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Resumo

Objetivo: Descrever as necessidades de assisténcia referidas por cuidadores de criangcas com
deficiéncia em processo de inclusdo escolar, por meio do Inventario de Avaliacao Pediatrica de
Incapacidade.

Métodos: Estudo transversal com 181 criancas de 7-10 anos com deficiéncias fisicas ou mentais,
que se encontravam em processo de inclusdo escolar no ciclo Fundamental I, em 2007. Local:
31escolas da Diretoria Regional de Ensino - Distrito Penha, Zona Leste do Municipio de Sao
Paulo. Foram avaliadas as necessidades de assisténcia do cuidador da crianca em trés areas
- autocuidado, mobilidade e funcdo social, por meio do Inventario de Avaliacdo Pediatrica
de Incapacidade, segundo a seguinte pontuacdo: 5Independente, 4 Supervisdo, 3 Assisténcia
minima, 2 Assisténcia moderada, 1 Assisténcia maxima e 0 Assisténcia total. Para analise esta-
tistica, usou-se o teste t de Student e analise de variancia (Anova) e foi significativo p<0,05.
Resultados: As menores médias, com diferenca estatistica, foram observadas para os itens
relacionados a funcao social (55,8-72), seguidas das funcdes de autocuidado (56-96,5) para
todos os tipos de deficiéncia, com excecao das criancas com deficiéncia fisica que apresentaram
menores médias para autocuidado (56) e mobilidade (63,8).

Conclusodes: A funcao social foi a area referida como a que necessita de maior assisténcia do
cuidador e o Inventario de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade é um instrumento que pode
contribuir para identificar essas necessidades e para o desenvolvimento de uma intervencao
mais dirigida.
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Care needs of children with disabilities = Use of the Pediatric Evaluation of Disability
Inventory

Abstract

Objective: To describe the care needs reported by caregivers of children with disabilities going
through the school inclusion process using the Pediatric Evaluation of Disability Inventory.
Methods: Cross-sectional study with 181 children aged 7 to 10 years with physical or mental
disabilities, undergoing the inclusion process in Elementary school in 2007. Location: 31 schools
of the Regional Education Board - District of Penha, East Side the city of Sao Paulo. The chil-
dren’s care needs according to the caregivers were assessed in three areas - self-care, mobility
and social function, using the Pediatric Evaluation of Disability Inventory, according to the fol-
lowing score: 5, Independent; 4, Supervision; 3, Minimum Assistance; 2, Moderate Assistance;
1, Maximum Assistance and 0, Total Assistance. For statistical analysis, we used Student’s t-test
and analysis of variance (ANOVA), with p<0.05 being statistically significant.

Results: The lower means, with statistically significant differences, were observed for the items
related to social function (55.8 to 72.0), followed by self-care functions (56.0 to 96.5); for all
types of disabilities, except for children with physical disabilities, who had lower means for
self-care (56.0) and mobility (63.8).

Conclusions: Social function was the area referred to as the one that needed a higher degree
of assistance from the caregiver and the Pediatric Evaluation of Disability Inventory is a tool
that can help identify these needs and develop a more targeted intervention.

© 2016 Sociedade de Pediatria de Sao Paulo. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open

access article under the CC BY license (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

Introducao

A inclusao da crianca com deficiéncia € um processo que se
inicia no nicleo familiar. Esse nucleo pode ser definido como
uma unidade social significativa inserida na sociedade, tem
influéncia na determinacdo do comportamento humano e
na formacao da personalidade dos seus membros." O nasci-
mento de uma crianca com deficiéncia ocasiona mudancas
significativas na organizacgao e estrutura das familias é reco-
nhecido o papel decisivo que essas exercem no processo
de reabilitacao da crianca, tanto no que se refere ao seu
desenvolvimento como na sua independéncia em habilida-
des funcionais.”? Nesse processo, o apoio social recebido
pelos cuidadores da crianca com deficiéncia é fundamental,
pois ameniza o estresse de maes e pais e promove vinculacao
mais adequada com seu filho.? A resposta da familia a esse
desafio depende da sua experiéncia anterior, de aspectos
socioculturais, das relagcoes familiares e da existéncia de
rede social de apoio a essa condicao, sobretudo nas areas
da educacéo e salde.”

