiva, e somente apos entender
a condicao e situacdo do aluno, é que foi vidvel estabelecer as demandas adequadas
para o planejamento e execucao das tarefas.

E visto, portanto, que as trocas de informagcdes, discussdes e entendimentos
a respeito das possibilidades da crianca com PC devem ganhar destaque, pois, é por
meio desta que uma incluséo pode ocorrer de fato, aumentando e desenvolvendo a
funcionalidade da crianca. Dessa forma, o nimero de estudos voltados para a
escolarizacdo de alunos com PC no Brasil € reduzido, e para que se tenha uma
proposta de inclusdo, as adaptacdes devem acontecer de forma a abranger o sistema
escolar como um todo, bem como o AEE ser oferecido e constantemente estudado
e trabalhado, de forma que ocorra uma formacdo continuada para os professores e

que ocorram reflexdes acerca das necessidades do aluno (REGANHAN, 2016).



4 QUALIDADE DE VIDA DA CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL

A Qualidade de vida (QV) possui diversos olhares e defini¢cdes. Para alguns
autores, a QV se baseia em parametros de saude e bem estar, ja outros autores tem
0 conceito mais abrangente, tornando a salde apenas um dos aspectos da QV
(PEREIRA, TEIXEIRA, SANTOS, 2012). Ferreira (2016), em seu estudo, mostra
que a QV possui diversos conceitos e mostra que definir QV é algo complexo, pois
possui diversas vertentes. De acordo com Piteira (2000, apud Ferreira, 2016, p. 42),
existem certas perspectivas para a QV, como a Perspectiva Biologica, Perspectiva
Psicologica, Perspectiva Cultural e Perspectiva Econdmica.

Na perspectiva bioldgica, a QV é associada ao conceito de satde, no qual
tem por base avaliacGes que indicam se os tratamentos para determinadas doencas,
disfungbes e/ou incapacidades sdo de fato bem sucedidas e ainda, a melhora da
adaptacdo frente ao impacto fisico e psicossocial. Na perspectiva Psicoldgica, 0s
momentos felizes e de tranquilidade sdo a base da QV, a personalidade, a
autoestima, a autonomia e a independéncia do individuo sdo de suma importancia
para se avaliar a QV a nivel psicoldgico. A perspectiva cultural, esta pautada nos
valores e hébitos que o individuo tem desde a infancia, e que vdo formar sua
personalidade obtendo seu proprio estilo de vida, ou seja, a forma como se
relaciona com as pessoas, a alimentacdo, o vestuario, entre outros. Ainda, a QV na
perspectiva cultural pode ser alterada de uma época a outra, ou seja, 0 que era antes
considerada boa QV, no presente ou futuro podem ndo corresponder ao estimado.
E por fim, a perspectiva econdmica, tem por base para a QV, o dinheiro e os bens
materiais, nos quais estes sdo de grande importancia pelo individuo que mostra
satisfacdo por ter algo exclusivo e apresenta forte relagdo com os materiais que
substanciem sua riqueza (FERREIRA, 2016).

Ja para Minayo (2000), o termo Qualidade de Vida é sempre colocado em
diversas situagdes, mas em nenhuma possui uma definicdo concreta, sendo
empregado em diversas areas e contextos, e em sua maioria estdo relacionados a
salde e aspectos da vida diaria.

Almeida, Gutierrez e Marques (2012) trazem uma visdo muito ampla

acerca do tema, e mostram que, as grandes midias e canais de comunicagdo tem



forte relevancia no que tange aos dominios que o individuo deve alcangar para se
obter uma boa qualidade de vida. Mostram que estes canais de conexdo tém o
poder de persuadir as pessoas indagando-as sobre o fato de que devem se esforgar
para obter QV como se este fosse algo individual e ndo coletivo. Assim, para a
maioria das pessoas obterem qualidade de vida, sé seria possivel quando o
individuo completasse uma lista de tarefas pessoais como ‘“comer bem, manter
relagdes, cultivar a espiritualidade, se movimentar... etc”.

Nesse sentido, estudos que séo realizados em uma parcela da populacédo em
que as caracteristicas e rotinas sdo as mesmas, mostram que a QV é de fato,
relacionada a fatores da rotina de pessoas, devido ao fato de serem abordados
aspectos do cotidiano durante os questionarios. A forma de coleta para a pesquisa,
geralmente, é feita por meio de questionarios que permeiam uma viséo e linguagem
igual para todos. Faz-se necessario, portanto, um olhar voltado para a
especificidade e individualidade da pessoa, ao olhar o nivel de QV que esta possui.

Em 1995 um grupo da Organizacdo Mundial de Salde, desenvolveu um
questionario com 100 questdes, a fim de investigar a qualidade de vida de pessoas
em diversos paises (FLECK, LOUSADA, 1999). Esse questionario conhecido
como WHOQOL foi validado para diversos paises, incluindo o Brasil. Entretanto,
no intuito de se elaborar um questionario mais curto para pesquisas longitudinais e
com grande nimero de participantes, criou-se 0 WHOQOL-bref, que é uma versao
abreviada com 26 questdes (FLECK et al., 2000).

Com isso, foram realizadas diversas pesquisas no Brasil, sobre a QV de
pessoas sem nenhum tipo de deficiéncia, e alguns com alguma doenca e/ou
pacientes hospitalizados utilizando este instrumento (ALVES et al.,, 2010;
CONCEICAO et al, 2012; CASTRO, HOKERBERG, PASSOS., 2013;
ANDRADE et al.,, 2015; RONCADA et al., 2015; ALMEIDA-BRASIL et al.,
2017). Essas pesquisas tratavam sobre a QV no contexto da Atengdo Primaria a
Saude, de operadores de telemarketing, na avaliagdo da QV de pais de criancas
com asma, aplicado aos trabalhadores de saude, do enfermeiro no trabalho docente,
em estudantes de Medicina no inicio e final do curso, entre outros aspectos.

Entretanto, para algumas populacGes as pesquisas sobre QV sdo escassas,
como por exemplo, as com deficiéncia. H& um nudmero considerado de

investigagOes sobre a QV de seus cuidadores. No tocante a Paralisia Cerebral, os



trabalhos que envolvem qualidade de vida de criangas no Brasil ainda sdo um
namero reduzido, porém podemos citar alguns trabalhos como os de Camargos et
al. (2012); Souza (2011); Vasconcelos (2009); Braccialli et al. (2016).

No trabalho de Camargos et al. (2012), o objetivo foi avaliar a relagéo entre
a QV e a independéncia funcional de 30 criangas com PC, por meio de um teste de
correlacdo entre os instrumentos utilizados, o Questionario de Saude da Crianca —
Relatério dos Pais 50 - CHQ-PF50 e o PEDI. Concluiram que ndo houve relagédo
entre as areas abordadas nos questionarios, o que confirma que estes avaliam
constructos distintos. Entretanto, aspectos relacionados a limitacdo fisica tiveram
relagdo com aspectos emocionais e comportamentais, e por isso, 0 CHQ-PF50 deve
ser utilizado para avaliar a QV de forma genérica, e o PEDI avaliar aspectos da
funcionalidade.

Ja Souza (2011) com a premissa de que a diminuicdo da funcionalidade e a
QV tanto da crianga quanto do cuidador podem ter uma relagéo, realizou um
estudo com 32 criangas e seus respectivos cuidadores, visando a caracterizagdo da
funcionalidade e a relacdo com a QV relacionada a salde, por meio dos
instrumentos PEDI e PedsQL, e assim, encontrou diferencas entre a percepc¢édo de
QV entre o cuidador e a crianca, bem como pode constatar que a funcionalidade da
crianca tem influéncia na prépria QV e na de seu cuidador.

Vasconcelos (2009) buscou avaliar a QV, descrever o perfil
socioecondmico, identificar os dominios mais acometidos no instrumento de
medida de QV (Pediatric Quality of Life Inventory — PedsQL), e investigar a
percepcdo da QV sob a visdo dos pais, de 62 criangas com PC, com idades entre
dois e sete anos. Assim, a autora obteve como resultado o dominio escolar como o
mais comprometido de toda a populacéo estudada, as familias possuiam uma renda
média de R$ 1.135,53, no qual a maioria dos pais estava empregados e as maes
eram do lar. A maioria das criangas era do sexo masculino, e como preferéncia do
ambiente, o destaque se voltava para o quarto e sala, onde possuiam alguma forma
de entretenimento, como a televisdo. A partir da visdo dos pais sobre a QV das
criangas foi possivel identificar que a crianga com PC necessita das mesmas
questBes que uma crianga sem deficiéncia.

Buscando um instrumento especifico que avalie a QV de criangas com PC,

no qual este faca investigacOes acerca do sentimento da propria crianga em relagédo



aos equipamentos e servigos, dor, aceitacio da comunidade, participacao,
comunicagdo, entre outros, como um autorrelato, é que Braccialli et al., (2013)
verificaram a fidedignidade do questiondrio Cerebral Palsy Quality of Life
Questionnaire Children (CP-QOLCHhild) elaborado por Waters e colaboradores
(2005), na versdo em portugués do Brasil e traduziram e adaptaram culturalmente,
por meio das respostas de 30 cuidadores de criangas com PC com andlise inter e
intraobservadores, no qual, puderam averiguar a aceitabilidade psicométrica.
Ainda, o instrumento tem sua importancia ao ser baseado na CIF, ser desenvolvido
por especialistas internacionais e reconhecer a relevancia de se obter a viséo, tanto
dos pais, quanto das criangas. Este instrumento é voltado para o cuidador e analisa
a visdo do mesmo sobre a crianca com PC. (BRACCIALLI et al., 2013).

Apds a traducdo e adaptacdo cultural do instrumento voltado para o
cuidador, Braccialli et al., (2016) realizaram outro estudo no qual objetivaram
verificar as propriedades psicométricas a fim de validar o instrumento CP-
QOLChild na verséo para as criangas com PC com idades de nove a doze anos, por
meio da aplicacdo do questionario para 65 criangas com PC. O instrumento obteve
uma boa aceitabilidade psicométrica para o Brasil. Dessa forma, o questionario
possui duas versdes, uma para 0s pais que contém 66 questdes, e aborda aspectos
relacionados a opinido de como o cuidador acha que a crianca se sente ao realizar
alguma atividade e/ou qualquer outra questdo, e também aborda questdes sobre o
préprio cuidador, como ele se sente em relacdo ao acesso a servicos e sobre a saude
da familia, podendo ser aplicada em cuidadores de criancas entre quatro e doze
anos.

A outra versdo do CP-QOL-Child é utilizada com as proprias crianc¢as, na
faixa de nove a doze anos de idade e possui 53 questbes que tratam sobre as
mesmas perspectivas do questionario do cuidador, mas sdo feitas diretamente para
a crianca. Ao utilizar ambos os questionarios, € possivel comparar as perspectivas
dos pais com as da crianca no que tange a qualidade de vida dela, verificando
divergéncias de respostas bem como aspectos comuns entre eles. Em ambos 0s
questionarios, os qualificadores variam de um a nove, e sdo interpretadas por muito
triste, triste, nem feliz nem triste, feliz, e muito feliz. As quest6es sdo divididas de
acordo com a area da QV analisada, no qual, podem ser Amigos e Familiares,

Participacdo, Comunicacao, Saude, equipamentos especiais e, Dor e incomodo.



Dessa forma, os trabalhos no Brasil que abordam o tema QV de criangas
com PC validaram instrumentos que permitem o autorrelato das criangas em
diversos aspectos do cotidiano. Nesse sentido, alguns trabalhos internacionais
encontrados em outras pesquisas realizados em diversos paises procuraram estudar
a tematica da qualidade de vida e criancas com paralisia cerebral, entretanto, a
maioria se utilizou do relato dos pais e/ou de questionarios gque eram para
populacdes gerais, mas adaptando-as para a realidade do pais pesquisado
(RAMSTED, JAHNSEN, TERJESEN, 2016; RADSEL,OSREDKAR,
NEUBAUER, 2017; RAPP et al., 2017).

Outros estudos também avaliam a QV de criangas com PC por meio da
Otica de seus cuidadores, como o trabalho de Morales (2005), que em seu estudo
objetivou avaliar o questionario denominado CHP-PF50, bem como a Qualidade de
vida relacionada a saude de criancas e adolescentes com PC. Este questionario foi
aplicado a 96 cuidadores de criancas com idades entre 5 e 17 anos e foi possivel
verificar que as propriedades psicométricas do questionario na versdo brasileira
estavam adequadas. A qualidade de vida relacionada a satde também teve grande
impacto nas criancas com PC, principalmente aquelas com maior
comprometimento motor, que sob a visdo dos cuidadores apresentaram impacto
negativo nos aspectos fisico, emocional e social.

Nessa perspectiva, que Nunes (2008), observou a falta de validagéo,
adaptacdo cultural, e traducdo oficial de alguns instrumentos que avaliam as
criancas com PC, e por meio desta, objetivou realizar essas modificacbes e
adaptaces em trés instrumentos frequentemente utilizados no dia a dia de
profissionais que atuam na area da PC. Os instrumentos foram o PedsQL, o
GMFM, e a analise tridimensional da marcha, fazendo uma correlacdo com a
escala de Edimburgo. Dessa forma, a autora pdde verificar que as versdes
brasileiras do PedsQL, tiveram boa consisténcia interna e 6tima correlacdo, o
GMFM apresentou ser confiavel, mesmo sem o auxilio do manual, e foi
desenvolvido um treinamento para a Escala Visual de Marcha de Edimburgo em
CD, em duas versGes em inglés e portugués, que obteve boa fidedignidade e
concordancia. Ainda, a autora mostra que Sd0 necessarios estudos com maior
namero de participantes, e que a disponibilizacdo dos trés instrumentos pode

contribuir para mais estudos no Brasil.



