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A inclusio escolar de alunos com sequelas de
mielomeningocele’
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Resumo: O objetivo deste estudo consistiu em identificar, analisar e discutir a utilizagdo de recursos de Tecnologia
Assistiva, em fungao das sequelas apresentadas pelos alunos com mielomeningocele incluidos no ensino regular.
Participaram desta pesquisa 12 pessoas, sendo quatro alunos com sequelas de mielomeningocele e sete professores. Para
coleta de dados, foram utilizados trés instrumentos: a Escala de Percepgdo dos Professores sobre a Mielomeningocele,
que tinha o objetivo de levantar o desempenho escolar dos alunos; o Roteiro de Observagao do Desempenho do Aluno
com Sequela de Mielomeningocele, utilizado para descrever o desempenho do aluno no contexto escolar, e por fim
0 Roteiro de Categorizagdo do Uso da Tecnologia Assistiva no Contexto Escolar, que proporcionava a orientagéo da
observagao sobre o uso das tecnologias no contexto escolar. Os resultados indicaram que os inicos recursos encontrados
para promover a participacdo dos alunos na escola foram duas cadeiras de rodas e uma ortese de posicionamento do
tornozelo, recursos que o proprio aluno trazia para escola. Foi possivel perceber que ainda ha o desconhecimento
por parte dos professores sobre as possibilidades concretas de implementagao dos recursos de tecnologia, as quais

estao relacionadas a falta de recursos, capacitagao e identificagao das reais necessidades e potencialidades dos alunos.
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School inclusion of students with myelomeningocele sequel

Abstract: The aim of this study was to analyze and discuss the use of assistive technology, according to the
myelomeningocele sequelae presented by students enrolledin the regular educational system. Twelve people
participated in this research:fourschool students with myelomeningocele sequelae and seven teachers. Three
instruments were used in order to collect data: “Scale of Teachers’Perception- Spina Bifida”,which aims to
raise the academic performance of students; “Roadmap Observation of Students’Performance”for students with
myelomeningocele sequelae, which is used to describ estudents’ performance in school context;and finally,“Road
map Categorization of the Use of Assistive Technology”,which provide saguidancenoteon the use of assistive
technology at school. The results had indicated that the only joined resources to promote the participation of the
students in the school they had been two chairs of wheels and one A’rtese of positioning of ankle, resources that
the proper pupil brought for school. It was possible to perceive that not yet it has the knowledge on the part of
the teachers on the concrete possibilities of implementation of the technology resources, which they are related
to the lack of resources, qualification and identification of the real necessities and potentialities of the students.

Keywords: Myelomeningocele, School, Assistive Technology.

1 Introducao

A mielomeningocele é uma doenga que acomete
o feto durante o processo de gestagao por causa de
uma ma-formagdo congénita. A sua causa ainda ¢é
desconhecida, mas estudos sugerem uma etiologia
multifatorial, sendo que os fatores citados sio
genéticos, ambientais e nutricionais, em mulheres

com dieta pobre em 4cido fdlico, diabetes maternas,
deficiéncia de zinco e ingestao de dlcool ou drogas.

(FERNANDES; ROCCO; SAITO, 2007).

Legalmente, a mielomeningocele ¢ considerada
uma deficiéncia fisica, mas a crianga pode desenvolver,
desde o nascimento, intimeras sequelas. Dentre estas,
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existem os graus varidveis de paralisia, que estdo
relacionados 2 altura em que a lesao provocada pela
mé-formagio do tubo neural se estabelece na coluna
e que pode atingir as regides lombar, tordcica e sacral,
causando auséncia de sensibilidade abaixo do nivel
da lesdo medular, com preservagio da parte superior
do abd6men, tronco e bragos. Além desse quadro,
também podem surgir alteragées ortopédicas, como pés
tortos congénitos e alteragdes nos quadris e na coluna.
A mielomeningocele também gera outras sequelas,
como a hidrocefalia e a disfuncdo vesicointestinal.
A hidrocefalia estd presente em cerca de 90% dos
casos ¢ implica no crescimento rédpido e anormal da
cabega, causada por complicagoes quanto a forma de
circulagdo e reabsor¢io do liquor. A interferéncia na
circulagio desse liquor gera um aumento da pressio
intracraniana, que pode resultar em: retardo no
desenvolvimento neuromotor; problemas visuais e
auditivos; alteragoes de fala; alteragoes cognitivas e
da fun¢io nos membros superiores e inferiores. J4
a disfuncio vesicointestinal, também presente em
cerca de 90% dos casos, é de origem neuroldgica;
na medida em que o mecanismo de mic¢io e
esfincteriano nio ¢ automaticamente regulado, a
crianga apresenta incontinéncia. (FOBE et al., 1999;
TAMBAQUIM et al., 2005; FERRARETO et al.
2006; ARAUJO; GALVAO, 2007; RAMOS et al.,
2005).

Vale ressaltar que nenhuma sequela advinda
da mielomeningocele ganha destaque pelo
grau de comprometimento. Alimena, Machado
Neto e Dirani (1999) discute que a interagao
entre a manifestacdo das sequelas e o nivel de
desenvolvimento (as possibilidades funcionais, de
comunicagio, interagio social e de aprendizagem)
vai ser determinante na Necessidade Especial
que a pessoa com mielomeningocele apresentard.
Assim, perfis distintos serdo tragados, relacionados
geralmente com a altura que a lesdo se estabelece na
coluna vertebral, pois as sequelas podem ou nio se
manifestar, ou até se intensificar, dependendo do
grau de comprometimento.

Alguns estudos realizados por Bier et al. (1997),
Yeates et al. (2003) e Guerra (2006) constataram
que criangas com mielomeningocele e hidrocefalia
tém uma maior propensio a desenvolver distirbio
de aprendizagem, porque existem dificuldades no
processamento cognitivo relacionadas a atengio, o
que proporciona um alto nivel de distrabilidade e de
déficit de meméria, principalmente vinculado ao uso
pobre de estratégias. Ainda, danos secunddrios, como
alteragoes visuais e auditivas advindas da hidrocefalia,
podem prejudicar ainda mais o aprendizado.

Outro estudo realizado por Whitaker (2004)

avaliou a influéncia da alteragio motora no

desempenho comunicativo de criancas com sequela de
mielomeningocele. A autora constatou que a limitagio
causada pelo comprometimento fisico interfere
na forma da crianca explorar o ambiente, brincar
normalmente e se relacionar com outras criangas,
e isso pode gerar um atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor da crianca. Em fungao dessa
série de comprometimentos apresentados, algumas
criancas, segundo Salomio et al. (1995), tém uma
maior suscetibilidade a sindromes de inadaptacio
social, em decorréncia da manifestacio das intimeras
sequelas apresentadas e do nivel de desenvolvimento.

Atualmente, percebe-se que a expectativa de vida
para criangas que nascem com mielomeningocele
tem aumentado, principalmente em razio do avango
dos estudos na 4rea da reabilitacio. Destaca-se que
em épocas remotas tais criancas nem chegavam a
se desenvolver, devido & complexidade das sequelas
geradas em torno da doenga. Assim, assiste-se a uma
evolugio na 4rea da sadde ao tratar pessoas com essa
doenga, o que tem favorecido um bom progndstico.
(BEHRMAN; KLIEGMAN; JENSON, 2002;
HISABA et al., 2003; CUNHA et al., 2005).

Em consequéncia desse aumento na expectativa
de vida e do movimento de inclusio escolar,
como um direito assegurado a todas as pessoas,
independentemente de suas diferencas e necessidades,
a partir da Constitui¢io Federal de 1988 ¢ da Lei
de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional/LDB —
9394/96, criangas com mielomeningocele tém tido
acesso ao contexto escolar. No entanto, diante das
intimeras sequelas que a crianga pode desenvolver,
desafios sao vivenciados para sua inclusao no ensino
regular, pois o perfil de necessidades especiais
consequentemente vai interferir no processo de
escolarizagio. Poucas pesquisas tém sido realizadas
no Brasil para conhecer a realidade escolar dessas
criangas.