A escola, além do seu objetivo tradicional de pro-
mover a educacdo e a integracao social, cumpre assim
um papel fundamental para reverter situacoes de exclu-
sao ao promover acoes de conscientizacao sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia.*> A educacao inclusiva é defi-
nida como o conjunto de processos educacionais integrantes
de politicas articuladas impeditivas de qualquer forma de
segregacdo e de isolamento. Essas politicas buscam alar-
gar o acesso a escola regular, ampliar a participacao e
assegurar a permanéncia dos alunos, independentemente
de suas particularidades. Sob o ponto de vista pratico, a
educacao inclusiva garante a toda crianca o acesso ao ensino
fundamental.®

Em 1990, no Brasil, esse movimento se fortaleceu com
as conquistas estabelecidas na Constituicao federal (1988)
que afirma a igualdade de condicdes de acesso e permanén-
cia na escola e ressalta o dever do Estado com a educacao,
efetivado mediante a garantia de ensino fundamental obri-
gatorio e gratuito para todos, inclusive aos que a ele nao
tiveram acesso na idade proépria, e, ainda, atendimento
educacional especializado as pessoas com deficiéncia, pre-
ferencialmente na rede regular de ensino.”

Diante das dificuldades de integracao das criancas com
deficiéncia, considera-se importante que, por meio de um
instrumento de avaliacdo ja validado, possam ser ofereci-
dos informacdes e subsidios que contribuam para a escola
e para a familia dessas criancas no processo de inclusao.
0 PEDI - Inventario de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade
foi desenvolvido em resposta a crescente conscientizacao
de que, embora a habilidade de participar em atividades de
vida diaria seja o principal objetivo para criangas com defici-
éncia e suas familias, ndo havia instrumentos que pudessem
mensurar esses ganhos eficientemente. Segundo Mancini,®
os instrumentos anteriormente existentes frequentemente
enfatizavam o fato de a crianca melhorar seu desempe-
nho nessas atividades, tomando como referéncia o fazer da
crianca sem deficiéncia. O autor coloca que a mensuracao
deve focar na melhora do desfecho final, independente-
mente dos métodos usados pela crianca para desenvolvé-los.
A capacidade funcional verdadeira das criancas com defici-
éncia era geralmente subestimada e os resultados funcionais
de intervencées nao podiam ser completamente avaliados.
O PEDI oferece informacoes detalhadas sobre as incapa-
cidades e a necessidade de assisténcia do cuidador no
desenvolvimento das atividades em trés areas - autocui-
dado, mobilidade e funcao social.®
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Assim, este estudo foi feito com o objetivo de descrever
a assisténcia do cuidador oferecida as criangas com defici-
éncia em processo de inclusdo, por meio do Inventario de
Avaliacao Pediatrica de Incapacidade (PEDI).

Método

Estudo transversal analitico, feito nas escolas de ensino
fundamental da Prefeitura Municipal de Sao Paulo, da
Diretoria Regional de Ensino do Distrito Penha, Zona Leste.
Cada uma das 13diretorias regionais de ensino do muni-
cipio é responsavel por um grupo de escolas e tem um
servico de apoio a inclusao - Cefai (Centro de Educacao
e Formacado de Apoio a Inclusdo). Esse servico tem como
atribuicdes o acompanhamento dos alunos com deficiéncia
por meio de visitas sistematicas as escolas, avaliacdo
pedagdgica, reunides com professores e coordenadores
pedagoégicos, atendimentos a pais e mapeamento dos
atendimentos da regido. As escolas com maior nimero
de criancas com necessidades especiais apresentam
também salas de apoio a inclusdo, denominadas SAAI -
Salas de Apoio e Acompanhamento a Inclusdo. Essas salas
sdao destinadas ao atendimento educacional em carater
complementar, suplementar ou exclusivo aos alunos que
apresentam algum tipo de deficiéncia. (http://portal.sme.
prefeitura.sp.gov.br/Main/Page/PortalSMESP/Atendimento-
Educacional-Especializado).

De 33escolas da DRE - Distrito Penha, Zona Leste de
Sao Paulo, 31 tinham criancas com deficiéncia matriculadas,
as quais foram incluidas neste estudo. Foram contatados
pela pesquisadora os diretores ou orientadores pedagogi-
cos dessas escolas, para os quais foi feita uma apresentacao
da pesquisa, seus objetivos e procedimentos. Nessa oca-
siao, obtiveram-se informacoes sobre o processo de inclusao
desenvolvido em cada escola - acessibilidade, qualificacao
dos professores, sistematica de reunides com os pais, suas
dificuldades, incluindo a discussao e definicao comparti-
lhada sobre a progressao nas séries.