Silva (2012) visou avaliar a QV de criancas e adolescentes com PC por
meio da visdo de seus cuidadores e fazer uma correlacdo entre a gravidade do
comprometimento motor e o suporte social recebido pelos cuidadores. Para realizar
a pesquisa, a autora buscou 43 cuidadores de criangas com PC entre seis e 14 anos,
que foram classificadas de acordo com o comprometimento motor pelo GMFCS, e
utilizou o PedsQL para avaliar a QV e o Questionario de Suporte Social (SSQ),
composto por 27 questdes referentes ao suporte fisico, emocional, social e escolar
fornecido pelos cuidadores as criancas e adolescentes com PC. E possivel, por
meio do SSQ, obter dados relativos aos membros pertencentes ao circulo social da
pessoa com PC, ou seja, qual o tipo de apoio que eles oferecem a ela. Mediante
realizacdo dos questionarios, foi possivel verificar que a expectativa dos cuidadores
para uma boa QV é a independéncia. Além disso, ndo houve diferencas
significativas entre os grupos com comprometimento motor leve, moderado e grave
no que tange ao escore de QV. No entanto, ao analisar isoladamente os tipos de
suporte fornecidos pelos cuidadores, s6 houve diferenca estatistica entre os escores
de QV nas pessoas com comprometimento leve e grave, além de uma correlagao
negativa de -0,4599, indicando que quanto maior o comprometimento motor,
menor é o dominio fisico da pessoa com PC.

Assim sendo, partindo da premissa de que a QV deva ser avaliada a partir
da percepc¢do do préprio individuo e que o comprometimento motor afeta fatores
sociais e da prépria QV quando ndo sdo subsidiados por recursos que propiciem
maior funcionalidade, Christoletti, Hygashi e Godoy (2007) realizaram um estudo
para avaliar a percepcdo de 33 criancas com PC. Foi utilizado o instrumento
AUQEI (Escala de Qualidade de Vida da Criangca) proposto por Manificat e
Dazord (1997), que compde 40 itens sobre atividade, salde, funcdo e as respostas
sdo obtidas por meio de quatro figuras de rostos que representam o estado
emocional sobre aquela questéo, respostas que podem ser muito triste, triste, feliz e
muito feliz. Em suma, os resultados foram classificados de acordo com a fungéo
motora grossa e apontaram que todos 0s participantes se sentem triste ao manipular
objetos com a mdo mais comprometida, porém a maioria fica feliz com as sessbes
de fisioterapia.

Um estudo longitudinal realizado na Franga avaliou mais de 500 criangas

com PC na fase da infancia e em seguida, as mesmas criangas na adolescéncia, e



por meio do relato dos pais com base em um questionario chamado Kidscreen-52,
verificaram que a QV ndo obteve alteragdes em relagdo a idade, mas alguns fatores
psicologicos e comunicativos eram melhorados com o tempo na fase de
adolescéncia (RAPP et al., 2017).

Outro estudo feito por pesquisadores da Eslovénia comparou criancas e
adolescentes com PC e suas respectivas percepcdes de QV a partir de seus
cuidadores e de seus préprios autorrelatos. Neste estudo foi possivel verificar que a
percepcdo da QV das criancas e adolescentes eram maiores quando comparadas
com a visdo de seus cuidadores. Ainda, a QV dos participantes teve como resultado
geral um nivel alto e satisfatério para ambos, entretanto, aspectos como inclusao
social e independéncia foram avaliados, segundo os autores como fracos. A dor,
por sua vez, foi o dominio que mais afetou a QV das criancas e adolescentes
participantes do estudo (RADSEL; OSREDKAR; NEUBAUER, 2017).

Ainda, a QV € constantemente associada a questfes de saude, em que a
parte estrutural e anatbmica do individuo pode ser uma das razdes para boa ou mé
qualidade de vida. No estudo de Ramstad, Jahnsen e Terjesen (2016), 67 criancas
foram analisadas para avaliar se o deslocamento grave do quadril afeta a QV das
criancas com PC e constataram uma significancia estatistica entre o deslocamento e
0 dominio que abordava questdes de conforto e emocg@es, confirmando uma das
hipoteses do estudo.

Outro estudo realizado por um grupo de pesquisadores coreanos teve como
objetivo analisar 138 criangas entre sete e doze anos por meio da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade, e Saude para Criancas e jovens
ICF-CY e do questionario KINDSCREEN-52, sobre os fatores que afetavam a QV
destas criancas e verificaram também que os fatores relacionados a salde
prevaleciam no tocante a QV, como funcdes fisicas, mental, dor, questdes sexuais,
e demais funcdes relacionadas ao movimento e participacdo em atividades, pois
estas limitagOes interferem nas atividades do dia-a-dia e, consequentemente,
diminuem a QV (PARK et al., 2016).

Pesquisadores do Taiwan por sua vez, pesquisaram sobre as mudancas
longitudinais na QV de criangcas com PC com diferentes graus de
comprometimento motor. Foram analisadas 78 criancas e separadas em trés grupos

de acordo com o GMFCS, em seguida, utilizando um instrumento TAPQOL



proposto por Fekkes e colaboradores (2000) que é destinado para criangas em
idade pré-escolar de 1 a 5 anos e mede a percepcdo dos pais sobre a qualidade de
vida relacionada a satde das criancas nesta fase, foi feito uma anélise em que se
utilizou de uma estrutura com linha de base e outra analise apos seis meses. Os
resultados apontaram para uma melhora no desempenho fisico e cognitivo apés
seis meses da aplicacdo do TAPQCOL e do GMFCS, e as criangas com maior
comprometimento tiveram menor QV relacionada a salde. Neste estudo, nao
houve qualquer tipo de intervencdo durante o periodo de analise. Sendo assim, as
melhoras observadas sdo decorrentes do desenvolvimento natural da crianga (CHI-
JOU etal., 2017).

Em suma, a QV de criancas com PC é uma questdo importante a ser
estudada, pois permite um olhar especifico para a propria crianca. Dessa forma, a
analise da QV pode ser um caminho para estabelecer estratégias de intervencao, a
fim de proporcionar a participacdo nas atividades. Os estudos sobre QV de criangas
com PC estdo surgindo e verifica-se a importancia dessas pesquisas para que assim,
seja possivel a promocdo de uma melhor qualidade de vida, que pode ser adquirida
por meio da compreensdo das potencialidades e necessidades de adaptacbes nas
rotinas em que a crian¢a possa usufruir de espacos e materiais que dao suporte para
a realizacdo de atividades, no qual o nivel de comprometimento motor nao deve ser

uma limitacdo.



5 METODO

Este € um estudo de caréater transversal, e de acordo com Hochman et al.,
(2005), os estudos transversais descrevem um fenémeno ou situacdo que representa
um corte instantaneo, no qual por meio de uma amostra da populagdo obtém-se
registros como uma fotografia que examina os integrantes, a presenca ou auséncia,
e o efeito dessa exposigao.

O estudo caracteriza-se por uma abordagem quanti-qualitativa em que a
qualitativa apresenta uma natureza descritiva e a quantitativa apresenta dados
numéricos. Ainda, de acordo com Sampieri, Collado e Lucio, (2006) os estudos
qualitativos podem ter como premissa desenvolver questdes e hipoOteses antes,
durante ou apds a coleta dos dados. Com isso, este estudo investiga os niveis de
QV e Funcionalidade de criangas com PC matriculadas no ensino regular,
realizando a interpretacdo de acordo com a elaboracdo de categorias de analise,
com base na triangulacdo de dados proposto por Trivifios (1987). A abordagem
quantitativa apresenta dados numéricos do questiondrio de QV e investiga a
percepcdo sobre a QV das alunas e das cuidadoras. Por fim, fez-se necesséario a
abordagem quali-quantitativa, para que a andlise sobre 0 estudo pudesse ser

realizada de forma clara e objetiva.

5.1 Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao comité de ética em Pesquisa em
Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos, em conformidade com a
resolucéo n° 466 de 2012, intencionando sua validacao ético-académica. Logo ap0s
a aprovacao (CAEE 58833716.2.0000.5504, ANEXO A), deu-se prosseguimento
ao estudo realizando um mapeamento e um primeiro contato com as secretarias de
educacdo de trés cidades do interior de S&o Paulo, realizando a investigacdo das
escolas que pudessem participar e assim, entregue 0s documentos que provassem a
autorizagfo da pesquisa juntamente com os termos de consentimento (APENDICE
A) para os responsaveis e professores e o termo de assentimento para os alunos
(APENDICE B).



5.2 Local para coleta de dados

Os locais para a coleta dos dados foram duas escolas de uma rede municipal
de educacdo de uma cidade de médio porte do interior paulista, no qual sdo as
préprias escolas em que os alunos se encontravam matriculados. No interior da
escola, a coleta foi realizada no espaco fisico das Salas de Recursos
Multifuncionais (SRM).

5.3 Participantes

Os participantes do estudo foram trés alunas com PC, seus responsaveis/
cuidadores, sendo trés médes e duas professoras do AEE que atendiam as alunas.
Com isso, obtivemos uma amostra composta por oito participantes que se dividiam
em duas escolas diferentes, na qual, uma professora, dois responsaveis e duas
alunas eram da escola A, e uma professora, um responsavel e uma aluna eram da
escola B. As alunas e suas respectivas maes participaram da pesquisa respondendo
0s questionarios sobre a qualidade de vida (CP-QOL CHILD), cada um com o
questionario especifico. As professoras do AEE participaram respondendo a escala
de funcionalidade do aluno na escola (SFA-School Function Assessment). Convém
ressaltar que as professoras do AEE foram escolhidas para responder a escala SFA
porque, uma das suas funcdes é de fazer a articulagdo com o professor da sala
comum, e é o professor que tem um contato mais individualizado com os alunos,
obtendo maior conhecimento sobre a funcionalidade do aluno dentro da escola.

Os critérios para a selecdo dos alunos eram: ser aluno matriculado na sala
comum da rede regular de ensino e receber Atendimento Educacional
Especializado (AEE) na prépria escola, possuir paralisia cerebral de qualquer tipo,
ter entre nove a doze anos devido a especificidade do questionario CPQOL-Child,
conseguir se comunicar por meio oral ou alternativo apresentando comunicacao
expressiva e receptiva, aceitar participar da pesquisa e assinar o termo de
assentimento. N&o foram incluidas na amostra do estudo, alunos com deficiéncia
maultipla (deficiéncia fisica e cognitiva ou deficiéncia fisica e auditiva, por

exemplo). A seguir, tem-se um quadro com a caracteriza¢do das alunas ja com 0s



nomes ficticios, bem como algumas caracteristicas que permitem um olhar mais

especifico para o estudo.

Quadro 1- Caracterizacdo das alunas participantes

Nome
Maria Alice Patricia
Idade 11 anos 10 anos 12 anos
Responsavel Mée Mae Mae

Caracterizacdo da

Paralisia Cerebral —

Paralisia Cerebral —

Paralisia Cerebral —

Deficiéncia Diplégica, faz uso Monoplégica, possui | Diplégica —faz uso
da cadeira de rodas fala normal, ndo faz | da cadeira de rodas
manual. uso de nenhum manual e necessita
Nivel IV do equipamento auxiliar | de assisténcia para
GMFCS. para andar. andar.
Nivel 1l do CFCS. Nivel | do GMECS. Nivel IV do
Nivel IV do MACS. Nivel | do CECS. GMFCS.
Nivel | do MACS. Nivel 1V do CFCS.
Nivel 111 do MACS.
Atividades Fisioterapia Fisioterapia Fisioterapia,
extracurriculares Terapia
Ocupacional,
Fonoaudiologia.
Série 5%ano 4% ano 4%no

Fonte: Elaboracao Propria

J& os critérios para 0s responsaveis eram: ser pai, mde ou outro grau de

parentesco, que fosse o cuidador que tivesse mais contato e familiaridade com o
aluno com Paralisia Cerebral, e assinar o termo de consentimento.

Todos os responsaveis eram maes, e eram alfabetizadas, tendo autonomia e
independéncia para responder os questionarios, entretanto em todos 0s momentos a
pesquisadora esteve junto aos participantes auxiliando na leitura sem influenciar na
resposta das participantes.

Para os professores o critério era: ser professor atuante no AEE (SRM —

Sala de Recursos Multifuncionais) na mesma escola onde o aluno estava



matriculado na sala comum do ensino regular e atender o aluno participante no
AEE.

Quadro 2 - Caracterizacdo das professoras

Professor Alunas Atuacao na escola

Professora 1 Maria e Patricia Atua exclusivamente na
SRM.

Professora 2 Alice Atua exclusivamente na
SRM.

Fonte: Elaboracdo Prépria

As professoras participantes eram todas do sexo feminino, atuavam
exclusivamente no AEE por meio da Sala de Recursos Multifuncionais (SRM),
conheciam as alunas e suas rotinas, além de todas as adaptacGes e assisténcias que
as mesmas necessitavam.

As alunas com PC frequentam o AEE na escola em que estdo matriculadas
na sala comum e ainda, realizam intervencdes fisicas fora da escola no periodo
oposto ao da escolarizacao, como foi possivel observar anteriormente no Quadro 1.
Essas intervengbes sdo advindas do sistema publico de salde e disponiveis na
cidade em que residem e sdo apresentadas apenas como forma de descrever a rotina
dos participantes. Ressalta-se que ndo era objetivo de investigacdo as atividades
extracurriculares e a participagdo em instituicbes que promovessem desempenho
em areas gerais das alunas, uma vez que a premissa do estudo recai no contexto

escolar.

5.4 Instrumentos para coleta de dados

Para a coleta das variaveis de interesse foram utilizados os seguintes instrumentos:

a) Um questionario para os pais Questionario de Qualidade de Vida para as

criangas Child-QOL CP — Questionario do cuidador primario, e outro para 0S




alunos (Questionario de Qualidade de Vida para as criancas - CP-QOL-child —
Questionario da Crianga (9-12 anos) que avalia os dominios da qualidade de vida
das criancas com paralisia cerebral, verificando os aspectos sobre a salde, relagdo
com a familia, amigos, escola, participacdo em atividades gerais, comunicacao,
equipamentos e sentimentos. Este questionario tem como meta ser aplicado em
dois momentos, um para 0s pais/cuidadores e outro para 0s proprios
alunos/criangas. O questionario destinado as criangas possui 52 questdes e o0 dos
pais possui 66 questdes, no qual as perguntas finais do questionario dos pais se
baseiam em questbes da satde da familia em geral. O instrumento possui questdes
que sdo classificadas numa escala de um a nove, no qual as respostas podem ser
respondidas de acordo com o sentimento e opinido do individuo, sendo elas, muito
triste, triste, nem feliz nem triste, feliz, muito feliz (BRACCIALLI et al., 2013;
BRACCIALLI et al., 2015).

b) Uma escala (School Function Assessment — SFA) elaborada por Coster et
al, (1998), que tem por objetivo avaliar a funcionalidade do aluno no contexto da
escola, analisando o desempenho nas atividades e tarefas funcionais de criancas
matriculadas no ensino fundamental (educacdo infantil a 62 série — 5° ano). Este
instrumento que tem uma traducgdo ndo-oficial e tem sido utilizado em diversas
pesquisas no pais, foi aplicado com os professores do AEE e contém 26 escalas
quantitativas divididas em trés partes. As partes desta escala apresentam critérios
de pontuacdo diferentes, e se dividem em Parte | (participacdo) que avalia seis
ambientes principais de atividades na escola por meio de uma escala, Parte 1l
(auxilio nas tarefas) que é dividido em quatro escalas e pontuado separadamente
por meio de dois tipos de auxilio, sendo assisténcias e adaptacdes, e Parte Il
(desempenho de atividades) que contém 21 escalas separadas e cada escala
examina detalhadamente a parte 11 (COSTER, et al., 1998).