Dentre os estudos publicados, encontraram-se trés
realizados no Rio de Janeiro, por meio do Instituto
Fernandes Figueira da Fundagao Oswaldo Cruz. O
primeiro a ser descrito é de Macedo (2001), que teve
como principal objetivo identificar qual o percentual
de criangas com mielomeningocele cadastradas
no Instituto Fernandes Figueira que tem acesso a
escola publica e particular. A partir de entrevista
realizada com 63 responsdveis pelas criangas com
mielomeningocele, foi possivel constatar que 90,47%
das criancas pesquisadas frequentavam regularmente
a escola. Os dados da pesquisa revelaram que
a maioria das matriculas escolares se fazia por
absoluta persisténcia do usudrio e nao por incentivo
do sistema. Muitas vezes, as maes precisavam
permanecer ou ir frequentemente 2 escola para suprir
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as necessidades do aluno. Para a autora, a escola é
uma das institui¢oes sociais que desempenham um
papel fundamental no desenvolvimento cognitivo e
social dessas criangas. No caso especifico de criancas
nascidas com mielomeningocele, pesquisas tém
demonstrado que o acesso ao tratamento preventivo
e adequado, e a outros servicos bdsicos essenciais,
como a educagio, pode modificar as histdrias desses
individuos, construindo a melhora da autoestima
e os capacitando fisica, mental e socialmente para

maior independéncia (MACEDO, 2001).

No outro estudo realizado, Chaves e Elias (2005)
verificaram, junto a oitenta pessoas com sequelas de
mielomeningocele, o conhecimento destas sobre o
direito e a prética, em relagio a matricula em escola
publica préxima da residéncia. A faixa etdria dos
participantes variou dos quatro aos dezesseis anos
de idade, porém a maior porcentagem estava situada
entre cinco e oito anos de idade. Aplicaram-se
153 entrevistas. Os resultados da pesquisa apontaram
que as principais dificuldades foram o descrédito
dos pais em relacio ao ensino puiblico; os problemas
na acessibilidade das instalagoes; a md qualidade no
atendimento, e o preconceito dos educadores. Para
os autores, a deficiéncia fisica aparente dificultava
a matricula escolar, em funcao da falta de estrutura
fisica adaptada nas escolas e de profissionais e
professores treinados para alunos com sequelas de
mielomeningocele. O estudo também constatou que
as cuidadoras das criancas eram obrigadas a ficar
nas salas de aulas acompanhando seus filhos, por
exigéncia da escola, porque 90% das criancas com
mielomeningocele sofriam de incontinéncia urindria
e/ou fecal. Portanto, foi possivel observar que a
complexidade de sequelas desses alunos prejudicava
sua inclusio na escola. Assim, uma dificuldade
constantemente relatada foi a falta de medidas de
promocao da acessibilidade, de forma sistemdtica.

E, por fim, a pesquisa realizada por Elias, Monteiro
e Chaves (2008), que investigaram o processo de
obtengio de trés beneficios para pessoas com sequelas
de mielomeningocele. Um destes foi o acesso a
educagio: os autores partiram do pressuposto de que
a aceitacio escolar ainda é um problema bastante
comum e que afeta negativamente a socializacio
da crianga, por causa do estigma da doenca e do
despreparo da rede educacional para incluir esses
alunos. Participaram desse estudo oitenta individuos
com sequelas de mielomeningocele, cujas familias
apresentavam renda per capita menor do que um
quarto de saldrio minimo e que haviam solicitado ou
j4 tinham o beneficio. Aplicaram-se entrevistas aos
responsaveis pelos participantes. Os resultados da
pesquisa apontaram para dificuldades relacionadas

ao despreparo do sistema de ensino para receber
criancas com necessidades especiais. Os autores
ainda constataram que o fato de a crianga com
sequela de mielomeningocele estar matriculada na
escola ndo garantia necessariamente a sua inser¢io
escolar, embora fosse um passo importante para
que esta se inicie. Outro problema detectado por
meio da pesquisa foi a falta de acessibilidade fisica,
considerada pelos autores um problema grave para
esses alunos. As mies queixaram-se que nas escolas
nio existiam rampas, banheiros ou mobilidrio
adaptados.

As pesquisas descritas apresentam as dificuldades
no processo de escolarizacio desses alunos por meio
dos relatos de seus responsdveis e revelam vdrios
entraves para a escolarizagio de alunos com sequelas
de mielomeningocele. Para aprofundar os estudos na
drea educacional com essa populacio, especificamente,
torna-se necessario investigar diretamente a realidade
desses alunos junto as escolas regulares, visto que
eles vivenciam vdrias dificuldades no processo de
escolarizacio em funcdo do acometimento das
sequelas oriundas da mielomeningocele. Dentre essas
dificuldades, destaca-se a acessibilidade ao ambiente
escolar. Uma das possibilidades apontadas para
resolucio desse problema tem sido o fornecimento
de tecnologia especializada para amenizar a presenga
dessas diversidades (TEIXEIRA; LOURENCO;
MENDES, 2008).

Nesse sentido, alguns autores como Lauand
(2005), Alves (2006), Bersh (2006, 2008) e Galvio
Filho (2009) tém defendido o uso de Tecnologia
Assistiva (TA) no contexto escolar a fim de ampliar
as habilidades funcionais dos alunos com deficiéncia
e maximizar seu desempenho. Assim, as tecnologias
nao auxiliam os alunos apenas na sala da aula, mas
durante a rotina escolar para promover uma maior
autonomia na escola. O objetivo da TA para educagiao
especial ndo ¢ apenas trabalhar para resolver os
problemas dos alunos e sim buscar instrumentos
que o auxiliem a resolver suas préprias questoes.

Lauand (2005) discute sobre vérias categorias de
recursos de TA que podem ser utilizadas pelos alunos
com necessidades educacionais especiais no contexto
escolar. Dentre as quais, existem: os dispositivos
acessdrios computacionais especiais para viabilizar
0 acesso ao computador por alunos que tenham
um comprometimento motor acentuado; recursos
relacionados & mobilidade para favorecer a locomogio;
elementos sensoriais para alunos que apresentam
problemas visuais ou auditivos e até mesmo alteragées
na fala, como recursos de comunicacio alternativa;
adaptagoes para vida didria para realizac¢io das
atividades de autocuidado; mobilidrio adaptado
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para proporcionar um melhor posicionamento no
contexto escolar; adaptacoes pedagdgicas recursos
que promovem o acesso ao material de ensino para
desenhar, escrever, recortar, colar, apagar e apontar,
entre outras atividades escolares, e equipamentos
adaptados para lazer e esporte, como brinquedos,
jogos e equipamentos adaptados para realizacio das
diferentes atividades pedagdgicas.

Os decretos, as leis e politicas também preconizam
a utilizacdo de TA nos contextos educacionais. Dentre
esses, o Decreto 3.298 de 20 de dezembro de 1999
(BRASIL, 1999) cita que as ajudas técnicas na escola
s40 equipamentos e materiais pedagégicos especiais
para a educacdo. Outro decreto, o de nimero 6.949,
de 25 de agosto de 2009 (BRASIL, 2009), reforca a
ideia da necessidade de utilizacao dos recursos de TA
e responsabiliza os Estados por disponibilizd-los. A
Politica Nacional de Educagio Especial na Perspectiva
da Educacio Inclusiva (BRASIL, 2008) instituiu que
o atendimento educacional especializado deve ser
constituido por um conjunto de recursos educacionais
e de estratégias de apoio colocados a disposigao dos
alunos, proporcionando-lhes diferentes alternativas
de atendimento, de acordo com as necessidades de
cada um, para garantir que as especificidades dos
alunos, niao trabalhadas na classe comum, sejam
amparadas.

Alguns autores pesquisaram sobre a utilizacio da
TA no contexto escolar para alunos com deficiéncia
fisica e comprovaram na prética a efetividade
dos recursos dessa tecnologia. Dentre os estudos
realizados, destacam-se o de Alpino (2008),
que implementou um programa de consultoria
colaborativa para alunos com deficiéncia fisica a partir
de recursos de baixo custo destinados a adequacio
postural e & mobilidade, e o estudo de Braccialli,
Oliveira e Braccialli (2008), que verificou a influéncia
da flexibilidade da superficie de assento da cadeira
na velocidade e no tempo despendido por alunos
com paralisia cerebral espdstica no desempenho de
atividades realizadas com os membros superiores.
Tanto Alpino como Braccialli concluiram que os
recursos favoreciam a independéncia e a autonomia
dos participantes no contexto escolar.

