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Resumo

0 acesso a educacdo em estabelecimentos do ensino regular por parte dos alunos com
limitacGes acentuadas, como € o caso dos alunos com multideficiéncia tem vindo a tornar-se uma
realidade nacional. As caracteristicas destes alunos colocam grandes desafios as escolas e aos
profissionais que com eles trabalham, designadamente aos docentes de turma que ficam, por
vezes, apreensivos relativamente ao tipo de trabalho a desenvolver, nomeadamente o
desconhecimento sobre o que é necessario ensinar-lhes e a forma como os podem incluir nas
experiéncias desenvolvidas pelos outros alunos sem Necessidades Educativas Especiais. Este
desafio é igualmente sentido pelos seus familiares e pela comunidade em geral. Também as
Instituicoes Particulares de Solidariedade Social se tém deparado com estes casos uma vez que a
legislacao atual, o Decreto-lei 3/2008, se destina aos sectores de ensino publico, particular,
cooperativo e solidario definindo os apoios especializados a prestar na educacdo pré-escolar e
nos ensinos basicos e secundarios destes sectores.

Com o presente trabalho pretendemos conhecer como se processa a inclusao de uma
crianca com quatro anos de idade e que apresenta um quadro de multideficiéncia, no jardim-de-
infancia de uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social. Sdao entrevistadas a educadora
titular de sala, a empregada auxiliar de sala, as duas auxiliares de acao educativa da sala, as
técnicas da Equipa Local de Intervencao Precoce que prestam apoio a crianga, a diretora técnica
da Instituicdo Particular de Solidariedade Social onde a crianga esta incluida e a mée da criancga.

Depois de realizar as entrevistas fez-se a respetiva analise de conteldo e o tratamento dos
dados. Chegou-se a conclusao de que existem ainda algumas lacunas no processo de inclusao de
uma crianca com multideficiéncia numa Instituicdo Particular Solidariedade Social, contudo o
idealismo subjacente a escola inclusiva esta presente nas entrevistas realizadas, todas as
entrevistadas referem a inclusao da Princesa como uma mais-valia tanto para ela como para os

seus pares.

Palavras-chave: Inclusdo; Multideficiéncia; Instituicao Particular de Solidariedade Social.



Abstract

The access to education in regular education establishments by students with pronounced
learning limitations, such as students with multiple disabilities, has become a national reality.
The student’s characteristics place big challenges on schools and on the professionals that work
with them, especially on teachers who sometimes become apprehensive about the kind of work
to develop, namely the lack of information about what to teach them and the way they should
be included in the practical activities developed by children without any special education
needs.

This is a challenge equally felt by the relatives and the community at large. Also the
Private Social Care establishments have had to face these challenges since the actual legislation,
the decree 3/2008, is aimed at public, private, cooperative and solidarity Social Care providers,
defining the specialized supports to provide in playschool, basic school and high school, in all of
these areas.

With this work, we intend to determine how the inclusion of a four year-old child with
several disabilities is carried out in a Private Social Care kindergarten.

The individuals surveyed in this work are the classroom head teacher, both classroom
assistants, the Local Early Intervention Team technicians that provide the child support, the
technical director of the Private Social Care establishment, and the child's mother.

After the interviews were made, the material gathered was analysed and data processing
was carried out.

The conclusion of this report is that there are still some gaps in the inclusion process of a
multi-disability child in a Private Social Care establishment. However the school underlying
idealism is present in the interviews made, as all the interviewees refer to the "Princess”

inclusion as an added value for her and her peers.

Keywords: Inclusion; Multi disability; Private Social Care Establishment.

Vi



Indice

Agradecimentos

Resumo

Abstract

indice

indice de Tabelas

Lista de Abreviaturas
Introducao

Parte | - Enquadramento Tedrico
Capitulo 1. A Inclusao

1.1. Introducdo

1.2 Caminho percorrido até a Inclusao
1.3 Evolucao legislativa em Portugal até as Politicas Integradoras
1.4 A Inclusao em Portugal

1.5 Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro

Capitulo 2. A Multideficiéncia

2.1 Introducao

2.2 Conceito de Multideficiéncia

2.3 Causas da Multideficiéncia

2.4 Inclusao de criancas com Multideficiéncia

2.5 Carateristicas mais comuns das criancas com Multideficiéncia
2.6 Resposta Educativa para incluir a crianca com Multideficiéncia