C) Trés instrumentos de caracterizacdo das alunas, os quais, MACS — Manual
Abilities Classification System. O MACS é um instrumento destinado a avaliagio
da habilidade manual de criangas com paralisia cerebral de quatro a 18 anos. Ele
descreve em cinco niveis, a forma como a crianga utiliza suas méos para realizar

tarefas, pegar objetos, entre outros. De forma global ndo é considerado a diferenca



entre maos separadamente, atribui o nivel que mais se adequa a capacidade de
manipulacdo de atividades rotineiras e parte do nivel | em que as limitacGes sdo
quase inexistentes até o nivel V em que ha um comprometimento severo
(ELIASSON et al., 2006). CFCS - Sistema de classificagdo da fungdo de
comunicacdo para individuos com paralisia cerebral, que € um instrumento que
classifica 0 desempenho da comunicagdo dos individuos com PC em relacdo ao
cotidiano. Este instrumento de classificacdo apresenta cinco niveis, baseando-se
em fungGes como emissor e receptor, bem como o ritmo da conversa (HIDECKER
et al., 2011). GMFCS - Gross Motor Function Classification System, classifica a
crianga com PC com base na faixa etaria e no nivel de funcdo motora grossa,
objetivando verificar em qual dos cinco niveis a mesma se enquadra. A énfase se
da pela habilidade motora grossa, avaliando o sentar, a mobilidade e a
transferéncia nas rotinas da vida diéria. Este instrumento permite a analise da
crianga desde os dois anos de idade até aos 18 anos (PALISANO et al., 2007).

5.5 Procedimentos

5.5.1 Procedimentos Preliminares

Foi realizado um mapeamento junto as secretarias de educacdo de trés
cidades do interior de S&o Paulo, a fim de encontrar escolas que possuissem
criancas com paralisia cerebral matriculadas na rede publica de ensino, que
tivessem entre nove e doze anos e que recebessem o AEE na proépria escola.

Entretanto, com esta especificidade e estes critérios de selecdo, apenas uma
cidade compreendia todos os aspectos. Com isso, nesta cidade, a pesquisadora
juntamente com a secretaria de educacao, elaborou um mapeamento das escolas
que dispunham dos requisitos e assim, a partir do mapeamento, identificaram-se
duas escolas que possuiam alunos nesta faixa etaria e que recebiam o AEE na
propria escola. Nas duas escolas, havia trés alunos que se encaixavam nos critérios
e prontamente aceitaram a participagao no estudo.

Posteriormente, deram-se 0s primeiros contatos com o0s responsaveis pela
escola e pelos alunos por telefone, e foi agendada uma visita para a apresentacao

do projeto de pesquisa e da pesquisadora, bem como a entrega de copias do aceite



emitido pelo Comité de Etica, e dos termos de consentimento e assentimento para

dar inicio a pesquisa.

5.5.2 Procedimentos para Coleta de Dados

Ap0s os procedimentos éticos, foi solicitada a SRM onde acontece o0 AEE
da escola para a aplicacdo dos instrumentos, por ser um espago amplo onde as
alunas estavam familiarizadas e se sentiam a vontade para responder as questdes.
Conhecendo as alunas participantes, foi feita uma caracterizacdo das mesmas por
meio dos instrumentos GMFCS, CFCS e o MACS, que foi aplicado pela
pesquisadora juntamente com a professora do AEE, participante da pesquisa, para
que posteriormente, durante a andlise dos resultados, fosse possivel estabelecer
suas caracteristicas motoras.

Os questionarios de QV e SFA foram aplicados pela pesquisadora que fez a
leitura das questBes, bem como explicou os critérios de respostas de cada
questionario aos participantes, esclarecendo os itens, caso houvesse necessidade e
duvida durante a aplicacdo dos instrumentos. Conforme a pesquisadora fazia a
leitura das questbes ao lado das participantes, as criancas respondiam oralmente
qual a marcacdo desejada no questionario. Para as maes e para as professoras o
mesmo processo foi realizado.

Os instrumentos foram aplicados primeiramente com as professoras do
AEE de forma individual, em seguida com as mées também de forma individual, e
por ultimo com as criancas a fim de ndo atrapalhar a rotina escolar das mesmas.
Foi estipulado um dia para cada escola, no qual, em um dia foi feita a coleta com
uma professora, uma mée e uma aluna da escola A, outro dia para a mesma
professora, outra mae, outra aluna na mesma escola A, e outro dia para a escola B,
em que no mesmo dia também foi possivel fazer a coleta com a professora, mée e
aluna. O tempo médio para cada coleta com cada participante foi de uma hora e

meia.

5.6 Andlise dos dados



Para a analise dos dados coletados, foi realizada a triangulacédo de dados,

um método de investigacdo proposto por Trivifios (1987). A triangulacéo de dados

consiste em um agrupamento das informagdes obtidas, em um Unico documento

para o estabelecimento de categorias de analises. Ela abrange o0s conceitos

fundamentais da pesquisa, trazendo o que tem em comum nos instrumentos

utilizados no estudo. Tem foco na reducdo do material, a fim de fazer uma melhor

interpretacdo dos dados, separando 0s mesmos em categorias. Dessa forma, serdo

apresentadas quatro categorias e suas respectivas subcategorias. Assim, as

categorias analisadas estdo representadas de acordo com o quadro:

Quadro 3 - Organizacdo das Categorias e Subcategorias

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Participacdo em atividades

Participagdo nos ambientes gerais; Assisténcia e
adaptacdo nas atividades e;

desempenho na participag&o.

Comunicagdo e Relagdo com amigos

Comunicagdo Funcional e Interacdo Positiva;
Desempenho na comunicacao e;

Sentimento sobre a relagdo com as pessoas

Aspectos acerca da Salde
Funcionalidade

e

Funcdes motoras em atividades gerais;
Realizacédo de atividades diérias;

Sentimento sobre o corpo e perspectivas futuras
quanto ao cuidar.

/ACesso aos equipamentos e servicos

Acesso aos equipamentos e adaptacGes na
escola e em outros ambientes;

Uso de computador;

Desempenho no uso de equipamentos e
seguranca no uso de materiais;

AdaptacOes aos servigos.

Fonte: Elaboracéo Propria




Os resultados foram detalhados de acordo com as categorias de analise. Os
questionarios de QV foram quantificados de acordo com cada dominio do proprio
questionario e posteriormente, relacionado com a funcionalidade de forma
descritiva, de acordo com a escala SFA. Vale ressaltar que cada instrumento
utilizado para coleta de dados apresenta dominios proprios de analise, porém este
estudo optou em analisar os dados realizando a triangulacdo dos mesmos e
estabelecendo as categorias de andlise apresentados no quadro 3. Assim, as
categorias e subcategorias de anélise foram construidas a partir da triangulacéo dos
dados obtidos nos questionarios de QV das alunas, médes e do SFA respondido
pelas professoras. Ademais, essas categorias passaram pela adequacdo em reunido
do grupo de pesquisa - NEPEDE-EES - Nucleo de Estudos e Pesquisas em Direito
a Educacdo - Educacdo Especial - UFSCar/Sédo Carlos. Os instrumentos de
caracterizagdo como o GMFCS, MACS e CFCS foram relacionados também de
forma descritiva durante as respostas em cada categoria. Todas as tabelas
apresentadas a seguir, constam as médias de percepcdo da QV segundo as respostas
das criancas e das médes pelo Questionario CPQOL-Child. Quanto mais proximos
de 100% os valores das tabelas, melhor e mais feliz é a percepcdo de QV das
alunas e das maes. Apenas o aspecto “Dor e Incomodo” a pontuacdo se torna
inversa, ou seja, quanto mais proximo de 100% mais incobmodo e mais
preocupacdo € classificada, tornando a QV baixa para as questdes sobre este
dominio do questionario. Estes célculos foram realizados conforme o Manual do
questionario CPQOL-Child, realizando as médias entre as questdes de cada

dominio separadamente, para as méaes e para as filhas.



6 RESULTADOS

Nesta secdo, serdo apresentados os resultados quantitativos com base no
questionario de QV das criangcas com PC, bem como de seus responsaveis. De
forma, qualitativa foi realizada a triangulacdo de dados de acordo com cada
categoria e subcategoria, relacionando os resultados obtidos com a aplicacdo do
SFA com as professoras das SRM e com os instrumentos de caracterizacdo de cada
aluna. Ademais, a discussdao dos dados também serd apresentada nesta secdo

conforme os resultados.

6.1 Participacdo em atividades

Esta categoria trata sobre os aspectos que compd@e a participacdo em todos
os ambientes, bem como o sentimento das alunas e maes em relagdo a participacdo
nestes ambientes. O desempenho na participacdo também sera discutido, segundo a

visdo da professora descrito no instrumento SFA.

6.1.1 Participagdo nos ambientes gerais

A tabela, a seguir, apresenta os dados referentes a participacdo segundo o

questionario de QV, respondidos pela mae e pelas alunas.

Tabela 1- Percentual de participacéo geral com base no questionario de QV

Participacéo (Criancas) - QV Participacédo (Maes) _ QV
Maria 70% 100%
Patricia 100% 100%
Alice 100% 95%

Fonte: Elaboragdo Prdpria

E possivel verificar na tabela 1, que Maria obteve um percentual de 70% no

dominio de participagdo da QV e sua mée obteve 100%. Por sua vez Patricia



obteve 100% e sua mée também 100%. E Alice, obteve 100% enquanto que sua
mae obteve 95%.

Dessa forma Maria relata por meio do questionario de QV se sentir “muito
triste” sobre a agilidade que tem para participar de esportes, com isso apresenta o
valor de 70% no dominio de participacdo geral. Patricia e Alice relatam se sentir
“muito feliz” (100%) em todos os aspectos da participagdo de acordo com o
questionario de QV e para as professoras ndo ha dificuldade na participacdo nas
atividades bem como nos ambientes da escola (Classe Regular, Patio de recreio,
Transporte, Banheiro, Transicdes e Hora da refeicdo) as professoras relatam por
meio do SFA que as trés alunas participam totalmente.

Em outros ambientes sociais, como ir a festas, clubes, cinema, igreja,
shopping, entre outros, Patricia, Alice e Maria também se consideram “muito feliz”
em participar de todos os lugares. Sob a 6tica das mées a participacdo das filhas em
todos os ambientes também tem uma média de 100%, exceto para a mée de Alice,
que relata se sentir apenas “feliz” (95%) sobre a capacidade que a filha tem para
participar da comunidade ou bairro. Essa pequena insatisfacdo por parte da mée de
Alice, sobre a participacdo da comunidade ou bairro corrobora com o estudo de
Silva (2007) que em seu estudo verifica que a restricdo na participacao das criangas
com PC em alguns ambientes esta ligada as barreiras arquitetbnicas, nas quais
podem levar a uma dificuldade na realizacdo de tarefas fisicas como o transporte,
deslocamento e banheiro.

No tocante a participacdo nas atividades escolares, todas as alunas responderam
que se sentem felizes em estar participando ativamente por meio do questionario de
QV, cada qual com suas diferencas, mas felizes por estar sempre incluidas no mesmo
espaco com todas as outras criancas. Por outro lado, mesmo com a QV alta e os relatos
de se sentirem felizes ao participar, a funcionalidade segundo as professoras por meio
do SFA n&o era tdo expressiva, pois a participagdo das criancas em atividades
recreativas era de certa forma comprometida, nos quais alguns brinquedos
necessitavam de maior adaptacdo e acessibilidade. Laufer (2001), em seu estudo, no
qual o foco foi propiciar recomendacgdes de acessibilidade as criancas com PC, em
relacdo aos brinquedos de recreagdo e lazer existentes em playgrounds, comenta sobre
a importancia das adaptacbes, no qual muitas vezes, a crianga se encontra

impossibilitada de participar do lazer, por problemas de acessibilidade tais como



seguranca, conforto e manutencdo nos equipamentos. Assim, a autora discute sobre a
necessidade de a recreacdo ser feita ndo apenas no espago interno, e sim, ao ar livre,
para que seja possivel ampliar a aprendizagem, a interacdo e o desenvolvimento, pois
existe a necessidade de se divertir. Ainda, segundo a autora, as pessoas com deficiéncia
por conta do comprometimento motor, muitas vezes permanecem sozinhas e dessa
forma, as atividades livres, sdo uma forma de lazer e desenvolvimento. Silva (2007)
também aponta a necessidade de acessibilidade e adaptacfes no patio e no recreio, pois
algumas criancas necessitam de um tempo maior para fazer a refei¢éo e brincar com 0s
amigos no horéario de lazer, uma vez que o tempo do recreio é curto e por vezes as

criangas com PC ndo conseguem brincar no mesmo tempo com as outras criangas.

6.1.2 Assisténcia e adaptacdo nas atividades

Segundo a professora 1 que respondeu ao SFA, 0s momentos em que
Patricia e Maria necessitavam de maiores auxilios e adaptagbes eram para
desempenhar tarefas fisicas como subir/descer escadas, deslocamento, manutengdo
e troca de posicOes, utilizacdo de materiais, manuseio de roupas, atividades
recreativas e uso de computador e de equipamentos, em decorréncia do
comprometimento motor. No estudo de Souza et al, (2011) foi observado que
quanto maior o nivel de comprometimento motor, menor é a participacdo da
crianca com PC nos ambientes escolares e consequentemente é maior a
necessidade de assisténcia nas atividades que requerem o desempenho fisico.

Ao realizar uma relacdo com a caracterizacdo pelos niveis do GMFCS e
MACS das participantes Patricia e Maria, em que Patricia apresenta nivel IV do
GMFCS e nivel 11l do MACS e Maria apresenta nivel IV do GMFCS e nivel 1V do
MACS é importante garantir condigdes de adaptacdes para que, mesmo com niveis
altos e dificuldades na coordenacdo motora grossa e fina, as alunas com PC possam
ter maior participagdo e independéncia para realizagéo das atividades.