No entanto, ainda constatam-se dificuldades para
implementagao dos recursos de TA nos contextos
educacionais. Galvio Filho (2009), em um estudo de
levantamento, descreveu a apropriagao da Tecnologia
Assistiva em quatro escolas estaduais da Bahia. Por
meio dos resultados, o autor constatou nas escolas
estudadas um estdgio bastante inicial desse processo
de apropriagio e uso da Tecnologia Assistiva. Foram
encontrados avancos e descobertas significativas,
porém, a0 mesmo tempo e majoritariamente, um

profundo desconhecimento sobre as possibilidades
concretas relacionadas a essa tecnologia, sobre os
principios da inclusdo escolar ou mesmo sobre as
reais potencialidades e necessidades dos alunos
com deficiéncia.

Nota-se que vérios aspectos foram descritos
para justificar a realizagio deste estudo: o primeiro
deles é que somente com avangos na drea da satde
e a busca por direitos da pessoa com necessidade
especial, pessoas com mielomeningocele tém tido
acesso a escola regular. No entanto, a inclusio escolar
desses alunos tem sido pesquisada apenas por meio
de medidas indiretas, sem efetivamente investigar
o seu cotidiano e a opinido dos profissionais na
escola envolvidos nesse processo. Outra questio
importante discutida é que a utilizagao de TA ¢
essencial para proporcionar a inclusio escolar de
alunos com mielomeningocele, visto que iniimeras sio
as dificuldades vivenciadas por eles nesse processo, por
causa das sequelas que podem se manifestar. Apesar
disso, as pesquisas demonstram que, embora haja o
incentivo para o uso da TA na escola, dificuldades
ainda sdo evidenciadas para sua implementagio
no ensino regular. Diante desse cendrio delineado,
o objetivo desta pesquisa foi identificar, analisar
e discutir, a utilizagdo de recursos de Tecnologia
Assistiva, em fungio das sequelas apresentadas por
quatro alunos com mielomeningocele incluidos no
ensino regular.

2 Metodologia

2.1 Local

Uma cidade de médio porte do interior do Estado
de Sao Paulo, com uma populagio estimada em
200.000 habitantes. A escolha da cidade alvo da
pesquisa ocorreu em fungio da politica de inclusio
desse municipio jé ser amplamente utilizada pelos
gestores de educagio.

2.2 Participantes

Fizeram parte desta pesquisa doze
participantes, sendo quatro alunos com sequelas
de mielomeningocele e sete professores. Todos
os alunos e respectivos professores participavam
das escolas municipais. A idade dos alunos com
sequelas de mielomeningocele variou de 5 a 8 anos
e o género foi predominantemente masculino. As
séries frequentadas por eles estenderam-se desde
a Educacao Infantil até o Ensino Fundamental.
Os professores participantes da pesquisa foram
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predominantemente do género feminino, sendo
que trés professoras trabalhavam no atendimento
educacional especializado e os outros quatro no
ensino regular, e todos tinham formagdo para
atuar como profissionais. Para garantir o sigilo dos
participantes da pesquisa, eles foram identificados a
partir de letras e nimeros. Os alunos com sequelas
de mielomeningocele foram representados por C1,

C2,C3 e C4.

2.3 Instrumento

Foram utilizados trés instrumentos especificos,
construidos para este estudo: a Escala de Percepgio dos
Professores sobre a Mielomeningocele (EPP-MIELO),
de medida indireta, cujo objetivo foi mensurar o
desempenho escolar apresentado pelos alunos segundo
a visao dos professores. Esse instrumento verificou
oito 4reas de desenvolvimento, elencadas a partir
da revisao de literatura dos estudos de Fobe et al.
(1999), Tambaquim et al. (2005), Ramos et al.
(2005), Ferraretto et al. (2006), Aratjo e Galvao
(2007), e Fernandes, Rocco e Saito (2007). Assim,
definiram-se quais as dreas de desenvolvimento que
seriam utilizadas na EPP-MIELO: a comunicagao;
a cognicdo; a coordenagio motora; a locomogio; a
audicdo; a visdo; o controle vesical e esfincteriano,
e a interagdo social. O critério de pontuagio foi
baseado em uma escala, que utiliza sete pontos
especificos: o nimero 1 indica a ndo presenga da
habilidade avaliada ou poucas possibilidades de
desenvolvé-la; o ndmero 2 representa que o aluno
tem possibilidades para desenvolver a habilidade,
mas ainda ndo consegue realizé-la; no ndmero 3,
o aluno apresenta a habilidade, mas nio consegue
utilizd-la a seu favor, e, por fim, os niimeros 4, 5, 6
e 7, que correspondem, sucessiva e respectivamente,
a 25, 50, 75 e 100% da habilidade desenvolvida.

Aplicou-se a EPP-MIELOQ a oito professores, sendo
cinco deles do ensino regular e trés do atendimento
educacional especializado, apés a fase de teste. O
tempo gasto para responder a escala variou entre 15 e
20 minutos. O instrumento foi aplicado de maneira
individual, na escola e em hordrio estabelecido pelos
préprios professores. O pesquisador acompanhava
o processo de preenchimento do instrumento para
solucionar, de forma imediata, possiveis dividas
que pudessem aparecer. A EPP-MIELO mostrou-se
sensivel para avaliar a visdo que o professor tem
sobre o desempenho escolar do aluno.

Outro instrumento presente na pesquisa foi o
Roteiro de Observagdo do Desempenho do Aluno com
Sequela de Mielomeningocele. Este utilizou medida
direta, na qual o préprio pesquisador mensurou

as 4reas de desenvolvimento que poderiam estar
comprometidas nos participantes em razio do
acometimento da mielomeningocele. Estas foram
elencadas por meio dos mesmos estudos utilizados
para definir as categorias da EPP-MIELO. Assim,
foram selecionadas: a locomocao, a comunicacio e
as atividades pedagégicas (cognicio e coordenacio
motora), além de investigar também aspectos
qualitativos, como: de que forma a crianga
realizava a atividade; qual a ajuda solicitava para
sua realizacdo; se apresentava dificuldades durante a
execugio. Os critérios de pontuagao na escala eram
os mesmo presentes na EPP-MIELQO. Esse roteiro
foi preenchido por meio da observagao sistemdtica
realizada em quatro escolas, das quais os alunos
com sequela de mielomeningocele participavam.
Para o preenchimento do roteiro, os observadores
deveriam permanecer durante um periodo na escola.

O Roteiro de Categorizagio do Uso da Tecnologia
Assistiva no Contexto Escolar, Gltimo instrumento
construfdo, utilizou também medidas diretas,
ou seja, a observacio sistemdtica. Assim, tinha o
objetivo de descrever e elencar quais as TAs utilizadas
pelos alunos com sequelas de mielomeningocele no
contexto escolar, por meio das diferentes categorias
desenvolvidas por meio do estudo de Lauand (2005).
Dentre estas, estavam presentes no instrumento:
Dispositivos e Acessorios Computacionais Especiais —
recursos que permitem as pessoas com deficiéncia
acesso ao computador; Mobilidade — recursos
destinados para deslocamento e posicionamento
das pessoas com deficiéncia; Elementos Sensoriais
— recursos utilizados para atender a pessoas com
deficiéncias sensoriais que permitem o acesso a
diferentes formas comunicac¢io; Adaptacoes para
Atividades de Vida Didria — recursos destinados para
independéncia/autonomia pessoal que auxiliam as
pessoas com deficiéncia nas tarefas de autocuidado,
de higiene, alimentac¢io e vestudrio; Adapragoes
Pedagdgicas — recursos especializados para utilizagao
na escola destinados para escrever, desenhar,
substituir, manter ou ajustar partes do corpo faltantes
ou comprometida; Elementos Arquitetdnicos — recursos
destinados a adaptagoes estruturais no ambiente para
promover acessibilidade; Mobilidrio ¢ Equipamentos
Modificados — recursos feitos sob medida para
proporcionar o acesso do deficiente & mobilia
necessdrio para realiza¢io de diferentes atividades,
e Lazer/Recreagio/Esportes — equipamentos adaptados
que permitem A pessoa com deficiéncia o acesso  arte,
as brincadeiras e as recreacées, € aos exercicios fisicos.
Em cada uma das categorias, existia a descri¢io
de itens, como: nome do recurso, objetivo de sua
implementagao, ambientes da escola nos quais a
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crianga utiliza o recurso, frequéncia de sua utilizacio,
além dos espacos destinados para informagoes
complementares. O Roteiro de Observagio foi
aplicado em quatro escolas das quais os alunos
com sequelas de mielomeningocele participavam.
Para seu preenchimento, os observadores deveriam
permanecer durante um periodo na escola, a fim
de realizar as observacoes do aluno com sequela de
mielomeningocele em diferentes atividades escolares.