Parte Il - Estudo Empirico

Capitulo 3. Objetivo do Estudo

3.1 Introducao
3.2 Objetivos e Questdes de Investigacao
3.3 Questdes de Investigacao:

3.4 Definicao dos Objetivos do Estudo

Capitulo 4. Métodos e Procedimentos

4.1 Introducao

4.2 Metodologia

Vii

Vi

vii

N NN U e

11

17

22

25
25

25

26

27

30

32

37

39
39

39
39

39

40
40

40



4.3 Tipo de Estudo - Estudo de Caso

4.4 Técnica de Recolha de Dados - Instrumentos

44.1
4.4.2

Fontes Documentais

A Entrevista

4.5 Grupo de Estudo

4.5.1
4.5.2
453
454
4.5.5

Caracterizacdo da Instituicao
Caracteriza¢do da Crianga
Anamnese

A Inclusdo da Crianca

Participantes do Estudo

4.6 Recolha de Dados

Parte Ill - Apresentagdo dos Resultados

Capitulo 5. Andlise e Tratamento de Dados

5.1 Introducao

5.2 Analise de Dados

5.3 Analise e Discussao dos Resultados

531
5.3.2
5.3.3
534
5.3.5
5.3.6
5.3.7
5.3.8

Caraterizagdo da Princesa

Caraterizagdo das Relagdes de Interagdo com a Princesa

Conhecimentos sobre Multideficiéncia

Medidas tomadas para a inclusdo da Princesa

Dificuldades sentidas no processo de inclusao da Princesa

Opinido sobre a inclusdo da Princesa

Conhecimento e aplicacdo do Decreto-lei 3/2008 por parte da dire¢do da IPSS

Dados complementares

Parte IV - Consideragdes Finais

Capitulo 6. Conclusdes, Limita¢cdes e Recomendagdes

6.1 Introducao

6.2 Reposicao dos Objetivos da Investigacao

6.3 Conclusoes

6.4 Limitacoes do Estudo

6.5 Recomendacodes

Referéncias Bibliograficas

Anexos

Anexo A - Declaracao de autorizacao da mae/ encarregado de educacao

viii

11

11

42

42
43

43
44
49
52
52
53
55
57
57
57

59

59
62
65
67
71
74
77
79
83
85
85
85
85
87

88

89
93

95



Anexo B - Declaracao de autorizacao da IPSS

Anexo C - Relatorios médicos e técnico-pedagogicos da Princesa
Anexo D - Guibes das entrevistas

Anexo E: Transcricoes das entrevistas

Anexo F - Grelha de analise de conteldo

ix

99

103

129

151

189



indice de Tabelas

Tabela N° 1 - Causas da Multideficiéncia

27



Lista de Abreviaturas

AE - Apoios Educativos

BIPAP - Bilevel Positive Airway Pressure

CERCI - Cooperativa de Educacao e Reabilitacao de Criancas Inadaptadas
CPAP - Continuous Positive Airway Pressure

CRIPS - Centro de Recuperacao Infantil de Ponte de Sor
DL - Decreto-lei

DID - Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

ECAE - Equipas de Coordenacao de Apoios Educativos
EEE - Equipas de Ensino Especial

ELIP - Equipa Local de Intervencao Precoce

EPT - Escola Para Todos

IPSS - Instituicao Particular de Solidariedade Social
LBSE - Lei de Bases do Sistema Educativo

MMRP - Meio Menos Restritivo Possivel

NEE - Necessidades Educativas Especiais

PE - Programa Educativo

PEI - Plano Educativo Individual

RGE - Refluxo Gastro Esofagico

VE - Ventriculo Esquerdo

Xi






A inclusdo de uma crianga com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicao Particular de

Solidariedade Social

Introducao

O conceito de Escola Inclusiva valoriza a ideia de que todos temos um contributo positivo
para oferecer a propria escola e a sociedade, incluindo as criancas portadoras de deficiéncia.