Para a realizagdo da escrita, Patricia e Maria necessitam de adaptacdo e
utilizam o alfabeto movel, segundo a professora 1. Em contrapartida, as atividades
cognitivas e de comportamento tiveram um bom desempenho e praticamente
nenhuma assisténcia e adaptacdo tanto no presente estudo, quanto no estudo de
Souza et al, (2011).



No que tange as adaptacdes de recurso necessarias para a participacdo nos
ambientes escolares de Maria e Patricia, sdo necessarios os seguintes itens, de
acordo com a professora 1: Utensilios/vasilhas sob medida, copo especial, auxilio
para vestir, adaptacdo para uso do banheiro, instrumento de escrita adaptada
(alfabeto mavel), superficie de trabalho adaptadas, papel para escrever modificado,
material manipulavel, prancheta para livro/papel, brinquedos adaptados e
envolvimento de outro colega.

J4 as adaptacdes/acomodacdes curriculares, sdo necessarios curriculo
alternativo em algumas disciplinas, materiais alternativos/modificados, substituicdo
do passo ou sequéncia de atividades, repeticdo ou prética adicional, procedimentos
alternativos/modificados, forma de avaliacdo alternativa/modificada, tempo
aumentado, objetivos expectativas ajustados e uso de cadernos ou listas. Com isso,
além da barreira arquitetdnica, € importante que os professores compartilnem
ideias e uma visdo ampla dos saberes e fazeres no tocante as adaptacGes dos
contelidos escolares (GUADAGNINI; DUARTE, 2015). Dessa forma, as
assisténcias e adaptacOes realizadas na escola devem sempre ser realizadas com um
olhar amplo por parte dos professores e com muita especificidade para cada
crianca, para que as necessidades dos alunos sejam sanadas e a participacdo nas
atividades ocorra de forma realmente inclusiva.

Nesse sentido, para Bagagi (2010) a avaliacdo das necessidades de
assisténcias e adaptacfes sdo de extrema importancia e devem ir além das
habilidades associadas aos trabalhos académicos e curriculares, abrangendo todas
as habilidades a serem desenvolvidas por cada crianca. Dessa forma, a partir da
analise completa de assisténcias e adaptacdes, a participacdo pode tornar-se mais
funcional.

Por sua vez para Alice, foi possivel verificar que ndo havia a necessidade de
nenhuma assisténcia e nenhuma adaptacdo em nenhum aspecto ou atividade
segundo sua professora. Entretanto mesmo ndo sendo necessario nenhuma
adaptacao ou assisténcia, sobre o desempenho em algumas tarefas, verificou-se por
meio do SFA que Alice apresenta 0 minimo de dificuldade em atividades
recreativas, manipulacdo com movimento, manuseio de roupas e trabalho escrito.
Entretanto, sdo dificuldades pequenas devido a aluna possuir um grau de

comprometimento motor leve, sendo caracterizado como nivel 1 no GMFCS e | no



MACS. De acordo com Palisano et al., (2007) as criangas com idades entre seis e
doze anos que sdo classificadas em nivel | do GMFCS andam nos espagos internos
e externos com facilidade, mas existe certa limitacdo na velocidade, no equilibrio e
na coordenacao.

Silva, Martinez e Santos (2012) em seu estudo comentam a relevancia de
estudar as atividades e a participacdo das criangas com PC, com o intuito de
minimizar os possiveis insucessos nas tarefas. Ainda, na pesquisa dos referidos
autores, foi evidenciado que existem restricOes na participacdo de criangas com PC,
em algumas atividades como, por exemplo, o banheiro e o transporte, devido as
barreiras e limitacOes causadas pelos aspectos arquitetbnicos que por vezes, néo
sdo adaptados.

Assim sendo, ndo so o espaco fisico como acessibilidade, mas também toda
a estrutura escolar deve ser estudada, 0s recursos e equipamentos materiais, bem
como recursos humanos e a visédo da deficiéncia dentro da escola e em outros

espagos sociais.

6.1.3 Desempenho durante a participacdo nas atividades gerais.

De acordo com a professora 1 por meio do SFA, Maria e Patricia ao
manipular objetos, tem um desempenho inconsistente ha manipulacdo de objetos
muito grandes e/ou pesados e movimentar-se e a0 mesmo tempo segurar outro
objeto (atividades bimanuais) como, por exemplo, durante a fila da merenda.
Segundo Silva (2007), o desempenho na manipulacdo com movimento poderia ser
facilitada com adaptacfes e assim diminuir os niveis de assisténcia, como por
exemplo, a colocacdo de uma bandeja ou sacola acoplada ao andador/cadeira de
rodas, visto que as duas maos se encontram ocupadas durante o deslocamento
dificultando o ato de segurar objetos e se deslocar ao mesmo tempo.

Para a utilizacdo de materiais, a dificuldade est4d em realizar algumas
atividades que necessitem da coordenagdo motora fina, como recortar figuras,
apontar o lapis, apagar escritos sem rasgar o papel, usar grampeador, espetar
comida com garfo, servir comida com o garfo, beber agua de um bebedouro, entre
outros. Entretanto, outras atividades como abrir e fechar livros, pintar com pincel,

manipular brinquedos como boneca, carrinho, espalhar massa ou cola em papel,



participar de jogos com cartas, guardar papel em uma pasta, e outros sao realizadas
com desempenho consistente pelas alunas. No estudo de Silva (2007) por sua vez,
as criancas avaliadas eram nivel 11l no GMFCS e ndo necessitavam de muitas
adaptacOes e assisténcias sobre o uso de materiais. J& no trabalho escrito, as
criancas tinham niveis de dificuldade diferentes e os professores relataram que 0s
outros alunos de outras salas também mostravam dificuldade no trabalho escrito,
nos quais alguns, tinham mais dificuldade que as criangas da amostra.

Ao manusear roupas, Maria e Patricia ndo desempenham movimentos
como tirar roupa aberta na frente, abrir e fechar ziperes, tirar blusas fechadas, tirar
sapatos/botas, pendurar roupa no varal ou cabide, colocar e retirar meias, amarrar
cadarco, prender cinto com fivela e abotoar botdes pequenos.

Alice tem desempenho consistente de acordo com o SFA em praticamente
todos os aspectos da funcionalidade. Apenas em relacdo as atividades recreativas,
de acordo com a professora 2, a dificuldade de Alice esta em correr em uma linha
reta sem cair, correr sem cair usando mudancgas de direcdo e velocidade, e pular e
saltitar, na manipulagdo com movimento, a dificuldade encontra-se em transportar
substancias derraméaveis/ quebraveis da mesa sem deixar cair como, por exemplo,
uma bandeja, jarra de suco, item fragil, entre outros.

Ainda, Patricia, Alice e Maria dizem se sentir “muito feliz” em como elas
utilizam os bracos e méos. Entretanto, quando questionadas sobre como se sentem
ao usar suas pernas, Alice diz se sentir “nem feliz nem triste”, Maria relata se sentir
algo entre “muito triste” e “triste” e somente Patricia relata se sentir “muito feliz”.
Dessa forma, é possivel verificar que a representacdo do corpo é diferente em cada
crianca e é independente de sua dificuldade motora, na qual, Alice mesmo
apresentando nivel I no GMFCS néo se encontra plenamente feliz. J& Patricia que é
nivel IV do GMFCS se sente muito feliz. Nessa perspectiva podemos analisar que
a QV é subjetiva e segundo Souza et al, (2014) a avaliacdo da QV de criangas tem
um carater multidimensional que engloba diversas questdes sociais, psicologicas e

de salde.

6.2 Comunicacao e relagdo com os amigos



Nesta categoria, serdo discutidos os aspectos da comunicacdo funcional e da
interacdo positiva, o desempenho na comunicagdo de cada aluna e o sentimento
que elas tém sobre a relacdo com as pessoas. Segundo Coster et al., (1998) a
comunicagdo funcional é o ato de comunicar informagGes aos amigos e adultos,
expressar necessidades basicas, escolhas e identificar objetos e localizacbes, a
interacdo positiva, por sua vez, tem a premissa de iniciar ou terminar uma conversa
ou a participacdo em alguma atividade coletiva, ser cooperativo e compartilhar
materiais.

As tabelas 2 e 3, a seguir, trazem os dados do questionario de QV sobre os

dominios de comunicagdo e Amigos e Familiares.

Tabela 2 — Percentual de Comunicacdo com base na QV

Comunicacao (Criancas) - QV Comunicacao (Maes) — QV
Maria 58,3% 83,3%
Patricia 100% 58,3%
Alice 100% 100%

Fonte: Elaboragéo Prdpria

A tabela 2 representa o percentual da comunicacdo obtido no questionario
de QV, e por meio desta tabela é possivel verificar que Maria apresenta menor
indice de satisfacdo sobre a comunicacdo que as demais participantes, obtendo um
valor de 58,3% e sua mée por sua vez apresenta um valor maior que o da filha,
sendo este 83,3%.

Patricia e Alice apresentam 100% de satisfacdo sobre a comunicacdo. A mée de
Patricia ndo corrobora com a visdo da filha e apresenta o menor valor entre as maes
sendo de 58,3%. Ja a mae de Alice corrobora com a visdo da filha apresentando

tambem 100% sobre a comunicacao.

Tabela 3 - Percentual sobre o dominio de relagdo com Amigos e Familiares com base na QV



Amigos e Familiares (Criancas) - QV  Amigos e Familiares (Maes) - QV

Maria 81,3% 100%
Patricia 89,8% 85,9%
Alice 93,3% 96,9%

Fonte: Elaboracédo Prdpria

A tabela 3 representa o percentual de satisfacdo sobre o dominio de Amigos e
Familiares do gquestionario de QV. Maria apresenta um valor de 81,3% e sua mae
apresenta 100%. Patricia apresenta um valor de 89,8% e sua mae apresenta 85,9%.
Alice apresenta um valor de 93,3% e sua mae apresenta 96,9%. E possivel verificar
que a mée de Maria e a méde de Alice tem uma visdo mais positiva sobre este
dominio do que as filhas e, somente a mée de Patricia tem uma visdo menor que a

filha sobre o dominio Amigos e Familiares.

6.2.1 Comunicacéo Funcional e Interagéo Positiva

Com base no questionario de QV, para Patricia, na visdo da mae e da propria
aluna, a aluna se sente “muito feliz” em relagdo ao jeito como ela se comunica com
as pessoas que ela conhece. Para a mae, ¢ classificado como “triste”, o jeito como
ela se comunica com as pessoas que ela ndo conhece bem, e para a aluna, é
classificado como“muito feliz”. Ainda, para a mae a maneira com que as outras
pessoas se comunicam com a aluna, ¢ classificada como “nem feliz, nem triste” e
para a aluna esse aspecto novamente ¢ classificado com “muito feliz”. Isso mostra
gue a aluna se sente feliz e satisfeita ao ter uma comunicagdo com qualquer pessoa.
Dessa forma é possivel verificar uma visdo diferente entre mae e filha. Sendo
assim, nessa perspectiva a mée de Patricia tem a visdo de que a filha ndo se sinta
plenamente feliz ao se comunicar com outras pessoas e esse achado corrobora com
0 estudo de Baltor, Borges e Dupas (2014) no qual existe um estigma social de néo
acreditar ou desconhecer a capacidade de comunicagdo das pessoas com PC. Com
isso é necessario o entendimento sobre as diversas formas que existem de
comunicacdo, expressdo e focar principalmente nas potencialidades e

possibilidades de interag&o.



Em relacdo a comunicacdo funcional do instrumento SFA, segundo a
professora 1, a aluna Patricia necessita de assisténcia extensiva e adaptacdo
extensiva. No tocante a interacdo positiva também de acordo com o SFA, Patricia
necessita de assisténcia moderada e adaptacdo moderada. No estudo de Alves e
Matsukura (2011) criancas de 8 a 12 anos com PC relataram por meio de entrevista
gue mesmo com a prancha de comunicacdo alternativa, a professora possuia
dificuldade em compreendé-los, necessitando dos colegas de classe para melhorar a
comunicagéo entre a professora e os alunos com PC. Dessa forma, a comunicagao
deve ocorrer em todos os ambientes e se tratando do espaco da sala de aula, a
comunicacdo se torna essencial, pois € o local onde os alunos irdo adquirir
conhecimento formal e acesso ao curriculo escolar. Quando ha uma dificuldade por
parte dos alunos com PC em se comunicar com a professora, algumas estratégias
devem ser utilizadas, que neste caso no estudo de Alves e Matsukura (2011)
pautaram-se no auxilio por parte dos colegas de classe.

Segundo o questiondrio de QV, Maria indica se sentir “muito feliz” ao
conversar com as pessoas que conhece bem, e a méde coaduna com esta visdo da
filha. J& em relacdo a forma como ela conversa com as pessoas que ndo conhece
bem, sdo classificados como “nem feliz nem triste”, tanto pela mae, quanto por
Maria. No tocante a forma como as pessoas conversam com Maria, é classificado
algo entre “muito triste” e “triste” pela filha, e pela mie a visdao é de que seja
“muito feliz”. Maria ndo necessita de nenhuma assisténcia ¢ nenhuma adaptagao
para se comunicar ou interagir, de acordo com a professora 1.

E Alice, relata se sentir “muito feliz” em relagdo ao jeito como ela se
comunica com pessoas que ela conhece, com pessoas que ela ndo conhece bem, e
sobre a maneira que as outras pessoas se comunicam com ela. A mae de Alice tem
a mesma visdo da aluna e acredita que Alice se sinta “muito feliz” em todos os
aspectos abordados. No que diz respeito a comunicacdo funcional e interacdo
positiva do SFA, Alice ndo necessita de nenhuma assisténcia e nenhuma adaptacéo.

E importante que a crianca com PC possa se expressar e se comunicar com
as pessoas, para que ela mesma indique as necessidades que precisa e 0S recursos
que vdo possibilita-la de participar das atividades. Portanto, a comunicacdo € de
suma importancia, tanto dentro da escola, quanto em outros ambientes. Baltor,

Borges e Dupas (2014) objetivaram compreender a comunicagdo entre a crianga



com PC e a familia, e por meio de entrevista semiestruturada, verificaram que a
propria familia e a crianca desenvolveram estratégias a partir da interacdo familiar.
O vinculo com a familia permite um entendimento através do olhar e de gestos, que
ultrapassam as expressdes verbais. A sensibilidade e a convivéncia permitem a
compreensdo do outro e essas observagdes sdo importantes, 0 comportamento do

sorriso, apontamento, direcionamento do olhar, tentar mover o corpo, entre outros.