2.4 Procedimento de coleta

Primeiramente, o projeto foi encaminhado para
o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar) e
obteve um parecer favordvel ao desenvolvimento da
pesquisa (protocolo CAAE 358/2008).

Assim, foi realizado o levantamento dos
participantes da pesquisa; a pesquisadora entrou
em contato com a Secretaria de Educacao (rede
municipal), a Diretoria de Ensino, (rede estadual),
as Escolas Privadas e Especiais, para identificar as
escolas dos alunos com mielomeningocele.

Optou-se por realizar a testagem de todos
os instrumentos utilizados, pois estes foram
elaborados para o presente estudo; portanto, ainda
ndo haviam sido aplicados. Esse procedimento
foi importante, para que se pudessem realizar as
adequagbes necessdrias, a testagem de fidedignidade e
a promogao da familiarizaciao com os mesmos. Apds
esse procedimento, as escolas foram contatadas e os
professores convidados a participar da pesquisa. Em
seguida ao aceite, os professores do ensino regular
e da sala de recursos responderam a EPP-MIELO
em hordrios previamente estabelecidos por eles.
Por fim, aplicaram-se o Roteiro de Observagio do
Desempenho do Aluno com Sequela de Mielomeningocele
e o Roteiro de Caracterizagio do Uso da Tecnologia
Assistiva. Para realizagio desse processo, o pesquisador
permaneceu na escola durante um periodo que
permitisse a observa¢io do aluno em diferentes
atividades escolares.

3 Analise de dados

A partir dos objetivos propostos pelo estudo,
optou-se por estabelecer uma metodologia tipo
descritiva exploratdria. A andlise de dados deste
estudo foi realizada com base nos procedimentos
quantitativos e qualitativos, pois se compreende
que a relaio paradigmadtica entre esses dados pode
ser considerada complementar. No entanto, esta
pesquisa utilizou predominantemente a abordagem

qualitativa, em fun¢io do niimero de participantes
encontrados (SILVA, 1998).

Para realizar a andlise sobre o desempenho do
aluno com sequela de mielomeningocele, utilizaram-se
as notas de cada 4rea de desenvolvimento da
EPP-MIELO mensurada pelos professores e o Roteiro
de Observagdo do Desempenho do Aluno com Sequela
de Mielomeningocele por meio das notas referente as
dreas de desenvolvimento aferidas pelo pesquisador.
Os dados desses instrumentos utilizados foram
apresentados por meio de um tnico gréfico, o qual
descreve o perfil de desempenho dos alunos nas
diferentes dreas de desenvolvimento. Para obtencao
de uma nota dnica, realizou-se a pontuagio média
entre as notas aferidas pelos professores e pelo
pesquisador.

J& no Roteiro de Caracterizagio do Uso da Tecnologia
Assistiva, foi realizada uma anilise qualitativa para
cada um dos participantes da pesquisa por meio
da descrigdo das categorias e dos recursos, bem
como dos e graus de auxilio das TAs utilizadas no
contexto escolar.

4 Resultados e discussao

4.1 Perfil de desempenho apresentado
pelos alunos com sequelas de
mielomeningocele

A Figura 1 descreveu todos os dados relacionados
ao perfil dos participantes, no que se refere as dreas
de desenvolvimento mensuradas dos quatro alunos
com sequelas de mielomeningocele C1, C2, C3 ¢
C4. Para tragar uma pontuagio final, foi feita a
média entre as pontuagoes fornecidas pelo professor
da sala regular, da sala de recursos multifuncional
e do pesquisador.

A sequela de mielomeningocele presente em
todos os participantes da pesquisa foi a falta
de controle vesicoesfincteriano. A maioria dos
participantes ganhou pontuacio 1 na escala, que
diz que a crianga nio apresentava tal habilidade e
tinha poucas possibilidades de desenvolvé-la. Elias,
Monteiro e Chaves (2008) discutem que o sistema
urindrio frequentemente estd afetado, com disfuncao
miccional por bexiga neurogénica, acompanhada
de incontinéncia urindria e, s vezes, fecal.

Para Macedo (2001), a incontinéncia é um dos
principais motivos que dificultavam a matricula e a
permanéncia das criangas nas escolas. A mesma autora
discute que a crianca pode ter mais independéncia,
se ela propria for capaz de fazer a troca de fraldas.
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Figura 1. Perfil do desempenho escolar apresentado pelos participantes da pesquisa. Areas de

desenvolvimento avaliadas (eixo x): 1) Comunicacio; 2) Coordenacio motora fina; 3) Coordenagao

motora global; 4) Compreensio de ordem simples; 5) Compreensio de ordem complexa; 6) Controle

vesicoesfincteriano; 7) Audicao; 8) Visdo; 9) Interacdo com os amigos; 10) Interacio com o professor;

11) Interacdo com os funcionarios da escola; 12) Locomocao.

Entretanto, essa agao s6 ¢ vélida para criangas que
nio apresentam comprometimento motor acentuado.

Alternativas foram adotadas para troca de fralda
nas escolas participantes da pesquisa. Durante
todo o hordrio escolar, a crianga permanecia com a
mesma fralda, evitando assim os problemas de troca.
No entanto, essa é uma pratica que compromete a
higienizagao do aluno, que frequentemente sofre de
infec¢do urindria, processo decorrente das sequelas
causadas pela mielomeningocele.

Outra possibilidade utilizada era a ajuda da mae,
da avé ou do responsdvel, que ficava disponivel na
escola ou para ser chamada em casa, caso fosse
necessdrio efetuar a troca de fraldas. Esta é uma
das alternativas mais comuns para resolver os
problemas de incontinéncia, mas nem sempre ¢
psicologicamente aceita em criangas maiores. No
caso dos participantes da pesquisa, a maioria nio
permitia que a troca de fraldas fosse realizada pela
professora, pois eles tinham vergonha da situagao.
Vale ressaltar que a fralda nao é considerada um
recurso de tecnologia assistiva, mas sim uma forma
de lidar com a incontinéncia urindria.

Os dados do estudo de Chaves e Elias (2005) se
assemelham 2 situagdo encontrada nesta pesquisa,
pois 90% dos alunos entrevistados sofriam de
incontinéncia urindria e/ou fecal, o que prejudicava
ainda mais a aceitacio deles na escola, se tornando
mais uma fonte de estresse e inseguranga para as
criangas e suas familias. Segundo a fala das maes
participantes deste estudo, elas permaneciam todo
o tempo na escola para ajudar e trocar as fraldas
da crianga.