Durante os Ultimos anos, as sociedades tentaram reunir esforcos no sentido de
desenvolverem acdes para a expansao da Educacao, tendo como objetivo o sucesso educativo de
todas as criancas e jovens, dando cumprimento ao estabelecido na “Declaracao Mundial Sobre

Educacdo Para Todos”, adotada na Conferéncia de Jomtien, em 1990, que aponta para que

toda a pessoa - crianca, adolescente ou adulto - deve poder beneficiar duma formacao concebida
para responder as suas necessidades fundamentais. Estas necessidades dizem respeito quer aos
instrumentos essenciais da aprendizagem (leitura, escrita, expressao oral, resolucao de problemas),
quer aos conteldos educativos fundamentais (conhecimentos, aptidoes, valores e atitudes) de que o
ser humano tem necessidade para sobreviver, desenvolver todas as faculdades, viver e trabalhar com
dignidade, participar plenamente no desenvolvimento, melhorar a qualidade da existéncia, tomar

decisdes esclarecidas e continuar a aprender (UNESCO, 1996, pag. 107).

0 acesso a educacdo em estabelecimentos do ensino regular por parte dos alunos com
limitagdes acentuadas, como € o caso dos alunos com multideficiéncia tem vindo a tornar-se uma
realidade nacional. As caracteristicas destes alunos colocam grandes desafios as escolas e aos
profissionais que com eles trabalham, designadamente aos docentes de turma que ficam, por
vezes, apreensivos relativamente ao tipo de trabalho a desenvolver com estes alunos,
nomeadamente o desconhecimento sobre o que é necessario ensinar-lhes e a forma como os
podem incluir nas experiéncias desenvolvidas pelos outros alunos sem NEE. Este desafio é
igualmente sentido pelos seus familiares e pela comunidade em geral (Nunes, 2008). Também as
Instituicoes Particulares de Solidariedade Social se tém deparado com estes casos uma vez que a
legislacdao atual, o Decreto-lei 3/2008 se destina aos sectores de ensino publico, particular,
cooperativo e solidario definindo os apoios especializados a prestar na educacao pré-escolar e
nos ensinos basicos e secundarios destes sectores.

E neste sentido que nos propusemos a realizar este estudo, que tem como titulo “A
inclusao de uma crianca com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma IPSS”. O estudo ira
incidir sobre a inclusdao, no jardim-de-infancia, de uma crianca do sexo feminino, com quatro
anos e que apresenta um quadro de multideficiéncia. Durante todo o estudo a crianca sera
tratado pelo nome ficticio de Princesa.

O presente estudo tem como objetivo geral conhecer como se processa a inclusao de uma
crianca com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social, respondendo a questdao de partida: Como se processa a inclusdao de uma
crianca com multideficiéncia num Jardim-de-infancia de uma IPSS? Em termos mais

especificos, com o presente estudo pretendemos responder as seguintes questdes de

1



Sara Sofia Paulo da Cruz Natario

investigacdo: O pessoal docente e nao docente do Jardim de Infancia de uma IPSS esta preparado
para a inclusdo de uma crianca com multideficiéncia? A direcao do Jardim de Infancia conhece e
aplica a legislacao em vigor? Quais as medidas tomadas para a inclusao da crianca com
multideficiéncia? Como objetivos do estudo propomo-nos a identificar as dificuldades do pessoal
docente face a inclusao da crianca com multideficiéncia; Identificar as dificuldades do pessoal
nao docente face a inclusao da crianca com multideficiéncia; Aferir o conhecimento da direcao
da instituicao relativamente a legislacdo em vigor; Identificar as medidas tomadas pela direcao
da instituicao para promover a inclusao da Princesa e a relacionar as medidas adotadas pela
instituicdo, para a inclusao da Princesa, com o previsto na legislacao em vigor.

Sabe-se hoje que a aprendizagem ocorre, essencialmente, a partir das experiéncias reais
da crianca nos ambientes naturais e da interacao que estabelece com as pessoas e com o0s
objetos. Essas experiéncias permitem-lhe ter acesso a informacdo diversificada, base do
desenvolvimento cognitivo, social e emocional.

Estas criancas necessitam que as respostas educativas criem oportunidades para poderem
alargar as relacdes sociais e as amizades com os seus pares, com e sem necessidade educativas
especiais, aumentar os conhecimentos acerca do mundo que os rodeia e desenvolver atividades
nos ambientes escolares e comunitarios.