6.2.2 Desempenho na comunicagéo

Alice, Patricia e Maria tem desempenho consistente, em aspectos da
interacdo de acordo com as professoras 1 e 2 como, esperar a sua vez em atividades
de grupo, trabalhar/jogar em um grupo sem atrapalhar os outros, demonstrar
independéncia na participacdo social, ouvem/prestam atencdo enquanto 0s outros
estdo falando no grupo, compartilham materiais sem serem lembradas, esperam sua
vez para falar, pedem permissdo para usar objetos ou materiais que estdo sendo
utilizados pelo colega, oferecem ajuda a outra pessoa, sustentam conversa sobre
varios assuntos, modulam o volume e o tom de voz se adaptando ao contexto,
negociam sua entrada numa atividade ou brincadeira em grupo que ja estd em
andamento, entre outros aspectos.

Alice apresenta nivel 1 do CFCS, Maria apresenta nivel Il e Patricia
apresenta nivel 1V. Nesse sentido foi possivel verificar que o grau de comunicacao
n&o interferiu no desempenho sobre a interagcdo em diversos aspectos.

Patricia encontra dificuldade em momentos que necessita de contribuicdo
de ideias, e planejamento/decisbes no grupo, obtendo desempenho parcial.
Comunicar orientacbes complexas aos outros, comunicar o que faria se ficasse
perdida, por exemplo, numa excursdo da escola, e descrever um objeto bem o
suficiente para possibilitar sua correta identificacdo ndo sdo desempenhadas por
Patricia.

Alice, Patricia e Maria, tem desempenho consistente no ato de comunicar
sim ou ndo, fome ou sede, comunicar doenga, dor, ajuda, comunicar o0 primeiro e
ultimo nome, comunicar onde esta localizado algo na escola, comunicar mensagens

curtas a uma pessoa, pedir informag6es, comunicar mensagens de uma pessoa para



outra como por exemplo, do professor para o diretor, comunicar informacoes
bésicas de segurancga, descrever bem um objeto, entre outros.

Existem vérias formas de comunicacdo e interacdo, e muitas vezes, 0s
alunos sdo extremamente inteligentes, compreendem o0s assuntos e as matérias
abordadas na rotina escolar, porém ndo consegue articular e/ou se expressar. Nessa
perspectiva, com o uso da TA existe a promogdo da autonomia do aluno, de forma
criativa possibilitando a interacdo e auxiliando na exploracdo de todos os aspectos
da escola, com isso da-se a importancia da implementacdo do recurso para uma
real inclusdo e interacdo social (FABRIN; NASCIMENTO; FANTACINI, 2016).

O conhecimento acerca da comunicacdo alternativa € de extrema
importancia, pois este recurso da tecnologia assistiva permite ao aluno se expressar
através de diversas formas coadunando para uma interacdo positiva e uma boa
comunicacdo entre as pessoas de seu convivio. Ademais, 0 uso da comunicacao
alternativa pode proporcionar o desenvolvimento de diversas habilidades que s&o
possiveis por meio da comunicacdo, como por exemplo, as atividades sociais
(MANZINI et al., 2017).

Mesmo que em algumas escolas tenham recursos que contribuem para
melhorar a comunicacdo dos alunos com PC, é necessario que os professores
aprendam a utiliza-los frente as demandas de seus alunos, de modo que todos
aprendam igualmente e que a comunicacao entre professor e aluno ocorra de forma
eficiente com a utilizacdo destes recursos (FABRIN; NASCIMENTO;
FANTACINI, 2016). Correia (2014) corrobora com estas informaces, afirmando
que parte dos professores e gestores das escolas possui desconhecimento acerca da
existéncia dos recursos e estratégias de ensino para promover a inclusdo de alunos
com PC, mesmo com a existéncia de politicas publicas desde 1990 que possuem
como preocupacdo a promocgao de acessibilidade aos alunos com deficiéncia, quer
seja de origem arquitetdnica, mobiliaria e de comunicacéo.

Neste sentido, € necessario um cuidado maior para promover a
aprendizagem e a capacitacdo dos professores acerca da utilizagdo destes recursos
de modo a fornecer subsidios para que possam passar 0 conhecimento igualmente

as pessoas com e sem deficiéncia.



6.2.3 Sentimento sobre a relacdo com as pessoas.

Em relacdo aos sentimentos sobre amigos e familiares, as questdes que

2 13

versam sobre “a maneira como ela se d4 bem com as pessoas”, “a maneira como

2% ¢

ela se dad com a pessoa que cuida dela”, “a maneira como ela se d4 com os irmaos

29 ¢¢

ou irmds”, “a maneira com que ela se relaciona com as criancas da escola e com as

2 ¢ 29 ¢

criangas fora da escola”, “a maneira como ela se d4 com os adultos”, “o jeito como

EE N4

ela se d4 com os professores”, “sobre a agilidade de brincar sozinha

29 <6

e de brincar
com 0s amigos”, “sobre passear com a familia”, “em como a familia dela a aceita”,
“em como os adultos a aceitam”, e “sobre a agilidade nas coisas que ela tem
vontade de fazer” foram quase todas respondidas por todas as maes e alunas como
“muito feliz”, exceto em algumas questdes, que além de ndo obter uma satisfagéo
plena, ainda eram contrapostas entre mae e filha.

Essas questdes eram por exemplo, para a mée de Patricia classificado em

29 ¢

“triste” “a agilidade que ela tem para brincar com os amigos”, em contrapartida
para Patricia essa questdo era classificada em “muito feliz”. A questao “sobre a
agilidade dela para fazer as coisas que ela gosta de fazer” era classificada entre
“muito triste” e “triste” para a mae de Patricia, e para a propria filha a questdo era
novamente classificada em “muito feliz”. Ja a questdo sobre “como as criangas fora
da escola te aceitam?” foi classifica em “nem feliz nem triste” pela mae, e por
Patricia foi classificado em “muito triste”. De forma geral, portanto, entende-se que
a Patricia se sente bem ao se relacionar com as outras pessoas, mas a visdo sobre a
aceitacdo de outras pessoas ainda é reduzida. No que tange as adaptagdes
necessarias para a boa comunicacédo, segundo a professora 1 por meio do SFA, nao
€ necessaria nenhuma adaptacdo, ja para o comportamento, faz-se necessario
constante feedback e monitoramento, aumento no tempo para realizar as atividades
e diferentes técnicas de grupo.

Para Maria, sobre as questfes que versam sobre passear com a familia e em
como as criangas fora da escola a aceitam é classificado em “nem feliz nem triste”.
Sobre a maneira com que se da bem com outras criancas fora da escola Maria
relata se sentir “muito triste”. Para a mae de Maria, todos os aspectos citados
acima, sdo classificados como “muito feliz’. Em relagdo as adaptagOes para a

comunicacdo segundo a professora 1 por meio do SFA ndo ha necessidade de



nenhuma modificacdo. Apenas nos momentos voltados para 0 comportamento,
existe a necessidade de constante feedback e monitoramento e aumento no tempo
para a realizacdo de atividades. A interacdo positiva com pares promove de forma
mais ampla o desenvolvimento, bem como existe uma ligagdo entre o processo de
escolarizacdo e a participacdo das criancas nas atividades dentro do contexto
escolar (SIMOES, 2015). Dessa forma verifica-se a importancia do convivio e as
formas de interacdo para o melhor desenvolvimento social, cognitivo e motor das
criangas com PC.

Para Alice, a aluna relata se sentir “muito feliz” sobre todos os aspectos
listados acima e a mée de Alice acredita que a filha se sinta “muito feliz”, exceto
por uma Unica questdo que trata sobre “a agilidade para brincar sozinho” que ¢
classificada entre “muito triste” apenas por Alice. Ainda, Alice ndo necessita de
nenhuma assisténcia ou adaptagdo no tocante a comunicagdo, interacdo ou
comportamento segundo a professora 2 por meio do SFA.

No entanto, é possivel notar que duas alunas do presente estudo (Patricia e
Maria) apontam a dificuldade de aceitacdo por parte das outras criancas fora do
ambiente escolar. 1sso vai ao encontro do que dizem Baltor, Borges e Dupas
(2014), pois apontam que ha grande dificuldade por parte das outras pessoas em
aceitar a pessoa com PC, pois acreditam que ela ndo seja capaz de se comunicar de
forma eficiente com as demais pessoas e ndo compreendem a importancia da
comunicacéo para ela. Nesse estudo, 0s autores apresentam um trecho em que o pai
da crianca com PC € questionado por seus familiares a respeito do motivo de estar
conversando com ela, pois a crianca ndo entende o que é dito. Isso demonstra
novamente o preconceito que existe por parte das pessoas que acabam por
desconsiderar as potencialidades da crianca com PC e focam apenas em suas
limitacdes.

Andrade, Vieira e Dupas (2011) dizem que os pais da crianga com PC, ap6s
terem superado o impacto de descobrir sua condi¢do, passam a se preocupar com a
aceitacdo da crianga por parte dos seus pares, que ela seja tratada diferentemente
das demais criancas, sendo discriminada, de modo a trazer-lhe mais sofrimento. As
familias que participaram do estudo de Andrade, Vieira e Dupas (2011) ainda
afirmaram que em alguns momentos até pediam as outras criangas para brincarem

com seus filhos que tinham PC, o que de certo modo também é uma discriminacao



por parte dos pais que pensam que a crianga nao é capaz de fazer amizades por
conta propria.

Nota-se, portanto que nos dados analisados no presente estudo e demais
trabalhos da literatura, que as criancas com PC podem ter dificuldades em
relacionarem com outras criangas, pois ndo se sentem aceitas plenamente, quando
comparadas com as demais criancas. Isto é constatado por elas préprias e pode ter

um impacto direto na QV delas, visto que é um fator direto de inclusdo social.

6.3 Aspectos acerca da Saude e Funcionalidade

Nesta categoria, serdo abordadas questbes sobre as fungdes motoras em
atividades gerais, a realizacdo de atividades diérias, o sentimento sobre o corpo, e
as perspectivas futuras quanto ao cuidar. As tabelas 4, 5 e 6, a seguir, estdo
separadas em trés partes que comple o0s aspectos do dominio Salde do

questionario de QV, e serdo detalhadas conforme as subcategorias.

Tabela 4 - Percentual da Salde geral em relagdo a QV das alunas

Saude Geral (Criancas) - QV Saude Geral (Maes) _ QV
Maria 78,8% 87,5%
Patricia 87,5% 82,5%
Alice 95% 100%

Fonte: Elaboragdo Prdpria

A tabela 4 representa o percentual de satde geral do dominio Saude do
questionario de QV. Alice por ter menor comprometimento motor apresenta 0s
maiores valores de saude geral, no qual sua mae apresenta 100% e Alice 95%.
Patricia apresenta um valor de 87,5% e sua mde um valor um pouco menor que a
filha sendo 82,5%. Maria apresenta 0 menor valor sobre satde sendo 78,8% e sua
mae 87,5%.

Tabela 5 - Percentual da Salde e Funcionalidade com base na QV das alunas



Saude e Funcionalidade (Criancas) - Saude e Funcionalidade (Mées) - QV QV

Maria 70,8% 100%
Patricia 100% 100%
Alice 83,3% 100%
Fonte:

Elaboracédo Propria

A tabela 5 apresenta os valores de percentual sobre as questdes que tratam sobre a
satisfacdo acerca da funcionalidade no dominio satide do questionério de QV. E
possivel verificar que todas as mées tém uma visdo positiva e obtiveram 100%
nesta analise. Patricia também obteve 100%. Alice obteve um valor de 83,3%. E

Maria por sua vez apresentou o menor valor sendo 70,8%.

Tabela 6 - Percentual de Salde (Alimentacdo, vestuario e higiene) em relacdo a QV das alunas

Saude (alimentacdo, vestudrio e Saude (alimentagdo, vestuario e
higiene) (Criancas) - QV higiene) (Méaes) - QV
Maria 75% 50%
Patricia 91,7% 75%
Alice 100% 100%

Fonte: Elaboragdo Prdpria

A tabela 6 nos mostra o percentual sobre questfes de alimentacédo, vestuario
e higiene. Esses aspectos também compde o dominio Saude do questionario de
QV. Dentro desse contexto é possivel verificar os niveis de satisfacdo sobre o
comer e beber, o ato de se vestir, e utilizar o banheiro. Alice tem comprometimento
motor leve (grau | GMFCS) ndo apresentando dificuldade para realizagdo de
tarefas fisicas como foi possivel verificar nas categorias acima do presente estudo.
Portanto Alice e sua mae apresentaram um valor de 100%. Patricia apresenta uma
satisfacdo quase plena sobre os aspectos citados, obtendo um valor de 91,7% e em
contrapartida sua mée acredita que haja uma insatisfacdo por parte da filha

apresentando um valor de 75%. Maria apresenta os menores valores quando



comparada com as demais alunas, sendo 75% e sua mae o valor mais baixo em

relacdo as mées, obtendo 50%.

6.3.1 Fungdes motoras em atividades gerais

A questdo que versa sobre “o jeito como ela utiliza os bragos, pernas e
maos” sao classificadas como “muito feliz” para Patricia, para a mae de Patricia,
para a mde de Maria e para a mae de Alice. Para Maria e Alice o jeito como ela
utiliza os bragos ¢ as maos também sao classificadas em “muito feliz”, entretanto 0
jeito como ela usa as pernas ¢ classificado entre “muito triste” e “triste” para Maria
e “nem feliz nem triste” para Alice. Maria apresenta nivel IV do GMFCS e Alice
apresenta nivel I, no entanto apesar de haver grande discrepancia entre os graus de
severidade da PC, ambas as alunas ndo se sentem felizes com a mobilidade dos
membros inferiores. Ja Patricia também apresenta nivel IV do GMFCS mas relata
se sentir “muito feliz” sobre sua funcionalidade em todos os aspectos.

Sobre a capacidade para se vestir, Patricia relata se sentir “nem feliz nem
triste” e sua mae acredita que a filha se sinta “feliz”. Para a mae de Maria, a
capacidade dela para se vestir ¢ “triste”, ja para Maria ¢ “feliz”. Para Alice e sua
mae, a capacidade de vestir ¢ “muito feliz”.