Quanto a coordenagao motora global, outra
sequela importante identificada por meio dos dados,

ela esteve relacionada a altura da lesio encontrada
entre os participantes da pesquisa. Os alunos C1
e C2 apresentaram niveis tordcicos de lesio; nesse
caso, a pessoa nao demonstra movimentagio ativa
nos membros inferiores ¢, em fun¢io desse quadro,
esses participantes eram cadeirantes. Os outros
alunos tiveram pontuacoes mais altas, como C3,
que tinha lesdo no nivel lombar baixo, se locomovia
por meio de rastejamento e tinha progndstico de
marcha. Para Elias, Monteiro e Chaves (2008), no
nivel lombar baixo, existem mais musculos dos
membros inferiores ndo comprometidos, como
adutores; quadriceps; flexores mediais do joelho e,
eventualmente, tibial anterior e/ou gliteo médio. Por
fim, o tltimo participante C4 possuia lesio de nivel
sacral; a pessoa com esse nivel de lesdo apresenta os
musculos supracitados funcionando e também possui
funcio flexora plantar e/ou extensora do quadril, os
quais favorecem o desenvolvimento da deambulagio
sem problemas na marcha (FERNANDES; ROCCO;
SAITO, 2007).

No processo de escolarizacao, a restri¢ao
causada pelo comprometimento motor dificulta o
desenvolvimento do aluno. Segundo Shepherd (1996),
a incapacidade de se locomover pode gerar o atraso
no desenvolvimento mental, fisico e emocional.
Whitaker (2004), na pesquisa realizada com criancas
com sequelas de mielomeningocele, descreveu que
80% dos participantes necessitavam de cadeiras
de rodas para se locomover e 20% apresentavam
marcha autdnoma. A autora discutiu que existe
uma variabilidade dos achados neurolégicos em
relacdo ao nivel da coluna vertebral. No seu estudo,
a autora avaliou a influéncia da alteracio motora no
desempenho comunicativo de criangas com sequela
de mielomeningocele. Ela constatou que a limitago
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causada pelo comprometimento fisico interfere na
forma de a crianca se comunicar, pois ela tem menores
possibilidades de explorar o ambiente.

No que se diz respeito & comunicagao, Cl e C2
foram pontuados com nota 4; portanto, apresentaram
comprometimentos. Segundo Bier et al. (1997),
Whitaker (2004) e Guerra (2006), pessoas com
mielomeningocele tém déficits considerdveis na
aquisi¢ao de linguagem nao verbal. Bier et al.
(1997) discutiu que o status socioeconémico da
familia da crianca parece estar relacionado com o
desenvolvimento verbal, enquanto que complicagoes
médicas relacionam-se com as habilidades nio verbais.
Isso significa que o desenvolvimento linguistico
de criangas com sequelas de mielomeningocele
depende nio s6 das complicagdes bioldgicas, mas
também do contexto socioecondémico. Vale destacar,
neste momento, que todos os participantes da
pesquisa frequentavam escolas localizadas na periferia
da cidade, pois eram perto de suas residéncias.
Dessa forma, a dificuldade no desenvolvimento
da linguagem pode ser nio s6 decorrente das
caracteristicas biologicamente apresentadas pelos
alunos, mas também de dificuldades presentes no
contexto socioecondmico dos participantes.

Entre os participantes da pesquisa, C1 e C2
apresentaram maiores dificuldades de desenvolver
interacio social, porém nio receberam pontuagées que
indicassem comprometimentos significativos. Ambos
eram timidos e ndo apresentavam iniciativa para
comunicagio com outras criangas. Em uma pesquisa
realizada por Soares et al. (20006), os pesquisadores
estudaram a sociabilidade de jovens com Espinha
Bifida e constatou-se que existem dificuldades no
desenvolvimento de interagio social. Os pesquisadores
concluiram no seu estudo que o temor da diferenca
marca a dificuldade de aproximacdo dos outros,
reduzindo assim as oportunidades de interacio entre
os jovens deficientes e seus companheiros escolares,
levando ao isolamento.

As professoras de C2 reclamaram da superprotegio
familiar que ele sofria; em funcao disso, ele
apresentava varias dificuldades, dentre as quais a
interacio social. Para Soares et al. (2006), existem
familias que tém a tendéncia de superproteger os
filhos; nesses casos, 0 que comega como preocupacio e
cuidado transforma-se em isolamento e infantilizacao.
Whitaker (2004) discutiu que o desenvolvimento
da linguagem pode ser prejudicado pela prépria
atitude dos familiares que, por excesso de zelo,
interferem negativamente na integragio da crianca
nos diferentes ambientes sociais e na motivacao
para a aprendizagem. Macedo (2001) discutiu que
a superprote¢io tem um efeito negativo no processo

de socializagao da crianca na escola, resultando no
afastamento da crianga do grupo de atividade e
reforcando o processo de exclusio.

Assim, o problema enfrentado pelos alunos no
desenvolvimento das interagdes sociais pode ser
influenciado por vérios aspectos, como: as sequelas
aparentemente visiveis que causam estranhamento no
grupo social; o processo de superprote¢io familiar &
crianga, e também a propria restricdo motora, que
pode impedir a crianga de iniciar espontaneamente
as trocas sociais.

No estudo de Tambaquim et al. (2005), notou-se
que o atraso do desenvolvimento mental, fisico e
emocional, por causa da incapacidade da crianga de
se locomover e explorar o seu ambiente, de brincar
normalmente e se relacionar com outras criangas,
constitui manifestacoes clinicas de cardter secunddrio
da mielomeningocele, mas que estas também
influenciam no desenvolvimento neuropsicomotor.
Portanto, nota-se que a locomogao pode influenciar
no desenvolvimento de outras habilidades, como o
desenvolvimento da aprendizagem e a interagao social.

Esse fato foi identificado na pesquisa por meio
de dois alunos, C3 e C4. Esses participantes nio
apresentavam dificuldades de interagao, visto que
ambos tinham possibilidades de realizar a locomogao
sem auxilio de recursos, dessa forma, as condicées
biolégicas dos alunos favoreciam a interagio com os
colegas e 0 ambiente escolar. Assim, eles possufam
uma atitude mais auténoma e independente que os
outros participantes; apesar de também se irritarem
com os comentérios dos colegas, conseguiam
desenvolver uma boa interagio social.

Segundo Soares et al. (2006), a escola representa
nao apenas um espago de aprendizado, mas também
um ambiente importante para a interagio social
dos alunos, ou se¢ja, um lugar onde sio gerados e
se solidificam vinculos de amizade. Para Macedo
(2001), a escola desempenha um papel fundamental
no desenvolvimento cognitivo e social da crianca
com sequela de mielomeningocele. Observa-se que,
apesar de existirem dificuldades de uma inclusio
escolar efetiva dos alunos com mielomeningocele,
eles tém a oportunidade de vivenciar experiéncias
que contribuem para o seu desenvolvimento,
tendo maiores possibilidades de enfrentamento
das adversidades e de serem resilientes ao contexto.

Quanto as func¢oes cognitivas, os alunos com
sequela de mielomeningocele C1 e C2 apresentaram
lentidao no seu processamento, segundo
a nota atribuida pelos professores, que foram,
respectivamente, 3 e 3. Tal fato pode estar associado
a presenga de hidrocefalia e mielomeningocele,
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mas ¢ necessdrio lembrar que os professores nio
souberam informar sobre a utilizagio de vdlvula de
drenagem. Foi observada pelo pesquisador a falta de
concentragao durante a realizacio das atividades em
razio da alta distraibilidade, além das dificuldades
de aprendizagem.

Segundo Fobe et al. (1999), criangas
com hidrocefalia associada A presenga de
mielomeningocele frequentemente apresentam
falhas no desenvolvimento das fung¢des cognitivas;
porém, ¢ insuficientemente compreendido o papel
das anormalidades neuropatoldgicas. Yeates (2003
apud TAMBAQUIM et al., 2005), estudando
criangas com mielomeningocele, constatou que elas
demonstram ter mais caracteristicas de disttrbio de
aprendizagem. A investigagio dos fatores bioldgicos e
sociais para a predi¢ao do desempenho cognitivo nessa
populacdo ¢ muito importante para o planejamento
de interven¢ées. Torna-se essencial destacar,
nesse momento, que dificuldades relacionadas ao
processamento cognitivo nos alunos participantes
da pesquisa foram notadas pelos professores em
séries mais avancadas. Durante a Educagao Infantil,
tais comprometimentos nao foram percebidos pelo
professor, apenas notados pelo observador.