Para Giangreco e Doyle (2000) e Jackson (2005) os alunos com limitaces acentuadas,
nomeadamente os alunos com condicao de multideficiéncia, precisam de ter servicos e apoios
especificos que permitam maximizar as suas oportunidades educativas e ter sucesso nos
contextos educativos que frequentam. Muitos destes alunos necessitam, ainda, de opcoes
curriculares especificas e de praticas de ensino altamente especializado.

A combinacao de acentuadas limitacdes apresentadas pelas criancas com condicao de
multideficiéncia dificulta o seu desenvolvimento e influencia tanto a forma como funcionam nos
diversos ambientes, como o modo como aprendem. O acesso ao mundo esta condicionado pelas
limitacoes cognitivas, motoras e/ou sensoriais e a capacidade de canalizar a atencao para
estimulos significativos estd diminuida devido a dificuldade de os selecionar. As limitacdes
motoras, frequentes nestas criancas, dificultam a sua capacidade de exploracao dos ambientes.

Para a consecucdo dos nossos objetivos iremos realizar entrevistas semiestruturadas as
participantes do estudo, nomeadamente a educadora titular de sala, a empregada auxiliar da
sala, as duas auxiliares de acdo educativa da sala, as técnicas da Equipa Local de Intervencao
Precoce que a poiam a crianca em estudo - a educadora de apoio e a responsavel de caso, a
diretora técnica da IPSS e a méae da crianca. Todas as participantes serao nomeadas por nomes
ficticios, garantido o seu anonimato e a confidencialidade das declaracdes.

A escolha do presente tema de investigacao deve-se a diversos fatores entre os quais sao
evidenciados os seguintes: em primeiro lugar, esta tematica foi a eleita visto a atividade
profissional da autora desta investigacdao decorrer numa IPSS, onde podemos observar que nao é
frequente surgirem, nestas instituicoes, muitos casos de Necessidades Educativas Especiais, e,
em menor nimero ainda, casos de multideficiéncia. Como tal, a formacao do pessoal docente e
ndao docente nesta area pode ser bastante reduzida, se ndo mesmo nula. Mas, uma outra
realidade com que nos deparamos é o facto de esporadicamente aparecerem estes casos, que

necessitam de ser apoiados.
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Em segundo lugar, é do interesse da investigadora aprofundar os seus conhecimentos
relativos a esta tematica. As razdes apontadas anteriormente e a determinacdo de dar a
conhecer a forma como se processa a inclusdo de uma crianca com multideficiéncia numa
Instituicao Particular de Solidariedade Social a profissionais da area da educacao, justificam a
escolha desta tematica.

O presente trabalho encontra-se estruturado em quatro Partes, articuladas entre si e
desenvolvidas da seguinte forma:

A Primeira Parte é referente ao enquadramento teorico e encontra-se subdividida em dois
Capitulos:

CAPITULO 1 - Neste capitulo encontra-se apresentado o resultado da revisao da literatura
considerada relevante para definir um quadro tedrico abrangente para o presente estudo. Nesse
sentido, sdo teoricamente fundamentados os seguintes topicos e conceitos associados a
problematica de investigacdao: Caminho percorrido até a inclusdao; Evolucdo legislativa em
Portugal até as Politicas integradoras; A inclusdo em Portugal; e uma breve exposicdao da
legislacdao em vigor no que diz respeito a educacao especial, o Decreto-lei 3/2008.

CAPITULO 2 - Neste capitulo abordaremos o conceito de multideficiéncia, as causas da
multideficiéncia, a inclusdo da crianca com multideficiéncia, caracteristicas mais comuns das
criancas com multideficiéncia e a resposta educativas para incluir a crianca com
multideficiéncia.

Na segunda parte é apresentada a planificacdo e a organizacdo da investigacao e esta
subdividida em dois capitulos:

CAPITULO 3 - Neste capitulo apresentamos o Problema, as questdes de investigacao e
definimos os objetivos do estudo.

CAPITULO 4 - Neste capitulo fazemos uma descricao da metodologia utilizada ao longo do
estudo, caraterizando o tipo de estudo utilizado - Estudo de Caso, a técnica de recolha de dados
- instrumentos (Fontes documentais e entrevista), a amostra / grupo de estudo e a recolha de
dados.