Em relacdo a agilidade de comer e beber sozinho, tanto para Patricia,
quanto para a Mae de Patricia ¢ “muito feliz”. Para Maria ¢ “muito feliz”, mas para
sua mae ¢ apenas “feliz”. E para Alice e sua mae ¢ “muito feliz”.

No tocante a agilidade e capacidade de usar o banheiro sozinha, para
Patricia ¢ classificado em “muito feliz”’, e para sua mae ¢ “feliz”. Para Maria, ¢
“muito feliz” e para sua mae ¢ “triste”. Para Alice e sua mae ¢ “muito feliz”.

Esses achados corroboram com o estudo de Christofoletti, Hygashi e Godoy
(2007) no qual no dominio atividades, do trabalho dos referidos autores, foi
possivel verificar que todas as criancas analisadas relataram se sentir feliz ou muito
feliz em relagdo as perguntas sobre almogar ou tomar banho. E nessa perspectiva
podemos verificar que apesar do comprometimento motor das criancas com PC,
alguns aspectos da vida didria sdo realizados de forma autbnoma e feliz,

coadunando para uma boa QV.



6.3.2 Realizacdo de atividades diarias

Segundo a professora 1 de acordo com o SFA, sobre a habilidade de
vestuario, Patricia e Maria tem desempenho limitado em tirar ou vestir roupas
abertas na frente, tirar ou vestir roupas fechadas, abaixar a roupa da cintura até o
joelho e levantar a roupa do joelho até a cintura, abrir e fechar ziperes, tirar e
colocar sapatos, meias, pendurar roupa no cabide ou varal, amarrar sapato de
velcro ou cadarco, separar e encaixar ziperes, abotoar botbes pequenos, prender
cinto com fivela, entre outros.

Em relagdo a higiene, ainda de acordo com o SFA e segundo a professora 1,
Maria e Patricia tem desempenho consistente em lavar as mdos, abrir e fechar a
torneira (adaptada), obter papel toalha da dispensa, limpar o nariz, assoar 0 nariz,
cobrir a boca com a mao/len¢o quando espirra, e limpar-se ou enxugar-se apds usar
0 banheiro. Todavia a dificuldade estd em dar descarga, obter sabdo de algum tipo
de dispensa ou segurar sabdo em barra, eleva ou abaixa a tampa do vaso sanitario e
abrir e segurar a porta ou box do banheiro.

Alice ndo demonstra dificuldade em atividades funcionais, apenas um
desempenho inconsistente em amarrar o cadarco ou fechar sapato de velcro. Todas
as outras funcdes séo desempenhadas de forma consistente.

Em decorréncia das dificuldades neuromotoras que provocam um
comprometimento motor que limita o desempenho geral como deslocamento,
manutencdo e troca de posicOes utilizacdo de materiais, a PC pode acarretar
limitacGes no desempenho de atividades como autocuidado, alimentacdo, higiene,
vestir-se entre outros (MANCINI et al., 2002). Dessa forma, Mancini et al., (2002)
fizeram uma comparacdo com o desempenho de atividades funcionais de
autocuidado em 33 criangas com PC e 142 criangas com desenvolvimento normal
por meio do teste PEDI e verificaram que, apesar da limitacdo motora que as
criancas com PC apresentaram, as demais criangas com desenvolvimento normal
também tenderam a ter as mesmas dificuldades. As criancas dos dois grupos da
amostragem tinham idades entre trés e oito anos, diferentemente das criangas do
presente estudo que tem idades entre dez e doze anos. Entretanto o objetivo do

estudo de Mancini et al, (2002) foi comparar criangcas com PC e criangas com



desenvolvimento normal, independentemente da idade. E assim pode verificar que
ambas apresentaram as mesmas dificuldades nas atividades funcionais.

Nas atividades diarias os atos de comer e beber sdo fungdes desempenhadas
de forma consistente pelas participantes do estudo, mesmo que nessa populacdo
possa apresentar certa dificuldade. Embora o comprometimento motor possa
limitar algumas funcdes e levar a exclusao social em locais ndo acessiveis, as trés
alunas do presente estudo relataram se sentir “muito feliz” quando questionadas
sobre a Ultima questdo do questionario de QV com a pergunta “vocé ¢é feliz?”. Esse
achado corrobora com o trabalho de Christofoletti, Hygashi e Godoy (2007) no
qual também puderam constatar 0 mesmo resultado de felicidade em sua amostra
durante seu estudo. Todas as alunas relataram se sentir felizes sobre a agilidade de
comer e beber, isso reflete a realidade de adaptacfes que elas possuem e que
permitem a autonomia e qualidade de vida. Os habitos da vida diaria, de
alimentacdo, sono, sdo fatores que devem ser realizados com autonomia e

independéncia pelas criangas a fim de desenvolver suas potencialidades.

6.3.3 Sentimento sobre o corpo e perspectivas futuras quanto ao cuidar

Esta subcategoria trata sobre os aspectos do sentimento do corpo, as dores e
incobmodos, as perspectivas sobre o futuro e os dados numéricos da tabela a seguir,
trata sobre o dominio de Dores e Incobmodos do questionario de QV.

Na tabela 7, podemos verificar que quanto menor o valor, menor sdo as
dores, sentimentos de estar chateada e/ou preocupada e incdbmodos relatados pelas
participantes. Portanto Maria € que menos se sente incomodada em relacdo a esses
aspectos com um percentual de 45,5%, seguido de Patricia com 52,8% e Alice com
59%. A mée de Alice € que apresenta menor valor entre as maes, obtendo um
percentual de 14,1%, seguido da mae de Patricia com 50% e Maria com 53%.
Nota-se que as maes de Alice e Patricia acreditam que as filhas ndo tenham tanta
preocupacédo e incomodos, pois apresentam valores menores que as filhas. Somente

a mée de Maria apresenta um valor maior que o da filha.

Tabela 7 - Percentual sobre Dores e Incomodos em relacdo a QV das alunas



Dores e Incébmodos (Criancgas) _ QV Dores e Incébmodos (Maes) - QV

Maria 45,5% 53%
Patricia 52,8% 50%
Alice 59% 14,1%

Fonte: Elaboracédo Prdpria

No que diz respeito ao sentimento sobre sua salde, a forma como dorme, a
sua aparéncia, como se movimenta de um lugar para outro, Patricia e Alice relatam
se sentir “muito feliz”, e suas respectivas maes por sua vez, também apresentam a
mesma visdo das filhas. A forma como Maria se locomove é classificado em
“muito feliz” pela mae e “triste” pela filha. Sobre a forma como dorme, tanto a mae
quanto a aluna classificam em “muito feliz”. Em relagdo a aparéncia, Maria diz se
sentir “muito feliz”, mas a mae classifica em “triste”.

Em relacdo a se sentir chateada por perder a aula quando estd doente,
Patricia, Alice e suas respectivas maes classificam como “fica muito chateada”.
Maria diz “ndo ficar chateada” e a mae acredita que Maria fique “um pouco
chateada”.

Em relacdo a ficar chateada ao precisar ir para o hospital, Patricia e Maria
relatam “ndo ficar chateada”, j4 a mae de Patricia e Maria acreditam que as filhas
se sintam muito chateadas. J& no caso de Alice ocorre o contrario, Alice relata
“fica muito chateada” e para a mae a visdo ¢ de que a filha “ndo fica chateada”.

No que tange ao sentimento de quando uma pessoa toca no corpo da aluna,
a mae de Patricia acredita que ela se sinta “muito chateada”, enquanto que a
propria Patricia classifica algo entre “ndo ficar chateada” e “ficar muito chateada”.
Maria diz ndo se sentir chateada, e na visdo da mée a aluna se sente um pouco
chateada. Alice e sua mae classificam em “nao fica chateada”.

Em relacdo a sentir dor, Patricia, Alice e as mées de Patricia e Alice relatam

“ndo sente dor”. Maria e a mae, classificam algo entre “nao sente dor” e “sente
muita dor”. Segundo Camargos et al, (2012), em seu estudo, a dor corporal pode
estar associada com escores baixos de QV e ainda, esse fator tem relagdo com a

auto estima bem como o impacto emocional dos pais estdo associados a redugédo da



QV. No entanto, os autores corroboram com a ideia de que a dor corporal e a
autoestima podem mudar e até diminuir com a idade.

J& no que tange em como as alunas se sentem em relacéo ao futuro, Patricia
relata se sentir “muito feliz” em contrapartida a mae, acredita que a aluna se sinta
“nem feliz nem triste”. Maria, Alice e suas maes classificam essa questdo em
“muito feliz”.

Sobre as chances que tem na vida, Patricia relata se sentir “muito feliz”,
porém sua mae classifica em “muito triste”. Maria e sua mae classificam essa
questdo em “nem feliz nem triste”. Alice e sua mie classificam em “muito feliz”. E
possivel verificar que a maior parte dos relatos sobre as chances que tem na vida
sd0 positivos, e isso corrobora com o estudo de Assumpcéo e Kuczynski (2010), no
qual as criangcas com doengas crénicas mostraram-se satisfeitas com as questdes do
dia a dia, especialmente sobre os bens materiais que possuiam. Dessa forma para
Vasconcelos et al., (2010) a percep¢do da QV também é relacionada a fatores
financeiros segundo as maes, no qual por vezes as mées almejavam menos
dependéncia por parte dos filhos e acreditam que o fator fisico e financeiro é o
aspecto que mais interfere na QV impedindo as criancas de participarem das
atividades, visto que como responsaveis, necessitavam de tempo para se dedicar
aos filhos e ao mesmo tempo, essa dependéncia impedia-as de trabalhar e
contribuir nas despesas e possibilitar recursos materiais que poderiam auxiliar as
criangas nas atividades de vida diéria.

Patricia ao ser questionada se ela se sente preocupada com quem ira cuidar
dela no futuro, diz que “sempre” fica preocupada, ja a mae acredita que
“raramente” a aluna se sente preocupada. Para Maria, ¢ classificado em “nunca”
pela aluna, e “sempre” pela mae. Alice relata “sempre” se sentir preocupada, e para
a mée, a visdo € de que a filha
“nunca” se sente preocupada.

Patricia, Alice e Maria relatam se sentir “muito preocupada” por ter
paralisia cerebral, enquanto que as respectivas maes acreditam que as filhas
estejam ‘“ndo muito preocupada”. Nota-se que as alunas do presente estudo
conseguem distinguir os momentos do presente e futuro e se mostram muito
preocupadas com as questdes acerca da PC enquanto que suas maes acreditam que

as filhas ndo estejam preocupadas. Este estigma apresenta uma caracteristica



inocente por parte das maes ao pensar que as filhas ndo tém conhecimento sobre a
deficiéncia e as possiveis barreiras que encontrardo em suas rotinas. Esse achado
vem de encontro ao estudo de Souza e Pires (2003), que mostra que a preocupacgéo
principal de mées de criangas com idade entre um e trés anos e que tinham o
diagnostico de PC, estava relacionada ao futuro de seus filhos. No estudo dos
referidos autores, foi possivel verificar que as maes investiam em tratamentos e
reabilitacdes das criancas, para que fossem supridas as expectativas maternas e a

aprendizagem constante das criangas.

6.4 Acesso aos equipamentos e servicos

Nesta categoria, aspectos como acesso aos equipamentos, sentimento sobre
as adaptacdes na escola e em outros ambientes, 0 uso de computador, a seguranga
no uso de materiais e desempenho no uso de equipamentos serdo discutidos. A
tabela 8, a seguir, mostra os dados sobre o dominio de Equipamentos Especiais de

acordo com o questionario de QV.

Tabela 8 - Percentual acerca do sentimento em relagdo ao acesso dos Equipamentos Especiais das alunas

Equipamentos Especiais (Criangas) —  Equipamentos Especiais (Méaes) - QV
Qv

Maria 70,8% 50%

Patricia 79,2% 70,8%

Alice X X

Fonte: Elaboragdo Prdpria

A tabela 8 mostra o percentual sobre a satisfacdo da disponibilidade dos
equipamentos especiais na visdo das mées e das alunas. Alice ndo necessita de
nenhum equipamento especial, portanto isso foi representado na tabela com o
simbolo “x”. Patricia e sua mae se mostram mais satisfeitas em relacdo a
disponibilidade dos equipamentos obtendo um valor de 79,2% e 70,8%
respectivamente. Maria por sua vez, apresenta um valor de 70,8% enguanto que

sua mée apresenta 50% apenas.



6.4.1 Acesso aos equipamentos e adaptacdes na escola e em outros ambientes

Para Patricia, as questdes que versam sobre 0s equipamentos especiais que
a aluna tem em casa, como cadeira adaptada, andadores, entre outros, tanto a aluna,
quanto a mae relatam se sentir “muito feliz”. Para Maria sdo classificados em
“muito feliz”, mas para a mae de Maria € “triste”.

Sobre o0s equipamentos especiais que tem na escola sdo classificados como
“muito feliz”, tanto por Patricia e Maria, quanto pelas maes.

Em relacdo aos equipamentos especiais para circulagdo que estdo
disponiveis no bairro como rampas, escadas rolantes, elevador, esteira rolante,
elevador de 6nibus, local especial para cadeira de rodas, entre outros Patricia
classifica entre “triste” e “nem feliz nem triste”, e a mde classifica entre “muito
triste” e “triste”. Para Maria essa questdo ¢ classificada entre “muito triste” e
“triste”, e “triste” pela mae.

Ja Alice, ndo necessita de nenhum equipamento especial, portanto nao
obteve avaliacdo sobre os equipamentos especiais que a aluna tem em casa, na
escola e para circulacdo que estdo disponiveis no bairro.

No presente estudo, as alunas participantes disseram estarem satisfeitas com
0s recursos e servigos oferecidos pela escola, diferentemente do estudo realizado
por Rocha e Deliberato (2012) que verificaram que a escola ndo contava com
recursos adaptados para criancas com PC, sendo eles mesmos 0s responsaveis por
trazer até a escola seus recursos como, oOrteses e cadeira de rodas. Devido a essa
falta de recursos de TA para as criangas com PC, havia um comprometimento da
participacdo delas nas tarefas. Segundo esses autores, uma das professoras teve a
ideia de realizar adaptacOes na cadeira de rodas de um aluno colocando almofadas
com o intuito de ampliar as possibilidades do aluno ao realizar a tarefa proposta.
Essa atitude da professora é tratada como uma estratégia fundamental que foi
possivel devido a sua experiéncia, visto que havia realizado um curso de
capacitacdo na area de deficiéncia fisica.