No estudo realizado por Macedo (2001) sobre
a escolariza¢ao de criancas com sequelas de
mielomeningocele, 49,1% dos pais ou responsdveis
relataram que seus filhos tinham dificuldades
de aprendizagem relacionadas com leitura
e matemdtica, e apresentavam alta distragdo e
lentiddo no processamento cognitivo. Em outra
pesquisa realizada por Guerra (2006), constatou-se
que criangas com sequelas de mielomeningocele
associada & hidrocefalia apresentaram déficit cognitivo
ligado geralmente 4 atencio, sendo este referente
A alta distratibilidade e ao déficit de meméria, ao
reduzido dominio da lingua e a deficiéncia de cdlculo
matemdtico. O teste de avaliagdo cognitiva detectou
que as criangas com sequelas de mielomeningocele
tiveram comprometimento principalmente no
processamento de ordens complexas. Essa mesma
realidade foi encontrada nos participantes Cl e C2,
pois eles apresentaram dificuldades nessa mesma
4rea de desenvolvimento.

Quanto s dificuldades de coordenagio motora, os
alunos Cl e C2 apresentaram problemas mais severos
e obtiveram o desempenho 3 nessa habilidade. Para
Macedo (2001), a maioria dos participantes do seu
estudo possufa a coordenagio motora prejudicada.
Tambaquim et al. (2005) também constataram
em pessoas com mielomeningocele prejuizos
da organizagiao motora e das fungbes manuais,
decorrentes da baixa capacidade em dissociagio

de movimentos, ritmicidade, forca e destreza. O
desenvolvimento braquial estava afetado, o que
dificultava a precisio e o controle motor fino do
movimento das mios.

Shepherd (1996) discutiu que, em criangas
com sequelas de mielomeningocele associada a
hidrocefalia, o peso da cabega faz com que elas
demorem muito a firmé-la e o desenvolvimento geral
da motricidade apresenta um atraso correspondente.
Geralmente, a crianca demora mais a se sentar € a
manutengio do equilibrio se instala tardiamente.
Portanto, observa-se que esse atraso pode atingir
também o perfodo de escolarizacio dessas criancas,
refletindo na realizacio das atividades escolares que
requerem a utiliza¢do dos movimentos finos.

Existem estudos que correlacionam o atraso
motor a0 comprometimento cognitivo. Rendeli et al.
(2002) constataram uma diferenca estatisticamente
significante entre os escores das escalas de avaliagio
cognitiva dos pacientes que andam (com ou sem
ajuda) e dos pacientes que sdo dependentes de
cadeira de rodas. Whitaker (2004) avaliou como
a alteragdo motora ocasionada pelas sequelas de
mielomeningocele influencia no desempenho
comunicativo de criangas. Os dois autores
concluiram que geralmente criangas com menor
comprometimento motor tém um desempenho
cognitivo melhor.

Tal fato também pode ser observado entre
os participantes dessa pesquisa; Cl e C2, que
apresentaram maior comprometimento motor,
foram pontuados com pior desempenho nas
habilidades cognitivas. J4 C3 e C4, que apresentaram
movimenta¢cio nos membros inferiores com
possibilidades de locomocgio, apesar de apresentarem
comprometimentos de ordem cognitiva, mostraram
possuir um desempenho melhor.

Uma das Gltimas habilidades comprometidas
encontradas no participante Cl1 foi o problema
na visao, detectado por meio da pontuagio 4.
Ferraretto et al. (2006) realizaram uma pesquisa
sobre achados oculares em pessoas com sequelas
de mielomeningocele e identificaram que estas
apresentam uma porcentagem de estrabismo maior do
que o encontrado na populagio normal. A professora
de CI havia detectado a presenca de problema visual e
comunicado a familia; entretanto, o aluno ainda nao
tinha procurado o oftalmologista. Elias, Monteiro e
Chaves (2008) constataram que a escassez de recursos
das familias para arcar com o transporte restringe a
capacidade de buscar assisténcia médica, que, por
ser especializada, raramente estd disponivel nos
hospitais e postos de satide préximos a residéncia.
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Nesta pesquisa, Cl, C2, C3 ¢ C4 foram
encontrados nas escolas da periferia do municipio
e, no caso citado, a familia havia sido notificada que
seu filho apresentava um problema, mas nao tinha
procurado atendimento médico. Segundo Elias,
Monteiro e Chaves (2008), a falta de satde reduz
nio s6 a capacidade da crianga para frequentar a
escola como também a sua capacidade de aprender.

4.2 Caracterizagao do uso da
Tecnologia Assistiva no contexto
escolar

Os dados descritos nesta segio dos resultados
obtidos apresentario os recursos de tecnologia
assistiva identificados no contexto escolar dos alunos
com sequelas de mielomeningocele. As tabelas
descreverio a categoria dos recursos de tecnologia
assistiva, o prdprio recurso e os graus de auxilio
identificados pelo Professor da Sala de Recurso
(SRr), pelo Professor da Sala Regular (SRg) e pelo
Observador (Obs).

A Tabela 1 apresenta trés recursos de Tecnologia
Assistiva presentes no contexto escolar de Cl: a
cadeira de rodas, a mesa adaptada e a rampa. Pode-se
observar que, dentre as oito categorias presentes
no Protocolo de Categorizagdo do Uso da Tecnologia
Assistiva, apenas trés foram encontradas: mobilidade
e posicionamento; mobilidrios e equipamentos
modificados, e elementos arquitetonicos.

A cadeira de rodas foi o recurso encontrado,
pertencente 4 propria crianga, a qual a utiliza para
sua locomocio na escola. C1 ndo conseguia ter
independéncia total ao realizar sua locomogio em
fungao da presenga de barreiras e desnivelamentos
arquitetonicos; geralmente, nesses locais, o aluno
precisava ser auxiliado por outras pessoas para ter
acessibilidade. Na escola de Cl, existiam vdrias
escadarias que davam acesso as diferentes salas,

mas como a sua sala, o pétio e os refeitdrios estavam
localizados no térreo, o aluno nio tinha problemas
de deslocamento, se auxiliado pelo recurso.

O outro recurso referente ao posicionamento
presente na escola de C1 foi uma mesa adaptada.
Solicitou-se esse recurso a Secretaria de Educacio
para auxiliar a realizagdo de atividades escolares;
entretanto, nao podia ser utilizado pelo aluno, pois
possufa medidas inadequadas que impediam sua
implementagdo. Um fato importante de se apontar ¢
que o Unico recurso existente na escola nao atendia
as necessidades do aluno. Tal impasse ocorreu
porque nio foi feita a prescri¢ao do recurso por um
profissional especializado, fato que contribuiu para
o abandono do recurso.

Existia também uma rampa de acesso na escola
de C1; no entanto, esta nao favorecia a locomogio
independente desse aluno, pois sua inclinagio nio
era adequada, visto que o aluno precisa de ajuda para
se locomover. Vale ressaltar que apenas o observador
identificou a rampa como um recurso de TA.

A Tabela 2 descreve os recursos de Tecnologia
Assistiva encontrados na escola de C2. Encontraram-se
dois recursos: a cadeira de rodas e a rampa para
promover acessibilidade do aluno ao ambiente escolar.
Assim, as duas categorias presentes no instrumento
foram mobilidade e posicionamento, e elementos
arquitetonicos.

A cadeira de rodas de C2 o auxiliava efetivamente,
possibilitando-lhe o acesso ¢ a participagao nos varios
ambientes da escola. C2 conseguia se locomover com
independéncia na maioria dos ambientes da escola,
pois o piso era favordvel e as portas eram largas. A
presenca dos desnivelamentos arquitetonicos foi
observada somente no parque da escola e na rampa
que dava acesso a entrada principal da escola.

Portanto, nota-se que esse elemento arquitetdnico
proporcionava acessibilidade ao contexto escolar,
mas nio favorecia o deslocamento independente

Tabela 1. Descricio dos recursos de Tecnologia Assistiva encontrados na escola de C1.

Categoria dos recursos de Tecnologia Assistiva

Recursos encontrados

Grau de auxilio

Recursos de mobilidade e Cadeira de SRg SRr Obs

posicionamento; rodas 5 7 6

Mobilidrio e equipamentos modificados Mesa adaptada 1 1

Elementos arquitetonicos Rampa - - 2
Tabela 2. Descricio dos recursos de Tecnologia Assistiva encontrados na escola de C2.