A populacao avaliada foi constituida por criancas de 7-
10 anos em processo de inclusao escolar no ciclo Funda-
mentall - 12 a 42 séries (antes da ampliacdo para 9 anos),
em 2007. Foi considerado o total de criancas com defici-
éncia que apresentava laudo diagnostico; a listagem das
criancas foi fornecida pelo Cefai - Centro de Educacdo e
Formacao de Apoio a Inclusao da DER - Diretoria Regional
Penha, totalizando 200 criancas, em 2007. A partir da lista
de alunos, os pais ou cuidadores foram convidados a partici-
par da pesquisa; a entrevista foi agendada e feita na escola
pela pesquisadora. Do total de 200 criangas, foram excluidas
19: 16 por nao comparecimento ou dificuldades de responder
ao questionario e 3 por recusa. Assim, a populagao final do
estudo foi constituida por 181 criancas. No que se refere ao
tipo de deficiéncia, neste estudo adotou-se a nomenclatura
usada pelo Cefai - Centro de Formacao e Apoio a Inclusao,
a qual é descrita a seguir:

Conduta tipica: grupo de criancas com diagndstico
médico de hiperatividade, doencas psiquiatricas e trans-
tornos de comportamento e alteracoes das aquisicoes
cognitivas, incluindo deficiéncia mental de todos os niveis.

DGD - Deficiéncia global do desenvolvimento: grupo de
criancas com autismo de todos os tipos (leve, moderado,

grave) e Asperger. Esse termo é usado pela SME e corres-
ponde ao Cid 10 - F84.

Deficiéncia fisica: deficiéncias por falta de membros,
assimetria de membros, assim como deformidades 6sseas e
deficiéncias motoras.

Sindromes genéticas: grupo com laudo de sindromes
genéticas.

Sindrome de Down (SD): o Cefai classifica separada-
mente esse grupo.

Multiplas deficiéncias: criancas com dois ou mais com-
prometimentos. Sao incluidas as criancas que apresentam
deficiéncias associadas a qualquer outra alteracao/doenca.
Exemplo: deficiéncia motora e epilepsia; deficiéncia audi-
tiva e visual, entre outros.

Outras deficiéncias: correspondem a laudos de doencas
como sindrome da amplificacdo dolorosa, deficiéncia visual,
dislexia, disturbios de fala e outros.

Na tabela 1 encontra-se a distribuicao dos alunos segundo
o tipo de deficiéncia. Observa-se que a conduta tipica é a
mais frequente, seguida pelos grupos com multiplas defici-
éncias e deficiéncia fisica.

O cuidador foi entrevistado por meio de questionario
estruturado. Considerou-se como cuidador qualquer pessoa,
independentemente do grau de parentesco, que acompanha
a crianga no seu cotidiano durante as atividades diarias.

A avaliacdo da necessidade de assisténcia do cuidador
foi feita por meio do Inventario de Avaliacao Pediatrica
de Incapacidade - PEDI (Pediatric Evaluation of Disability
Inventory). O PEDI foi desenvolvido por Haley et al. em
1992 e validado para a populacao brasileira por Mancini
em 2005. Trata-se de questionario estruturado composto
por trés partes. A primeira avalia as habilidades funcionais
da crianca nas areas de autocuidado (73 itens), mobilidade
(59itens) e funcao social (65itens), pontua-se em 1 quando
a crianca faz o item avaliado e 0 quando ela nao consegue
fazer. A Partell relaciona-se a necessidade de ajuda forne-
cida pelo cuidador para a execucao de 20itens das mesmas
areas avaliadas na primeira parte, autocuidado, mobilidade
e funcao social, com a seguinte pontuacao: 5 - Indepen-
dente, 4 -Supervisao, 3 - Assisténcia minima, 2 - Assisténcia
moderada, 1 - Assisténcia maxima e 0 - Assisténcia total. Sdo
exemplos de assisténcia do cuidador: Autocuidado - come
e bebe nas refeicdes regulares; Mobilidade - locomocao em

Tabela 1  Tipo de deficiéncia de criancas em processo de
inclusao. Diretoria Regional de Ensino - Penha, Sao Paulo
(2007-2009)