Na terceira parte sao apresentados os resultados da nossa investigacdo e apresenta um so
capitulo:

CAPITULO 5 - Neste capitulo apresentamos a analise e tratamento dos dados recolhidos
através das entrevistas realizadas.

A quarta parte é dedicada as nossas consideracdes finais, e € constituida por um sé
capitulo:

CAPITULO 6 - Neste 6° capitulo apresentamos as conclusdes do nosso estudo e
respondemos as nossas questoes de investigacao.

Referimos, ainda, as limitacoes do nosso estudo e algumas recomendacoes.

Por fim apresentamos as referéncias bibliograficas consultadas para a realizagcdo deste

trabalho, seguidas dos anexos, nomeadamente a transcricao integral de todas as entrevistas
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realizadas e utilizadas para a realizacao deste estudo, os respetivos guides de entrevista e os

relatorios médicos da Princesa.
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A inclusdo de uma crianga com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicao Particular de

Solidariedade Social

Capitulo 1. A Inclusao

1.1. Introdugéao

Neste capitulo encontra-se apresentado o resultado da revisdo da literatura considerada
relevante para definir um quadro teérico abrangente para o presente estudo. Nesse sentido, sdo
teoricamente fundamentados os seguintes topicos e conceitos associados a problematica de
investigacdo: Caminho percorrido até a inclusdo; Evolucao legislativa em Portugal até as Politicas
integradoras; A inclusao em Portugal; e uma breve exposicao da legislacao em vigor no que diz

respeito a educacao especial, o Decreto-lei 3/2008.

1.2 Caminho percorrido até a Inclusao

A crianca diferente foi bastante incompreendida ao longo dos tempos. Muitas vezes foi
rejeitada pela sociedade em geral e, por vezes, pela propria familia, que a escondia por
vergonha ou receio do que poderiam enfrentar.

A exclusdo é, provavelmente, tdo antiga como a préopria humanidade, podendo, mesmo,
afirmar-se que a forma como os individuos diferentes tém sido encarados e tratados evoluiu a
medida que a prépria humanidade ia evoluindo (d’Ara, 2009).

Na idade média os seres humanos fisica ou mentalmente diferentes eram associados a
imagem do diabo e a atos de feiticaria; no decorrer do século XVIlII eram vistos como
transgressoes morais, passando depois a ser tratados como criminosos ou loucos e internados em
hospicios (Bairrao et al, 1998). No inicio do século XIX inicia-se uma tentativa de recuperacdo da
crianca diferente, através de um processo de socializacdo concebido para a ajustar a sociedade
através da eliminacdo dos seus atributos negativos, e é, ainda neste século, que cientistas e
médicos se dedicam ao estudo destas pessoas designadas, na altura, de deficientes (Correia,
1997). Segundo o mesmo autor, o inicio do século XX com o surgir de novos conhecimentos -
como a teoria psicanalitica de Freud e os testes de Galton para a medicao da capacidade
intelectual a partir do desempenho de tarefas sensoriomotoras - da-se uma nova abertura na
forma de observar os seres humanos fisica ou psiquicamente diferentes.

Jiménez (1991) e Baptista (1993) consideram a existéncia de trés fases distintas no
processo da evolucdo temporal da histéria do atendimento educacional das pessoas com condicao
de deficiéncia: uma primeira, considerado como a pré-historia da Educacdo Especial; a segunda,
quando surge a educacao especial entendida como cuidado com a assisténcia e, por vezes, com a
educacao prestada a um certo tipo de pessoas e caracterizada por decorrer em situacoes e
ambientes separados da educacdo regular; e uma terceira etapa que surge com tendéncias
inovadoras, apresentando uma abordagem do conceito e da pratica da educacdo especial,
caracterizada por uma perspetiva de participacao que defende a integracao dos deficientes em

contextos regulares que possibilitem a interacao com os seus iguais.
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Segundo os mesmos autores, a primeira época vai até ao final do século XVl e
caracteriza-se essencialmente pela ignorancia, rejeicdao ou, em algumas sociedades, pelo temor
ou mesmo veneracao face ao “diferente”. A ideia de que a deficiéncia € algo de irrecuperavel
faz com que sejam criadas as primeiras instituicbes, os chamados asilos, que sao criadas
assumindo caracteristicas assistenciais.