Categoria dos recursos de Tecnologia Assistiva Recursos encontrados Grau de auxilio
Recursos de mobilidade e Cadeira de SRg SRr Obs
posicionamento rodas 7 6 6
Elementos arquitetdnicos Rampa 7 - 2
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desse aluno por causa do seu grau de inclinagio.
Apenas o professor da sala regular e o observador
identificaram a rampa como recursos de TA, sendo
que o professor atribuiu pontuag¢do méxima ao grau
de auxilio proporcionado por ela.

A Tabela 3 apresenta a realidade de outra escola,
ade C3, quanto aos recursos de Tecnologia Assistiva
presentes. Encontraram-se dois recursos referentes
A categoria de posicionamento e mobilidade,
dentre os quais o carrinho ‘estilo bebé’ e a drtese
de posicionamento do tornozelo.

O participante C3 também utilizava uma cadeira
de rodas, mas era diferenciada, ‘estilo carrinho de
bebé’. Esta foi implementada pela solicitagio da
professora e emprestada pela Secretaria de Educagao
Especial, pois o aluno nio tinha cadeira de rodas,
uma vez que j4 realizava atendimento especializado
para o treino de marcha. Visto que os professores nao
conseguiam transportar a crianca no colo, devido ao
seu peso, a escola solicitou um meio de locomocio
tempordrio para o aluno. Como medida emergencial,
essa cadeira foi utilizada, mas ela nao viabilizava a
independéncia do aluno; era necessdrio o auxilio
total da professora para se locomover.

Utilizava-se esse recurso quando era necessdrio
se locomover até o parque, ir ao refeitdrio ou até a
quadra. Mas vale ressaltar que quando C3 chegava
aos locais era transferido ou para uma cadeira ou
para o chio, e nesse ambiente geralmente a crianca
se locomovia por meio do rastejamento. O aluno até
preferia se deslocar dessa forma, pois seus amigos
verbalizavam que ele ainda era um bebé; portanto,
ele tinha vergonha de utilizar o recurso, sendo alvo
de preconceito dos colegas.

Segundo a visdo dessa professora, esse recurso
auxiliava consideravelmente o aluno na rotina
escolar. Observa-se, nesse momento, que a falta de
conhecimento especifico sobre as possibilidades que
a TA pode oferecer faz com que nio se busquem
alternativas que favorecam uma maior independéncia
e autonomia do aluno. Portanto, nota-se que parcerias
entre profissionais da satde e educagao seriam
fundamentais nesse processo.

Na pesquisa realizada por Macedo (2001), essa
mesma cadeira de rodas ‘estilo carrinho de bebé’
era utilizada por um dos participantes do estudo.

Segundo os responsdveis pelos participantes, o seu uso
dificultava para o aluno a visio do quadro-negro e a
sua participacdo em atividades que utilizavam as maos
em razdo do mau posicionamento. No caso de C3,
observou-se que diversos aspectos foram responsdveis
para que o recurso de TA nio fosse utilizado de
forma funcional e, nesse caso, especificamente a
cadeira de rodas ‘estilo bebé’ utilizada por C3:
existiam vdrios empecilhos, como pouca motivagio
do usudrio, falta de posicionamento adequado ¢
ainda a vergonha do aluno ao utilizar o recurso.
Para Galvio Filho (2009), a funcionalidade de um
determinado dispositivo ou equipamento nio ¢ o
Unico fator para o sucesso no uso de um recurso de
TA; diversos outros aspectos sdo fundamentais, como
fatores psicoldgicos e motivacionais, tendo de haver
o interesse do usudrio no processo ou no objetivo a
ser alcangado com a TA. Devem ser considerados,
dessa forma, os reflexos em sua autoimagem, se ele
tem orgulho ou vergonha de utilizar o recurso, até
fatores estéticos, sociais, ambientais, econdmicos, etc.

Outro recurso encontrado foi a 6rtese utilizada
por C3, identificada apenas pelo observador como
TA, esta tinha o objetivo de posicionar as articulagoes
para favorecer a aquisicdo de marcha, prevenindo
possiveis deformidades. No estudo realizado por
Chaves e Elias (2005), com alunos com sequela de
mielomeningocele, 73,7% das criangas faziam uso de
drteses ou cadeira de rodas. Segundo os autores, tais
recursos foram utilizados em fungao da deficiéncia
fisica aparente, proporcionando a acessibilidade ao
contexto escolar.

Vale ressaltar que o aluno C4 nio apresentou
comprometimento nos membros inferiores; portanto,
ndo tinha a marcha comprometida e, dessa forma,
participava do ambiente escolar sem utilizar recursos
de tecnologia assistiva. Notou-se que quando o aluno
com sequela de mielomeningocele nao apresentava as
sequelas fisicas que prejudicassem a marcha, nenhum
recurso de TA auxiliava o aluno no ambiente escolar.

E possivel discutir que nio estio sendo
implementados recursos de tecnologia assistiva na
escola. Encontraram-se, nos diferentes contextos
escolares, cadeiras de rodas favorecendo a locomocio,
pois, nos casos dos alunos C1, C2 e C3, os membros
inferiores eram comprometidos inviabilizando a
marcha sem auxilio. Portanto, sem esses recursos

Tabela 3. Descri¢ao dos recursos de Tecnologia Assistiva encontrados na escola de C3.

Categoria dos recursos de Tecnologia Assistiva

Recursos encontrados Grau de auxilio

Recursos de mobilidade e
posicionamento

Carrinho ‘estilo bebé’ SRg SRr Obs
Ortese de posicionamento 7 6 5
do tornozelo
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que o proprio aluno trazia i escola, sua inser¢ao no
contexto escolar se tornaria invigvel. Nos estudos de
Macedo (2001) e Chaves e Elias (2005), a maioria
dos participantes necessitavam do uso de cadeira
de rodas para locomogao.

No que se refere as cadeiras de rodas de C1
e C2, estas estavam adequadas aos alunos, pois
favoreciam um bom posicionamento e o deslocamento
independente. Vale ressaltar que esses recursos foram
implementados em um centro de reabilitagio, ou
seja, por profissionais da drea da sadde. J4 no caso
de C3, como esse recurso foi implementado pela
escola, sem nenhuma orientagao profissional, este
nio favorecia a locomoc¢io independente desse
aluno na escola.

Foi constatada a existéncia de rampas de acesso nas
escolas; no entanto, a sua inclina¢io nio permitia que
os alunos pudessem se locomover com independéncia,
necessitando sempre de auxilio. Galvio Filho (2009)
aponta que, em varios estudos sobre fatores de
sucesso na implementagdo de recursos de TA no
contexto escolar, existe um frequente insucesso na
participacdo de todos os envolvidos no processo nas
decisdes sobre sua implementagao.

Um dos tnicos recursos diferenciados encontrados
nas escolas foi a mesa adaptada, que foi solicitada a
Secretaria de Educacio, pois as medidas da cadeira
de rodas de C1 eram incompativeis com as medidas
da carteira. Entretanto, como nio houve prescricio
do recurso por um profissional, a mesa adaptada
nio pode ser utilizada, pois as suas medidas nio
se adequavam as necessidades apresentadas pelo
aluno; assim, o recurso foi abandonado. Questées
relacionadas ao abandono da TA sio frequentemente
descritas na literatura; Phillips e Zhao (1993), Scherer
(1993) e Bell e Hinojosa (1995) discutem que a
sua prescri¢do deve ser realizada por profissionais
capacitados, que avaliem a situagao biopsicossocial
do aluno, orientem e capacitem o professor, além
de acompanharem a implementagio dos recursos a
fim de evitar que possiveis intercorréncias resultem
no abandono do recurso.

Nota-se que existem duas demandas diferenciadas
de servicos que poderiam ser ofertados: uma ¢ a
adequagao dos recursos j4 existentes e a outra seria
a implementacio de vdrios outros recursos de TA,
visto que existem comprometimentos identificados
pelo professor e pelo pesquisador para os quais nao
existe nenhum recurso sendo utilizado.