Quanto aos recursos de acessibilidade disponiveis nos bairros, tanto para
Patricia como para Maria e suas respectivas maes, ndo atendem a demanda para

que elas possam utiliza-los a fim de se deslocarem de um local para outro e isto se



caracteriza como uma barreira arquiteténica. Isso vai ao encontro do que afirma
Aragdo (2004), no que tange as barreiras arquitetonicas que dificultam o acesso de
pessoas com PC em quatro hospitais de uma cidade no estado do Ceard. A autora
aponta a auséncia de faixas para pedestres, calcadas com buracos e
desnivelamento, auséncia de estacionamento para pessoas com deficiéncia,
escadarias sem corrimdo como principais fatores que caracterizam as barreiras
arquiteténicas que de alguma forma dificultam ou impedem as pessoas com
deficiéncia a acessarem o local.

As questOes referentes ao acesso aos servigos respondidos pela mée de
Maria sao classificados em “muito feliz” os aspectos como, a filha ter acesso a
tratamentos, a filha ter acesso a terapias como fisioterapia, fonoaudiologia e terapia
ocupacional, sobre a filha ter acesso a um cuidador, a quantidade de cuidadores que
tem, a filha ter acesso ao reforgco escolar e ter acesso aos servicos e recursos da
comunidade como educacdo infantil, grupos comunitarios, programa de férias,
atividades extracurriculares entre outros. A capacidade da mée para entender o
médico pediatra esta entre “feliz” e “muito feliz”. Sobre a filha ter acesso a
médicos especializados como ortopedistas, neurologistas, entre outros €
classificado entre “triste” e “nem feliz nem triste”. E o quanto ¢ facil para se obter
um cuidador é classificado entre “nem feliz nem triste”.

Para a mde de Alice todos os aspectos como ter acesso a tratamentos,
terapias, médicos especializados, a capacidade para compreender o médico
pediatra, a filha ter acesso ao reforgo escolar, a quantidade de cuidadores que vocé
tem, e ter acesso aos servicos e recursos da comunidade como educacao infantil,
creches, atividades extracurriculares, programas de férias, sdo classificados em
“muito feliz”.

Para a mae de Patricia, a Gnica questdo em que a mae se sente “muito
triste”, € a que se refere sobre “o quanto ¢ facil para se obter um cuidador”.
Ademais, todas as outras questdes sdo classificadas em “muito feliz”.

De acordo com Queiroz e Braccialli (2016), € necessario conhecer o perfil
funcional da funcdo motora grossa e das habilidades manuais do aluno, para que
seja possivel a elaboracdo de estratégias especificas que vao propiciar maior
funcionalidade nas tarefas fisicas por meio de recursos, assisténcias e adaptacgoes.

Na escola, o uso da TA nesse auxilio ou adaptacao interfere como facilitador de



acesso as atividades escolares. Dessa forma, tem-se a importancia da
implementacdo dos recursos no contexto escolar.

Portanto, nesta subcategoria verifica-se que apesar das participantes estarem
satisfeitas com os equipamentos que a escola oferece, alguns recursos de TA e de
acessibilidade em outros locais sdo escassos, de modo que isto acaba se tornando

um fator que pode prejudicar a inclusao social de pessoas com PC.

6.4.2 Uso de computador

De acordo com a professora 1, por meio do SFA, foi possivel verificar que
com o mouse adaptado, Maria e Patricia conseguem desempenhar as funcgdes de
acionar o computador. Todavia, Maria e Patricia tem grande dificuldade e nao
desempenham fung¢bes como acionar o equipamento usando uma chave simples
(ex.: computador, gravador), localizar de uma a duas, ou mais teclas em sequéncia
para acionar as fungdes do computador e fazer as tarefas usando o computador com
uma velocidade semelhante a de outros alunos. Maria trabalha por meia hora no
computador sem se cansar. Alice executa todas as funcBes do computador sem
nenhuma dificuldade ou adaptacdo.

Para que haja uma participagéo total nas atividades, existe a necessidade do
acesso aos equipamentos e adaptagdes que promovem a acessibilidade. Uma das
ferramentas que pode contribuir com a escolarizacdo das criancas com PC é o
computador, desde que sejam realizadas as adaptacfes necessarias no que tange a
utilizacdo dos equipamentos como 0 mouse e o teclado adaptados, que possibilitam
a realizacdo das atividades curriculares de forma mais eficiente, agil e dindmica
(LOURENCO, MENDES 2015). De fato, o computador & uma ferramenta que
facilita 0 acesso a aprendizagem de uma maneira alternativa frente as limitac6es
funcionais que a PC traz. No entanto, é essencial que o computador e outros
recursos estejam acessiveis as pessoas que tanto necessitam de recursos como a
tecnologia assistiva para participar ativamente das atividades (BRACCIALLI et al.,
2016).

No presente estudo, foi possivel notar que duas das trés alunas, Maria e

Patricia, apresentaram certa dificuldade em utilizar deste recurso de TA, porém,



Alice o utiliza sem quaisquer dificuldades. Isso se deve ao grau de
comprometimento de cada uma, visto que Alice é a crianga menos comprometida,
como € possivel verificar com o nivel do GMFCS e MACS, nas quais a aluna
apresenta grau | em ambos os instrumentos. No estudo realizado por Alves e
Matsukura (2011), os alunos entrevistados que mais apresentaram
comprometimento motor (nivel IV pelo GMFCS) relataram que possuiam
dificuldades em copiar as tarefas passadas pelos professores em cadernos e que
acreditam que o computador poderia auxilid-los nessas tarefas. Entretanto, como
pdde ser visto no presente estudo, tanto Maria como Patricia relataram limitacdes
no uso do computador e ambas foram avaliadas em nivel IV de comprometimento
motor pelo GMFCS. Dessa forma, dependendo do comprometimento, somente o
computador ndo basta se ndo estiverem inclusas adaptacGes que facilitem sua

utilizacdo, assim como relatado no estudo de Alves e Matsukura (2011).

6.4.3 Desempenho no uso de equipamentos e seguranga no uso de materiais

Patricia, Alice e Maria tem um desempenho consistente no tocante as
situacbes que demandam seguranca. De acordo com as professoras 1 e 2 por meio
do SFA, as alunas conseguem com muita facilidade, manter objetos perigosos fora
da boca, relatam doenca/ferimento a um adulto, demonstram cautela diante de
tomadas, lampadas e equipamentos elétricos, demonstram cautela diante de objetos
quentes e sabe regular a temperatura da agua, reconhecem lugares e situacdes
perigosas e ajusta o comportamento adequadamente como, por exemplo, um vidro
quebrado, identifica uma emergéncia e comunica ao professor ou a um adulto,
observa cuidadosamente antes de atravessar a rua mesmo quando acompanhada de
um adulto e demonstra cautela perto de uma pessoa desconhecida.

Estas caracteristicas parecem estar relacionadas com as experiéncias que
tiveram ao longo da vida e aos ensinamentos por parte da familia e dos professores
na escola. Segundo Andrade, Vieira e Dupas (2011) pelo fato da crianga com PC
apresentar comprometimento motor ela apresentara dificuldades para realizar suas
atividades de vida diaria e quando comparada as outras criangas, requer maior

cuidado por parte da familia que além de assumir o papel de cuidador, também é



responsavel por educar a crianca de modo que estas dificuldades sejam amenizadas
e que com o passar do tempo ela adquira maior autonomia e aprendam a realizar
atividades por contra propria, aprendam o que € seguro € 0 que é nocivo a sua
salde, como manter objetos perigosos afastados da boca, evitando o risco de
engoli-los ou intoxicar-se. A autora ressalta que os pais devem realizar brincadeiras
e atividades, mas também estabelecer limites e explicar para a crianga sobre suas
responsabilidades de modo que as consequéncias da desobediéncia devem ser
tratadas da mesma forma como seriam para outras criangas.

Esse periodo de educagdo da crianca por parte da familia é chamado por
Sousa e Pires (2003) de periodo de investimento familiar que consiste em esforcos
realizados com o intuito de atender as necessidades da crianca com o objetivo de
reduzir as consequéncias da PC, para isto algumas caracteristicas sdo importantes
neste periodo, como a aprendizagem constante, a disponibilidade total, mas
também a exigéncia. Portanto, é de fundamental importancia que a familia acolha a
crianca desde a descoberta da condicdo acerca da PC, cuidando e a educando de
modo a colaborar para sua autonomia que pode ser constatada no presente estudo,
pois as trés criancas apresentaram um bom desempenho na utilizacdo de

equipamentos e um cuidado ao manipular materiais.

6.4.4 AdaptacBes aos servicos.

Os momentos em que Maria e Patricia necessitam de adaptacfes frente a
arquitetura dos locais sdo, de acordo com a professora 1 por meio do SFA,
banheiros adaptados, elevador, modificacdo nas areas comunitarias, modificacdo na
sala de aula, adaptacdo nos equipamentos de playground, elevacdo da escada,
rampas, Onibus e van adaptada, acessorios de cadeiras de rodas, sistema de
posicionamento na carteira, cadeira de rodas manual e andador. Alice ndo necessita
de nenhuma adaptac@o ou equipamento especial para uso do dia-a-dia, segundo a
professora 2.

Dessa forma, entende-se que somente apds o real entendimento da
deficiéncia e da inclusdo € que se torna possivel intervencfes que vao melhorar a
QV e a funcionalidade de criangas no contexto escolar. A aceitagdo das pessoas e a

construcdo da imagem do aluno com PC reflete a necessidade do reconhecimento



das possibilidades e potencialidades que comumente passam despercebidas ao
tornar o aluno um ser incluso no contexto escolar, devido a desinformagéo sobre a
PC (LIMA, 2014).

Torna-se evidente no presente estudo que mais uma vez o grau de
comprometimento motor devido a PC esta diretamente relacionado com as
demandas de adaptaces para a acessibilidade das criancas de modo que Alice, a
crianca com menor comprometimento ndo necessita de qualquer adaptacdo e, em
contrapartida, as outras duas criangas por possuirem maior comprometimento
motor requerem as adaptac@es anteriormente citadas. Tais necessidades também
séo relatadas por Melo e Martins (2007), que em uma das duas escolas investigadas
a crianca com PC se locomove com o auxilio de outras pessoas e apesar de nao
haver restricdo de acesso a qualquer ambiente da escola, a independéncia da
crianca poderia ser otimizada caso fossem realizadas algumas adaptacdes, a saber,
colocacéo de corrimdo nas salas de aula e nas paredes dos corredores de acesso aos
outros ambientes da escola e também barras de apoio nos banheiros. No entanto, o
grande problema apontado pelos autores foi observado na segunda escola
investigada, onde foram encontradas varias barreiras arquitetdbnicas como portas
estreitas, auséncia de banheiro adaptado, bebedouro fora do alcance do aluno que
acabam por prejudicar sua inclusdo dentro do ambiente escolar.

Nota-se que devido ao comprometimento motor decorrente da PC, os
alunos demandam adaptagdes que venham a contribuir com sua inser¢cdo no
ambiente escolar, possibilitando-os a realizar as mesmas atividades cotidianas dos
demais estudantes. No entanto, a falta de conhecimento acerca de suas
necessidades e, por consequéncia, as condicdes para a acessibilidade destes alunos
interferem de forma negativa o que dificulta garantir melhores condicdes
funcionais para esse publico no ambiente escolar. Abe (2009) ressalta a
importancia da acessibilidade nos ambientes escolares, pois esta & um fator
necessario para a real incluséo, no qual pode influenciar a rotina das criangas com
comprometimento motor.

Portanto, ressalta-se a importancia da compreensdo das limitacGes
apresentadas pelos alunos com deficiéncia de modo a possibilitar a realizacdo de

adaptacOes na estrutura fisica da escola, bem como na disponibilizacédo de recursos



e equipamentos de Tecnologia Assistiva com o intuito de melhorar a qualidade de

vida desses alunos no contexto escolar.



7 CONSIDERACOES FINAIS

Perante o estudo, foi possivel concluir de acordo com os resultados
descritivos que a QV e a Funcionalidade sdo variaveis distintas e possuem Gticas
diferentes para cada aluna, mée e professora. Por isso, ao analisar a QV, é
necessaria uma analise completa da rotina das criancas com PC, pois nem sempre
uma limitacdo motora corresponde a uma baixa QV, ou entdo nenhuma limitacéo
corresponde a uma alta QV.

Sendo assim, para que a rotina dos alunos com PC possa ter um bom
desenvolvimento social, cognitivo, motor, faz-se necessario uma andlise especifica
de todos os fatores que influenciam no dia a dia desses alunos, bem como analisar
e estudar todos os pontos de vista, de todas as pessoas que coadunam para essas
rotinas, visto que a analise da QV ou da Funcionalidade de uma s6 pessoa é muito
subjetiva, como pode ser justificada pelas questbes que eram contrapostas entre
mae e filha, no qual por vezes a filha relatava se sentir triste com algo e para a mée
a mesma questéo era classificada em feliz, ou vice e versa.

Foi possivel constatar que as areas de funcionalidade mais prejudicadas nas
participantes eram as que necessitavam de recursos adaptados para minimizar as
barreiras arquitetbnicas e instrumentais como os brinquedos de playground, o
deslocamento em areas estreitas e com pisos irregulares, a manipulacdo de objetos
grandes e derramaveis, e as atividades que requeriam a coordenacdo motora fina.
No entanto, a qualidade de vida era sempre vista com duas Gticas distintas nas
quais as filhas, comumente estavam felizes em participar das atividades, se
comunicar com todas as pessoas, realizar as tarefas de acordo com sua agilidade e
capacidade, e por sua vez para as maes, havia muitos momentos em que as
respostas eram classificadas em “triste”, pois sob a otica das maes, a rotina das

filhas ndo tinha uma QV téo elevada.