Até ao final do século XVIII, com o Renascimento, emergiu o interesse pelo estudo dos nao-
normais, iniciando-se algumas das primeiras tentativas educativas e pedagodgicas, ligadas a
educacao de pessoas com condicdo de deficiéncias sensoriais: Ponce de Léon cria o método oral
para a educacao de criancas surdas-mudas; L’Epée cria, em Paris, uma escola publica para
surdos-mudos; Haly cria, em Paris, a primeira escola para cegos; Louis Braille cria o alfabeto
tatil para cegos, o primeiro sistema alternativo de comunicacao para cegos, ainda hoje em uso
(Correia, 1997)

A filosofia social e educacional de Rousseau, que da enfase ao “potencial bom do homem”
e da sociedade, cria um novo impulso na educacao das pessoas com condicao de deficiéncia,
influenciando os pioneiros da educacao especial (Correia, 1997).

Itard, designado por “Pai da Educacao”, investiu grande parte da sua vida na recuperacao
de Victor, uma crianca portadora de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID), que fora
encontrada nos bosques de Aveyron, Franca. Itard passou de uma fase inicial de entusiasmo para
uma outra de desilusao, quando, cinco anos mais tarde, verificou a impossibilidade de cura. Itard
sistematizou as necessidades educativas de criancas com este tipo de problematicas e
desenvolveu programas especificos (Correia, 1997)

De acordo com Correia (1997), na primeira metade do século XX os conhecimentos
desenvolvem-se com as teorias psicanalitica de Freud e com os testes de Galton para medicdo da
capacidade intelectual a partir do desempenho de tarefas sensoriomotoras. O conceito de “ldade
mental” e os testes de inteligéncia levados a cabo por Binet e Simon, originam uma evolucdo no
sentido da criacao de escolas especiais.

A investigacdo cientifica levou a um desenvolvimento no conhecimento das deficiéncias e
das suas causas.

De acordo com Jiménez (1991) e Baptista (1993), a segunda etapa caracteriza-se pelo
aparecimento de instituicdes especializadas no atendimento a pessoas com condicao de
deficiéncia. Estas instituicoes recebiam criancas e jovens rotulados e segregados devido a sua
condicdo de deficiéncia, e tinham como principal missdo proteger/proporcionar cuidados e
separar o individuo com deficiéncia da sociedade.

Até meados do século XX a educacéo de pessoas com condicdo de deficiéncia caracteriza-
se pelo ensino proporcionado por escolas especiais. Os testes de Binet e Simon assumem-se como
a primeira escala métrica de inteligéncia com conteldos praticos, permitindo a identificacao de
criancas mentalmente atrasadas, e, segundo a filosofia vigente na época, sem acesso a uma
situacdo educativa normal, contribuem para uma forte segregacao de criancas portadoras de
deficiéncia e ao aumento de escolas e classes especiais. A enfase na avaliacdo e definicao de
deficiéncia afirmou-se como um dos principais critérios na criacdo de respostas e concecoes de
estratégias face as situacdes de deficiéncia, tendo-se desenvolvido, assim, o conceito de

inteligéncia como um dom inato que nao poderia ser melhorado, o que levou a um forte
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movimento de segregacao das criancas do sistema regular de ensino. Assim, intensificou-se a
conviccao de que a educacao/formacao deveria ser realizada num sistema separado, difundindo
uma politica segregadora que preconiza o isolamento e a separacdo como estratégia de
recuperacao.

A terceira época caracteriza-se pela integracdo, que comeca a surgir na segunda metade
do século XX, marcada pela difusdao de conceitos como justica, liberdade e igualdade, assim
como, pelo desenvolvimento cientifico no campo da filosofia, da medicina, da tecnologia, da
psicologia e da educacao. Assiste-se ao aparecimento de novos conceitos sobre as causas do
comportamento e das determinantes do desenvolvimento, fazendo com que as nocdes de
normalidade ou desvio se afastem definitivamente de conceitos como predeterminacao ou
fatalismo (Jiménez, 1991; Baptista, 1993)

Os mesmos autores referem ainda que, na segunda metade do século XX, a normalizacao,
que se baseia na crenca de que as oportunidades e condicoes de vida das pessoas com condicao
de deficiéncia se devem aproximar as das pessoas ditas “normais”, influenciou fortemente a
perspetiva de educacao e reabilitacao das pessoas portadoras de deficiéncia.