A implementa¢io de mobilidrio adaptado seria
essencial, pois existem trés alunos cadeirantes e o
posicionamento é fundamental para o processo de
aprendizagem, uma vez que a postura ¢ determinante

para a concentra¢io e depende do alinhamento
do corpo e sua estabilidade. Vale ressaltar que os
alunos com mielomeningocele apresentam altos
indices de distraibilidade como uma das sequelas
de comprometimento cognitivo. As adaptagoes
pedagégicas poderiam potencializar a utilizagdo das
mios em atividades que exijam a coordenacio motora
fina, como: engrossadores (ldpis, caneta, canetinhas,
cola e pincéis); tesoura adaptada; adaptacao de
réguas, e apontador de ldpis. A maioria desses
recursos ¢ indicada para alunos com problemas na
coordenacio motora fina, a fim de lhes facilitar o
manuseio desses objetos, o que no caso da pesquisa
corresponde a comprometimentos identificados em
C1 e C2. Para favorecer o processo de aprendizagem,
o lidico ¢ bastante utilizado; assim, brinquedos
adaptados podem favorecer o processo de aten¢io
e interesse do aluno, proporcionando um melhor
processamento cognitivo (MANZINI; SANTOS,
2002; EYER, 2003; RODRIGUES et al., 2008;
BERSH, 2008).

Ainda nota-se que, nas escolas, a parceria com
profissionais da 4rea da satde poderia favorecer a
prescricio adequada da mesa adaptada e da cadeira
de rodas no caso do aluno C3, evitando assim o
abandono do recurso. No contexto atual da educagio
inclusiva, os professores se sentem ‘6rfios’ em uma
proposta que necessita de parcerias e apoio. Galvao
Filho (2009) coloca que os profissionais da educagio
percebem e vivenciam todas as mudangas ocorridas
a partir da inclusdo escolar, e sofrem, dentro da
escola, as pressbes muitas vezes incongruentes e
contraditérias dessas diferentes realidades, diante
das préticas e dos modelos educacionais defasados,
pedagogicamente indcuos e excludentes. Diante dessa
situagdo, fica claro que nio basta que o recurso de TA
esteja disponivel para a escola, pois é necessdrio que
uma equipe habilitada avalie, oriente e implemente
esses recursos (BERSH, 20006).

Notou-se, entdo, que os Gnicos recursos de TA
que foram utilizados para promover a participacio
do aluno no contexto escolar foram as cadeiras de
rodas e a drtese, as quais foram implementadas
por profissionais da 4rea da sadde. Por meio
dessas acoes, percebeu-se que vdrios profissionais
foram importantes para que a utilizacio de TA
fosse funcional. Para Pelosi (2008), conhecer a
realidade escolar é fundamental tanto no que
diz respeito a recursos tanto humanos quanto
materiais, pois o professor intervém em um meio
complexo, a escola, onde as exigéncias estdo cada
vez maiores. Esse professor precisa de um repertério
de agoes para enfrentar as situagoes individuais de
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aprendizagem dos alunos e as situagdes do grupo,
sendo a implementagao da TA uma delas.

Segundo Galvao Filho (2009), para que se
tenha sucesso na utilizacio da TA ¢ necessdrio
que todos os envolvidos — professores, familiares
e usudrios — contem com um suporte técnico em
todas as etapas do processo, subsidiando os atores,
em cada fase, com os conhecimentos necessirios
para as tomadas de decisdo. A escola é um contexto
importante para o desenvolvimento do aluno com
necessidade educacional especial; portanto, deve
utilizar os recursos que possam favorecer e viabilizar
o aprendizado do aluno.

O suporte técnico que a escola deve dispor nio
pode restringir-se apenas s fases de implementagio
da TA, mas deve ir além, alcancando também as
fases posteriores de acompanhamento, ajustes,
personalizagdo e revisoes. Para Pelosi (2008), a
escola deverd contar com uma equipe de apoio
ao professor, formada por vérios profissionais,
como: terapeutas ocupacionais; fonoaudiélogos;
educadores; fisioterapeutas; psicélogos; engenheiros,
e outros que poderio contribuir em todo trabalho
de implementagio do recurso de TA.

5 Consideragdes finais

Apés discutir o perfil de desempenho escolar
apresentado pelos participantes encontrados na
pesquisa, torna-se fundamental dizer que, apesar
das sequelas serem consideradas predominantemente
fisicas, vdrias outras podem ser consideradas
secunddrias, mas nao menos importantes. A presenca
dessas sequelas advindas da mielomeningocele, ou
seja, das caracteristicas pessoais do aluno, pode
influenciar a realizacdo das atividades escolares de
forma negativa. Portanto, nota-se que essas sequelas
vdo influenciar a interagao do aluno no contexto,
dificultando o seu desenvolvimento na escola.

A compreensio de todos esses aspectos é de
fundamental importincia para entender a inclusio
escolar de alunos com sequelas de mielomeningocele.
No entanto, vale ressaltar que a maioria dos
professores teve dificuldades para reconhecé-las,
na medida em que faltavam informacoes sobre a
patologia e, principalmente, o conhecimento de
como as sequelas apresentadas pelo aluno interferiam
no seu processo de inclusdo escolar. Discute-se que
as dificuldades na identificacio principalmente das
necessidades educacionais sdo um fator precursor
de problemas no desenvolvimento escolar do aluno
com sequelas de mielomeningocele, porque uma vez
nio identificadas as reais necessidades, os professores

nio realizam as adaptacoes necessdrias (como as de
recursos, curriculo e ambiente), a fim de proporcionar
uma maior independéncia e autonomia do aluno no
contexto escolar.

Foi possivel perceber que ainda se vivencia nas
escolas estudadas um estdgio inicial do processo de
utilizagao da Tecnologia Assistiva na inclusio escolar
de alunos com sequelas de mielomeningocele, pois
se permite apenas o acesso do aluno i escola e nio
as atividades escolares e ao curriculo. Os principios
da inclusao escolar colocam em discussao na escola
o atendimento das necessidades e capacidades dos
alunos, proporcionando igualdade de oportunidades,
mas os avancos ainda sao muito dificeis e lentos.

Parte do desconhecimento sobre as possibilidades
concretas de implementacio dos recursos de tecnologia
estd relacionada 2 falta de conhecimento sobre as
reais necessidades e potencialidades dos alunos,
além da falta de capacitagio para reflexdo sobre
as possibilidades de implementacio dos recursos.

Por meio dos resultados, foi possivel observar que
existem demandas para implementacdo dos recursos
diante do desempenho escolar apresentado pelos
alunos com sequelas de mielomeningocele, ou seja,
existem possibilidades de promover e proporcionar
um bom desenvolvimento escolar do aluno com
sequela de mielomeningocele. No entanto, hd
dificuldades que devem ser compreendidas de
forma sistémica, a partir das muitas varidveis que
interferem no desenvolvimento do problema da
pesquisa. Apesar de existir um forte movimento para
inclusao de pessoas com necessidades educacionais
especiais no contexto escolar, apoiado por politicas
de educacio e decretos internacionais, ainda é
evidente a falta de avancos nas transformacoes das
realidades tradicionais, como o acesso aos recursos, a
disponibilidade de materiais e a falta de capacitagio
de recursos humanos.

Portanto, para implementagio de recursos no
contexto escolar, sugere-se que futuros estudos
possam criar redes de apoio sob uma ética
interdisciplinar, para que a escola possa sentir-se
assessorada nas questdes que envolvem a utilizacio
de recursos de tecnologia assistiva. Nesse sentido,
torna-se necessaria a identificacao das necessidades
e capacidades do aluno, a fim de que se possa
compreender sistemicamente a realidade escolar,
para posteriormente propor acoes de intervencio.

Portanto, nio basta que as politicas publicas
preconizem a utilizacio de Tecnologia Assistiva
no contexto educacional, pois é necessdrio que se
criem formas eficazes para garantir a implementagao
de politicas publicas, a fim de que os alunos com
sequelas de mielomeningocele tenham uma educagio
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de qualidade, garantindo que seja realizado néo
somente o0 acesso, mas a permanéncia desse aluno
no contexto escolar.
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