Tipo de deficiéncia n° de alunos %

Conduta tipica 55 30,4
Deficiéncia fisica 27 14,9
Deficiéncia global do desenvolvimento 12 6,6
Dislexia 2 1,1
Disturbios de fala 13 7,2
Deficiéncia visual 5 2,8
Multiplas deficiéncias 33 18,2
Sindrome de Down 17 9,4
Sindromes genéticas 12 6,6
Outras deficiéncias 5 2,8
Total 181 100,0
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ambiente interno, consegue percorrer 15 metros e nao inclui
abrir portas ou carregar objetos; Funcao social - compreen-
sao funcional, entendimento das solicitacdes e instrucoes.
Os cuidadores entrevistados assinalaram a opcao que se
referia a assisténcia necessaria para cada crianca em cada
uma das funcoes. A terceira parte do instrumento ava-
lia as modificacdes/adaptagdes necessarias no ambiente da
crianca para as atividades. A pesquisadora foi a Unica a
aplicar o PEDI, apds treinamento recomendado pelos auto-
res; embora o PEDI possa ser aplicado sem a presenca do
paciente, neste estudo empregou-se o método de entrevista
simultanea a observacéo direta da crianca.?

Neste artigo, foram analisados os resultados referentes
ao cuidador e a necessidade de assisténcia do cuidador
(Parte Il do PEDI). As analises com a pontuacao original dos
itens (média) foram transformadas em escalas de 0-100,
assim como sugerem McDowell and Newell.’

escala transformada

__(pontuag ooriginal—menor pontuag o possivel)

amplitude da escala original x100

Para comparar as subescalas entre as variaveis do estudo,
usou-se o teste t de Student ou a analise de variancia
(Anova); considerou-se um nivel de significancia de 5%.
Foram feitas as comparagdes entre as trés escalas (auto-
cuidado, mobilidade e funcao social) para cada grupo de
criancas com diferentes diagndsticos por meio da analise
de variancia com medidas repetidas (univariada). Quando
houve diferenca significante entre as escalas, esta foi iden-
tificada por meio do teste de comparacées multiplas de
Bonferroni.

Este estudo foi aprovado, em 20/07/2007, pelo Comité
de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Paulo
(CEP: 1115/07).

Resultados

Dos 181 cuidadores entrevistados, 92,3% eram do sexo femi-
nino. Na tabela 2 encontra-se descrita a escolaridade dos
cuidadores. Observou-se que mais de 50% dos cuidadores
tinham ensino fundamental Il completo ou mais anos de
estudo.

Na tabela 3 apresentam-se as médias de pontuacao
obtidas, a partir da referéncia do cuidador, em relacdo a
necessidade de assisténcia para cada uma das funcdes das

Tabela 3

Tabela 2 Escolaridade dos cuidadores de criancas em pro-
cesso de inclusao. Diretoria Regional de Ensino - Penha, Sao
Paulo (2007-2009)

Escolaridade NUmero de %
cuidadores

Analfabeto 07 3,0
Ensino fundamental | incompleto 17 9,4
Ensino fundamental | completo 24 13,3
Ensino fundamental Il incompleto 31 17,1
Ensino fundamental Il completo 33 18,2
Ensino médio incompleto 5 2,8
Ensino médio complete 54 29,8
Ensino superior incompleto 4 2,2
Ensino superior completo 6 3,3
Total 181 100,0

trés areas - autocuidado, mobilidade e funcao social. Houve
diferenca estatisticamente significante entre trés escalas
nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéao social, para
todos os tipos de deficiéncia. A fungao social foi a mais com-
prometida em todos os tipos de deficiéncia, com excecdo
da deficiéncia fisica, que apresentou menor média para
autocuidado. Destaca-se também a deficiéncia global do
desenvolvimento, que apresentou valores mais baixos para
a fungao social. A escala de mobilidade obteve, em média,
melhores resultados para todos os tipos de deficiéncia, com
excecdo da deficiéncia fisica.

Para detalhamento desses resultados, foi feita analise de
comparagdes multiplas, para cada tipo de deficiéncia, cujos
resultados sao apresentados a seguir:

Conduta tipica - houve diferenca estatisti-
camente significante entre as médias obtidas
entre autocuidadoxmobilidade (p-valor=0,003) e
mobilidade x funcao social (p=0,004).