Na educacdo, este principio conduziu a integracdo, o que proporcionou a que muitas
criancas saissem das instituicoes onde recebiam atendimento.

O Movimento da integracdo teve inicio nos anos 60, tendo tido um grande impacto nos
anos 70, e levou ao reconhecimento dos direitos das pessoas com condicdo de deficiéncia,
colocando em causa o sistema tradicional de educacao especial em particular e da reabilitacao
em geral (Correia, 1997).

Segundo Hegarty (1993) os fatores que mais contribuiram para que a integracao se
encontrasse no primeiro plano do debate sobre a insercao da pessoa com condicdo de deficiéncia
foram:

> Os novos conceitos sobre deficiéncia: que colocaram a tonica no meio envolvente e

nos fatores ambientais como geradores de dificuldades;

» As reacbes contra a categorizacdo e mecanismos de segregacao que lhe estao

associados;

> A reorganizacao das escolas regulares;

» A preocupacao crescente com os direitos humanos e estatutos das minorias;

> Os exemplos praticos em paises como os Estados Unidos, Dinamarca e Suécia, e a

imediata difusao dessa informacao.

Para outros autores, como Marchesi e Martin (1990) existem, ainda, outros fatores que
foram determinantes para as mudancas operadas:

> O desenvolvimento da psicologia da aprendizagem e didaticas especificas, que
contribuiram para o entendimento de que os alunos com condicao de deficiéncia sao
criancas com processos de aprendizagem especiais;

> O desenvolvimento de métodos de avaliacao, bem como as criticas e fatores negativos

apontados as provas quantitativas de avaliacao;
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> A existéncia de um maior nimero de professores com formacao especializada que se
questiona e debate as funcoes de cada sistema, regular e especial;

> A crescente sensibilidade social para o direito da crianca com condicao de deficiéncia a
uma educacao integradora.

Atualmente acredita-se que os ambientes nao segregados sao o lugar mais apropriado para
a educacao e reabilitacdo de pessoas com condicao de deficiéncia (Correia, 2008).

Em Inglaterra o “Education Act” de 1970 atribui a responsabilidade da educacao de
criancas com condicao de deficiéncia as autoridades locais. Nos Estados Unidos, em 1973, o
“Rehabilitation Act”, foi um dos primeiros atos legislativos fundeado numa perspetiva que
institui a mudanca do estatuto de pessoas portadoras de deficiéncia, defendendo a sua nao
discriminacao; pouco mais tarde, em 1975, a “Public Law 94-142” divulga que as pessoas com
condicdo de deficiéncia tém uma série de direitos, chamando a atencao para a necessidade de
um Plano Educativo Individualizado (PEl) e garante a educacéo publica para todas as criancas
num meio o menos restritivo possivel, independentemente do seu grau de deficiéncia (Hadadian
e Malone, 1994).

A crenca na igualdade de direitos no acesso a educacéo e a integracao socioprofissional €&,
atualmente, comum a muitos paises, verificando-se que esta mudanca de atitudes tem sido
secundada por legislacdo que regulamenta esse acesso (Hegarty, 1993). Contudo, € certo que,
em muitos paises, a educacdo e formacao de criancas e jovens com condicao de deficiéncia
continua a ser feita em estruturas segregadas, o que indicia uma forte discrepancia entre teoria
e pratica. Hegarty (1993) refere alguns fatores que estao na origem dessas discrepancias:

v’ Limitacdes de ordem pedagogica;

v' Inércia dos sistemas educativos;

v" Recursos limitados, e ainda;

v Aceitacdo da pessoa com condicdo de deficiéncia (que nem sempre é uma realidade).

Em 1994 na Conferéncia Mundial Sobre Necessidades Educativas Especiais (NEE): Acesso e
Qualidade, promovida pelo Governo de Espanha em colaboragao com a UNESCO, onde estiveram
representados 92 paises e 25 organizacdes internacionais, cujo objetivo foi o de analisar as
mudancas fundamentais de politica para fomentar praticas da educacéo inclusiva, adotou-se a
Declaracdo de Salamanca que engloba os principios, a politica e as praticas na area das
necessidades Educativas Especiais e um Enquadramento da Acao (UNESCO, 1994). A Declaracao
de Salamanca encerra a sua esséncia na premissa de que as escolas devem acolher todas as
criancas independentemente das suas condicbes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais,
linguisticas ou outras (UNESCO, 1994). Através dela, surgiram documentos inspirados no principio
da Inclusao e pelo reconhecimento de necessidades de atuar com o objetivo de conseguir “Escola
para Todos” dando origem ao conceito da “Escola Inclusiva”.