Nesse sentido, faz-se necessaria a elaboracéo de outros estudos que venham
colaborar para a discussédo da QV e da Funcionalidade no contexto escolar bem
como sobre 0s recursos j& existentes e trazer novas ferramentas que possam ser
implementadas sob esta perspectiva de favorecer e facilitar o desenvolvimento

pleno de alunos com PC.
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Numero do Parecer: 1.590.201

Apresantag3o do Projeto:

A paralisia cerebral (PC) acomete criangas € Jovens de todos os palses, com prevaléncla nos palses em
desenvolvimento & gue ocaslona um

comprometimento motor para a realizagdo g2 movimeniagdo atva & 03 manutengdo postural. Desia forma,
35 pessoas com PC pode 3presentar balxo Indice de reallzagdo com autonomia nas atividades diarias &
praticas f.uncionals como, Por exempio, No contexto da escola. Entretanto, embora na atuaidade seia ampla
3 discuss3o sobre a Inclusdo, 3 particlpacdo ge 3lunos com paralisla cerebral nas classes regulares ge
25c0las comuns ainda € reduzida, o gue pode refietir significativamants em sua capacidade funcional &
qualldage de vida. Assim, esie estudo tem como objetivo

anallsar 3 quandade de vida & 3 funcionalidage o2 3unos com paralisia cersoral Na 2scoia regular ge uma
clgade de megio porte do Interior de S3o0 Paulo. Participardo 0o estudo cinco alunos com parailsia cersbral
de todos 0s tipos, matriculados no ensino fundamental 03 rede podlica, com Id3des entre Nove 3 0022 anos.
Para a realzagdo da coleta de dados serdo uwillizados como Instrumento de pesquisa um questionarno para
avallar a qualldade de vida que serdo 3plicados 30s pals & 3lunos (CP-QOL-cnlig, 2015), & uma escala que
avalla a funcionalldade do 3luno N3 escola, 3piicado 3os professores 0o Atendimento Educacional
Especializado (AEE) na s3la comum na
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escola regular (School Function Assessment — SFA). Para a analise dos dados, sera reallzada a

trianguiagdo de dados para analise descritiva e qualltativa, e a comelagdo de Speamnan para a anallse
estatistica. Estima-se que exista correlagdo direta da capacidade funcional e a qualidade de vida nos alunos
que estejam sob 0 processo de

Inclus3o escolar, e que 3s escolas que oferegam malor recurso humano e arquitetdnico apresentem alunos
com malores nivels de qualidade de vida e funcionalldade.

Objefivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analsar a qualidade de vida e a funcionalidade de alunos com paralisia cerebral na escola regular de uma
cldade de médio porte do Interior de S3o

Pauio.

Objetivo Secundario:

Verificar se as escolas pablicas apresentam apolo e suporte necessarios para garantir Qualidade de Vida e
Capacigade Funcional de alunos com

Paralisia Cerebral.identificar a percep¢do de qualidade de vida e capacidade funcional de alunos com
paralisia cerebral.Comparar 0s nivels de

qualidade de vida e capacidade funcional do aluno em relagdo 30s apoios e supores disponivels na escola
requiar.

Avallag3o dos Riacos & Beneficlos:

Riscos:

Em relag3o 30s possivels riscos, encontra-se a necessidade de se ter culdado 3o aplicar o questionaro e 0s
testes, pois podem provocar aigum

CONSIANGIMENID & 3CADAr EEMOLVANd0 JGUM JUno.

Beneficios:

Quanto 30s beneficlos pode acontecer o favorecimento 00 processo de Inclusdo & escolarzaglo da cranga
ou adoiescente com parallsia ceredral,

pols @ avallagdo da qualloade g2 vida no amblenie 2scolar trard guesides & 13105 gue pemmelam a rotina
desses alunos, e a partir delas, possivels

esiratéglas para a melhora do ensinoisenviga/suports podem surglr.
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Trata-se de uma pesquisa qualltativa e quantitativa sobre a qualidade de vida de criangas e adolescente
com paralkisia cerebral e sua correlagdo com a participagdo e desempenho na escolarizagdo em sala comum
nas escolas regulares de ensino.

Congideragdes sobre o8 Termos de apresentagdo obrigatoria:
Estdo presentes todos 0s Termos de apresentagdo obrigatona.

Recomendagbes:

N3o ha recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

N3o ha pendéncias ou

inadequagbes.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor SETER-T
Informagies Basicas|PE_INFORMAGCOES_BASICAS DO_P | D3/08/2016 Acelto
do Projeto ROJETO 752360.pdf 20:29:49
Folha de Rosto Foiha_Rosto.par 03/03/2016 | Adriana Garcia Aceito
16:29:32 | Gongalves

Projeto Detaihado /! |PROJETOMESTRADOGABLpdr 27/07/2016 | Gabrielle Cristina Aceito

Brochura 00:41:08 |Sanchez

I

TCLE/ Termos 0e | TERMOSDECONSENTIMENTOEASSE | 27/07/2016 | Gabnelle Cristina Aceito

Assentimento / NTIMENTO par 00:40:35 |Sanchez

Justificativa de

Auséncia

Cronograma Cronograma.par 27/07/2016 | Gabrelie Cristina Acelto
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

ufctem

A crianga ou adolescente (aluno) sob sua responsabilidade estd sendo convidado
(a) a participar do projeto de pesquisa:

“Qualidade de vida e Funcionalidade de alunos com paralisia cerebral na escola
regular”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOQOS: O estudo tem
como objetivo verificar se as escolas publicas apresentam apoio e suporte
necessarios para garantir qualidade de vida e capacidade funcional de alunos com
paralisia cerebral, identificar a percep¢do de qualidade de vida e capacidade
funcional de alunos com paralisia cerebral e comparar os niveis de qualidade de
vida e capacidade funcional do aluno em relacdo aos apoios e suportes disponiveis
na escola regular. Perante o exposto, acredita-se que escolas com maiores recursos
humanos e arquitetonicos, podem contribuir e facilitar o dia a dia desses alunos
com PC, uma vez que com o atendimento educacional especializado e os estimulos
advindos do meio, podem oferecer a conquista de mais autonomia e independéncia
em suas vidas. Espera-se que exista correlacdo direta da qualidade de vida e da
funcionalidade na escola com a participacdo e a frequéncia dos alunos nas aulas no
ensino regular. Os dados para a pesquisa serdo coletados por meio de anotacGes e
realizacdo de avaliagbes. A participacdo da crianca ou adolescente sob sua
responsabilidade na pesquisa € totalmente voluntéria. VVocé tem total liberdade para
recusar a autorizacdo, e que, mesmo concordando e autorizando inicialmente,
poderd retirar seu consentimento a qualquer instante, sem que haja qualquer
prejuizo para vocé e para o aluno.

DESCONFORTOS, RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, podera ocorrer
frustracdo por parte da crianga ou adolescente sob sua responsabilidade, caso as
perguntas do questionario causem algum tipo de constrangimento.

Quanto aos beneficios pode acontecer o favorecimento do processo de incluséo e
escolarizacdo da crianga ou adolescente sob sua responsabilidade. Além de ajustes
para melhorar os servicos e suportes oferecidos aos alunos com paralisia cerebral
na Sala de Recursos Multifuncionais.

CUSTOS DA PARTICIPACAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR



EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serdo tratados de forma anénima e
confidencial, isto ¢, em nenhum momento serd divulgado o nome da crianga ou
adolescente sob sua responsabilidade de forma a possibilitar sua identificacéo.
Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terd nenhum custo ou quaisquer compensacOes financeiras pela
autorizacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
para a area de tecnologia assistiva e identificar praticas importantes em prol da
participacdo de criangas com paralisia cerebral nos contextos escolares.

Sr.(a) receberd uma codpia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, e demais membros da equipe, podendo tirar as suas
duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

DECLARACAO DO(A) PARTICIPANTE

Eu, portador
do RG responsavel pela(o) participante
autorizo em participar da
pesquisa intitulada “Qualidade de vida e Funcionalidade de alunos com paralisia
cerebral na escola regular” e declaro ter recebido as devidas explicagdes sobre a
referida pesquisa e entendi os objetivos, riscos e beneficios da autorizagdo e
participacdo na pesquisa. Também concordo que a desisténcia poderd ocorrer em
qgualquer momento sem que ocorram quaisquer prejuizos fisicos ou mentais.
Declaro ainda estar ciente de que a participagdo é voluntéaria e que fui devidamente
esclarecido(a) de todos os procedimentos desta pesquisa. As pesquisadoras me
informaram que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de P6s-Graduacdo e Pesquisa
da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP — Brasil. Fone
(16) 3351-8110. Enderego eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Autorizo,

Responsavel pelo Participante Data:
/ /




Certos de poder contar com sua autorizagdo, colocamo-nos a disposi¢do para
esclarecimentos.

Gabrielle Cristina Sanchez Profa. Dra. Adriana Garcia
Gongcalves

Rod. Washington Luis, km 235 S8o Carlos Rod. Washington Luis, km 235 Séo
Carlos

Contato: (17) 992379627 Contato: (16) 33066464 / 9
96178838

sanchezcgabrielle@gmail.com adrigarcia33@yahoo.com.br



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Resolucdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

ufctem

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa:

“Qualidade de Vida e Funcionalidade de alunos com paralisia cerebral na escola
regular”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem
como objetivo analisar a qualidade de vida e a funcionalidade de alunos com
paralisia cerebral na escola por meio dos servicos de atendimento educacional
especializado, de modo a usar materiais e equipamentos adaptados para a
realizacdo de atividades escolares.

Vocé foi selecionado para a pesquisa por ser professor atuante em servigo de
Atendimento Educacional Especializado, mas precisamente de Sala de Recursos
Multifuncionais, conforme sugestdo da Gestéo da Rede de Educacao.

A intencdo € analisar a qualidade de vida e a funcionalidade do aluno com Paralisia
Cerebral em relacdo ao cotidiano escolar por meio de aplicacdo de testes e
questionarios. Para tanto, idas regulares a escola serdo programadas, desta forma,
sua participacdo se dara por meio de responder a uma escala que avalia a
funcionalidade do aluno. E importante ressaltar que sua contribuicdo a essa
pesquisa é totalmente voluntaria. Vocé tem total liberdade para recusar participar
do trabalho proposto, e que, mesmo concordando e autorizando inicialmente,
poderd retirar seu consentimento a qualquer instante, sem que haja qualquer
prejuizo para vocé.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, caso algumas
perguntas contidas na escala que, sob sua ética, tragam certo constrangimento e/ou
desconforto, por sentir-se com receio da exposi¢do de suas declaracGes, tendo em
vista terem vinculo com a Secretaria Municipal de Educacdo do municipio
estudado e respectivas medidas protetoras, vocé podera optar em respondé-las ou
ndo. Vale ressaltar que a qualquer momento vocé podera solicitar a suspensao da
coleta de dados. Quanto aos beneficios, sera possivel que vocé e demais
professores participantes repensem e, se necessario, realizem ajustes para melhorar
0S servicos e suportes oferecidos aos seus alunos com paralisia cerebral.



CUSTOS DA PARTICIPAC,‘AO, RESSARCIMENTO E INDENIZAC;AO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serdo tratados de forma anénima e
confidencial, isto é, em nenhum momento sera divulgado o seu nome ou de forma
a possibilitar sua identificacdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terd nenhum custo ou quaisquer compensacOes financeiras pela
participagdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
para a area de tecnologia assistiva e identificar praticas importantes em prol da
participacdo de criancas com paralisia cerebral nos contextos escolares.

Sr.(a) recebera uma coépia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, e demais membros da equipe, podendo tirar as suas
duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

DECLARAGAO DO(A) PARTICIPANTE

Eu, portador
do RG concordo em participar da pesquisa intitulada
“Qualidade de Vida e Funcionalidade de alunos com paralisia cerebral na escola
regular” e declaro ter recebido as devidas explicagdes sobre a referida pesquisa e
entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar. Também concordo que minha desisténcia podera ocorrer
em qualguer momento sem que ocorram quaisquer prejuizos fisicos ou mentais.
Declaro ainda estar ciente de que a participacdo € voluntaria e que fui devidamente
esclarecido(a) de todos os procedimentos desta pesquisa. As pesquisadoras me
informaram que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de P6s-Graduacdo e Pesquisa
da Universidade Federal de Séo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone
(16) 3351-8110. Endereco eletrdnico: cephumanos@power.ufscar.br

Autorizo,

Participante Data: / /




Certos de poder contar com sua autorizagdo, colocamo-nos a disposi¢do para
esclarecimentos.

Gabrielle Cristina Sanchez Profa. Dra. Adriana Garcia
Gongalves Rod. Washington Luis, km 235 Sdo Carlos  Rod. Washington Luis,
km 235 Séao Carlos Contato: (17) 992379627 Contato: (16)
33066464 / 9 96178838 sanchezcgabrielle@gmail.com

adrigarcia33@yahoo.com.br



TERMO DE CONSENTIMENTO - ASSENTIMENTO

Resolucéo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa “Qualidade de

Vida e Funcionalidade de alunos com paralisia cerebral na escola regular”.

Sera um trabalho da universidade com o objetivo de verificar sua percepcao de
qualidade de vida e funcionalidade, por meio dos recursos que vocé tem neste
ambiente, para que vocé participe das atividades e tarefas aqui da escola.

Para isso, iremos vir algumas vezes para conversarmos analisarmos as formas que
voceé utiliza para conseguir realizar melhor suas tarefas.

Em tudo o que faremos vocé devera dar sua opinido, se estd gostando ou nédo e se
podemos continuar com o trabalho. Caso vocé ache que ndo esta legal, iremos
parar, sem problemas.

As nossas idas a escola serdo registradas por meio de anotagdes, se vocé deixar.
Essas anotacdes serdo para podermos avaliar o que esta dando certo ou ndo e
também para contarmos a outras pessoas 0 que estamos fazendo. Mas em nenhum
momento seu rosto ird aparecer, ou outra forma que possa lhe identificar.

Vocé, seus pais ou responsaveis e o professor irdo receber copia deste termo onde

tem o celular/e-mail dos pesquisadores responsaveis, podendo tirar as suas duvidas
sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Gabrielle Cristina Sanchez Profa. Dra. Adriana Garcia
Goncalves
Rod. Washington Luis, km 235 Sdo Carlos Rod. Washington Luis, km 235 Séo
Carlos Contato: (17) 992379627 Contato: (16) 33066464 /9

96178838 sanchezcgabrielle@gmail.com
adrigarcia33@yahoo.com.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de
PosGraduagao e Pesquisa da Universidade Federal de Séo Carlos, localizada na
Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o



Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico:
cephumanos@power.ufscar.br

Local e data

Sujeito da pesquisa*

(*Vocé pode assinar, carimbar, ou usar sua prancha de comunicagdo para
responder)