Grupo de deficiéncia fisica - houve diferenca esta-
tisticamente significante entre as médias obtidas entre
autocuidado x funcao social (p=0,019).

DGD - houve diferenca estatisticamente significante
entre as médias obtidas entre autocuidadoxmobilidade
(p=0,001); autocuidadox funcao social (p=0,030);
mobilidade x funcao social (p<0,001).

Multiplas deficiéncias - houve diferenca estatisti-
camente significante entre as médias obtidas entre
autocuidado x funcao social (p<0,001) e mobilidade x funcao
social (p<0,001).

Necessidade de assisténcia referida pelo cuidador, segundo os tipos de deficiéncias. Médias e desvios-padrao obtidos

nas areas de autocuidado, mobilidade e funcao social. Diretoria Regional de Ensino - Penha (2007-2009)

Grupo de deficiéncia Auto cuidado DP Mobilidade DP Funcao Social DP p-valor
Conduta tipica 92,2 16,1 99,9 0,8 70,9 20,6 0,004
Deficiéncia fisica 56,0 26,4 62,8 36,2 71,6 23,9 0,019
DGD 66,0 26,6 95,2 7,6 53,7 26,0 <0,001
Multiplas deficiéncias 91,2 17,2 98,1 10,0 68,0 17,5 <0,001
Sindrome de Down 77,2 17,1 99,5 1,5 55,8 21,1 0,001
Sindromes genéticas 70,7 21,5 98,4 5,2 63,3 28,2 0,004
Outras deficiéncias 96,5 12,5 100,0 0,0 72,0 14,5 <0,001

DP, desvio padréao; DGD, Deficiéncia Global do Desenvolvimento.
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Sindrome de Down - houve diferenca estatisti-
camente significante entre as médias obtidas entre
autocuidadoxmobilidade (p<0,001); autocuidadoxfuncao
social (p<0,001); mobilidade x funcao social (p<0,001).

Sindromes genéticas - houve diferenca estatisti-
camente significante entre as médias obtidas entre
autocuidadoxmobilidade (p=0,003) e mobilidade xfuncao
social (p=0,004).

Outras deficiéncias - houve diferenca estatisti-
camente significante entre as médias obtidas entre
autocuidado x funcao social (p=0,002) e mobilidade x funcao
social (p<0,001).

Pode-se verificar que as areas autocuidado e fungao social
apresentam-se, em sua maioria, com diferenca em relacao
a mobilidade, excecéo da deficiéncia fisica. Essas areas sao,
para o cuidador, as que mais requerem sua participacao, ou
seja, que mais necessitam de sua ajuda.

Na tabela 4 sdao apresentadas as pontuacdes obtidas
pelas criancas - Escala Transformada da Crianca - segundo
as habilidades funcionais da crianca referidas pelo cuida-
dor e os resultados obtidos referentes a necessidade de
assisténcia do cuidador para essas mesmas atividades -
Escala Transformada do Cuidador. E possivel observar que
as médias obtidas pelas criancas nas atividades avaliadas
sao semelhantes a necessidade de assisténcia do cuidador
em cada area, e que a funcéo social é a area com menores
pontuacoes.

Discussao

Este estudo foi feito numa regiao do municipio de Sao Paulo
e, ainda que existam diferencas em relacao as condicdes
socioeconomicas de cada regidao, de acdes desenvolvidas
pelas escolas no processo de inclusao e de recursos para
apoio social, os resultados deste estudo, o qual descreve
as necessidades de cuidados das criangas com deficiéncia,
sao reveladores do cotidiano enfrentado pelos pais dessas
criancas e apontam para possiveis acdes a serem desenvol-
vidas junto as familias como ponto essencial do processo de
inclusao.

Tabela 4 Habilidades funcionais de criancas em processo
de inclusao e necessidade de assisténcia referida pelo cuida-
dor, segundo as areas de autocuidado, mobilidade e funcao
social. DRE - Penha, Sao Paulo (2007-2009)

Média Desvio
padrao
Escala transformada - Crianca
Pontuacao: Autocuidado (0-100) 87,7 18,4
Pontuacao: Mobilidade (0-100) 93,4 20,0
Pontuacao: Funcao Social (0-100) 72,5 19,3
Escala transformada (Cuidador)
Pontuacao: Cuidador - 82,6 23,5
Autocuidado (0-100)
Pontuacao: Cuidador - Mobilidade 93,4 19,8
(0-100)
Pontuacao: Cuidador - Funcao 68,1 21,6

Social (0-100)

Diferentes aspectos podem atuar positiva ou negati-
vamente nas potencialidades de atuacao dos pais, com
destaque para a escolaridade. Lopes e Corréa'® descrevem
que desde muito cedo a criangca com deficiéncia e sua fami-
lia sdo encaminhadas para diversos profissionais de salde
ou educagdo, os quais, por sua vez, prescrevem inumeras
orientagdes quanto aos cuidados necessarios. Sao os pais,
portanto, os principais agentes para a estimulacao ou trei-
namento de algumas funcbes e sdo também responsaveis
pela troca de informacdes entre a escola e o nucleo fami-
liar, sobre como a crianca faz algumas atividades e o grau
de independéncia para a feitura delas.'"'?

O comportamento dos pais exerce grande influéncia no
desenvolvimento da crianca e no seu bem-estar. Interacoes
positivas com os filhos estao associadas ao desenvolvi-
mento cognitivo positivo, comportamental e psicossocial
da crianca. Estudo longitudinal que acompanhou desde o
nascimento um grupo de criancas e jovens canadenses
com disturbios neurologicos e problemas de comportamento
constatou que as condutas dos responsaveis pelos cuida-
dos de criancas podem influenciar o desenvolvimento de
criancas. Os autores consideraram, também, caracteristi-
cas sociodemograficas, concluindo que os pais de criancas
com varios problemas de salde apresentam atitudes menos
positivas e menos consistentes, o que pode influenciar na
eficiéncia do tratamento.'?

Assim, o processo de inclusao da crianca com deficiéncia
depende do apoio familiar e também do nivel de escola-
ridade dos cuidadores. Em nosso estudo cerca de 50% dos
cuidadores, maes em sua maioria, haviam cursado até o
Fundamental Il ou mais, o que representa um fator posi-
tivo para compreensao das orientacdes, busca de acesso aos
servicos de salide e outros equipamentos de apoio a atencao
a crianga com deficiéncia. O fato de serem criancas inseridas
no sistema educacional ja pode ser resultante de um perfil
familiar que tem acesso a informacéo e aos seus direitos,
bem como valoriza e reconhece a importancia de a crianca
frequentar a escola.

0 processo de inclusao requer, por outro lado, integracao
com outras areas, especialmente salde e assisténcia social.
A Constituicao Brasileira (1988) afirma a igualdade de
condicoes de acesso e permanéncia na escola e ressalta
o dever do Estado com a educacao, inclusive aos que
a ela nao tiveram acesso na idade propria, e, ainda,
atendimento educacional especializado as pessoas com defi-
ciéncia, preferencialmente na rede regular de ensino.” Para
sua concretizacdo, entretanto, muitas barreiras precisam
ser rompidas. Historicamente, as iniciativas de atencao
a pessoa com deficiéncia tiveram como foco principal a
filantropia, a institucionalizacdo e a segregacéo.' A pro-
gressiva ampliacao do papel dos municipios, a mudanca da
concepcao de segregacdo para inclusao e as politicas de
salde que buscam integracdo de acbes constituem a possi-
bilidade de superar as acoes mais limitadas e voltadas para
tipos especificos de deficiéncia.'* Os resultados deste estudo
revelaram que, para todos os tipos de deficiéncia, inclusive
fisica, ha maior necessidade de ajuda dos pais para agcoes de
autocuidado e funcéo social. Portanto, agoes especificas vol-
tadas apenas para a deficiéncia e ndo para a crianca e seus
familiares nao serao capazes de promover a real inclusao.

A atencao a crianca com deficiéncia exige sistemas de
cuidados que promovam a participacao e o desenvolvimento
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de parcerias dessas familias com os sistemas de saude,
educacao e redes de apoio social, reorganizando as neces-
sidades especificas dos pais e irmaos de criancas com
deficiéncia, a fim de oferecer estratégias para que eles
proprios obtenham salde fisica, emocional e bem-estar,
incluindo grupos de apoio a familia e servicos de salde
mental.’®'® Em relacdo aos cuidadores, estudo que tam-
bém usou o PEDI demonstrou dados relevantes em relacao a
familia, identificou diferencas de perfis da crianca atendida
de acordo com aspectos socioecondmicos dos familiares, os
quais também influenciavam no suporte social percebido
pelos cuidadores."’

Mantoan descreve a evolucao dos conceitos de inca-
pacidade e inadaptacdo, referindo que as caracteristicas
do individuo constituiram por muito tempo a Unica meta
das intervencoes educativas. Entretanto, a autora res-
salta que, hoje, nenhum modelo educativo pode ignorar as
caracteristicas do funcionamento das pessoas que apresen-
tam incapacidades intelectuais, sem considerar a interacao
destas com sua familia e com o meio."® Silveira et al.”” ana-
lisaram a concepcao de educadores e parentes de criancas
com multiplas deficiéncias em processo de inclusdo. Os
resultados indicaram que os pais percebem a deficiéncia
dos seus filhos como algo que acarreta grande sofrimento
e comprometimentos sociais e que, assim como os professo-
res, nao acreditavam ser possivel a inclusdo escolar dessas
criancas, por considerarem a escola de ensino regular des-
preparada para recebé-las.

Segundo Sa e Rabinovich,? no estudo *‘Compreendendo a
familia da crianca com deficiéncia fisica’’, a rede de apoio
familiar favorece a formacao de vinculos e a estruturacao
da vida da crianca com deficiéncia fisica, ampliando suas
possibilidades a partir da autoestima advinda da afetivi-
dade. Por meio das relagdes de cuidado, a familia transmite
valores como os de tolerancia e respeito as diferencas, cor-
roborando para um desenvolvimento adequado. No presente
estudo, a funcao social foi a mais comprometida, inclusive
nas criancas com deficiéncia fisica, corroborando a impor-
tancia da familia e da escola no seu processo de inclusao.
O PEDI mostrou-se um instrumento capaz de identificar de
forma mais detalhada as dificuldades em cada uma das
habilidades funcionais, com potencial para contribuir para
uma intervencao mais direcionada dos pais e educadores,
que vise a superar essas necessidades, quando possivel. Os
resultados de acoes e estratégias desenvolvidas por pais e
professores podem ser mensurados, uma vez que o PEDI
identifica as capacidades das criancas, suas necessidades
de assisténcia por cuidador e aponta para redirecionamento
dessas acoes.

Em outros estudos, o PEDI demonstrou ser eficiente na
avaliacao de diferencas no desempenho funcional e de
necessidade de auxilio do cuidador, favoreceu e contribuiu
na identificacdo de prejuizos no desempenho da crianca,
possibilitando ao cuidador que acompanhasse a evolucao do
tratamento e colaborasse com o plano de tratamento.?"??

Embora tenha sido feito em 2007, o processo de inclusao
nas escolas regulares das criangas com deficiéncia consti-
tui permanente desafio. Os resultados deste estudo podem
contribuir para discussdo quanto aos beneficios trazidos pelo
uso de instrumentos de avaliacao das capacidades e neces-
sidades de criancas com deficiéncia, no acompanhamento
desse processo. Esta bem estabelecido que a educacdo da

crianca com deficiéncia é uma atividade complexa, pois
exige adaptacdes de ordem curricular que requerem cui-
dadoso acompanhamento dos educadores e pais. Por outro
lado, frequentar a escola permitira a crianca com defici-
éncia adquirir, progressivamente, conhecimentos que serao
exigidos da sociedade e cujas bases sdo indispensaveis para
a formacgao do individuo.

O PEDI, somado a outros processos de avaliacao e acom-
panhamento da crianca em processo de inclusao, pode
contribuir na identificacao de limites e possibilidades de
intervencao mais especificas, nao apenas para cada crianca,
mas também para o conjunto de criancas com deficiéncia,
direcionar as acoes de educadores e do trabalho junto aos
seus parentes. Neste estudo, seu uso apontou de forma mais
objetiva que a funcao social é a que requer maior assisténcia
do cuidador, o qual, além de orientagao, necessita de apoio
frente as exigéncias dessa condicdo. Esta bastante estabele-
cida a forte carga emocional envolvida no cuidado a crianca
com deficiéncia e a resposta que a familia dara a esse desafio
dependera das experiéncias passadas, da situacdo econo-
mica, bem como de aspectos culturais e relacoes familiares.
Nesse processo devem ser envolvidos a escola, os pais e a
sociedade.
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