Em 2000, o Férum Educacional e o Enquadramento da Acao de Dakar releva os Objetivos
da Escola Para Todos (EPT) e os Objetivos para o Milénio, Visando, para o ano de 2015, o acesso
de todas as criancas a uma educacao basica, obrigatoria e gratuita.

Em 2001, foi criado o movimento da Educacao para Todos - “O direito a educacao para as

pessoas com condicdo de deficiéncia: o caminho para a inclusao”.
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Nos ultimos anos tem vindo a ganhar terreno a nocao de escola inclusiva, capaz de acolher
e reter no seu seio grupos de criancas e jovens tradicionalmente excluidos (DGIDC, 2009).

A inclusao escolar, enquanto orientacao que respeita as diferencas individuais, pressupoe
diversidade curricular e de estratégias de ensino/aprendizagem. A inclusdo é um processo
complexo que envolve diversas esferas da vida pessoal e de ordem institucional. Uma sociedade
inclusiva € uma sociedade onde todos partilham plenamente da condicao de cidadania e a todos
sao oferecidas oportunidades de participacao social (DGIDC, 2009).

Estar incluido é muito mais do que uma presenca fisica: € um sentimento e uma pratica

mutua de pertenca entre a escola e a crianca.

1.3 Evolucao legislativa em Portugal até as Politicas Integradoras

Também em Portugal as praticas segregativas realizadas em instituicbes de Ensino Especial
foram substituidas pela educacao dessas criancas em escolas do ensino regular. Esta evolucao
deu-se ndo so6 devido a aspetos ligados a alteracao dos conceitos relativos a pessoa com condicao
de deficiéncia, mas também com aspetos relacionados com a vida econémica, politica e social do
pais.

Para Bairrao et al. (1998) no nosso pais a evolucao da organizacdo dos recursos para
criancas e jovens portadores de deficiencia divide-se em trés fases.

A primeira fase, na segunda metade do século XIX, é caracterizada pela criacdo de
institutos e asilos para cegos e surdos com caracteristicas mais assistenciais do que educativas,
geralmente de iniciativa privada, com muito pouco financiamento por parte do Estado. E
também nesta fase inicial que o Dr. Antonio Aurélio da Costa Ferreira fundou, em 1916, um
Instituto que passaria a ter o seu nome, destinado a observacao e ensino de criangas que
apresentavam DID ou perturbacoes de linguagem. Uns anos mais tarde, o Instituto passou para a
tutela da Secretaria geral do “Ministério da Instrucdo”.

0 servico prestado pelo Instituto Médico-pedagogico da Casa Pia de Lisboa, dirigido pelo
Dr. Antonio Aurélio da Costa Ferreira, teve uma decisiva importancia no nosso pais pelo seu
modelo tedrico-pratico de inspiracdo neuropsiquiatrica e médico-pedagodgica. Pode-se considerar
a criacao deste Instituto como o primeiro passo, tanto no sentido de melhorar as respostas
educativas existentes, como de se encontrar solucdes institucionais para criancas portadoras de
DID (Niza, 1996).

Na década de 40, a responsabilidade de observacdo e orientacdo de menores com
“anomalias mentais”, de formacdo de técnicos e de investigacdo médico- -pedagogica, é
atribuida ao Dispensario de Higiene Mental Infantil (Decreto-Lei n° 35401 de 27 de Dezembro de
1945). Em 1946 é criada “a classe especial”, pelo Instituto Aurélio da Costa Ferreira. Estas
classes eram destinadas a alunos com problemas de aprendizagem e orientadas por professores
especializados pelo referido Instituto e funcionavam junto de algumas escolas primarias. A Liga
Portuguesa de Profilaxia da Cegueira e a Liga Portuguesa de Deficientes Motores iniciam a sua

atividade, respetivamente, em 1955 e 1956 (Mesquita, 2001).
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Na década de 60, segundo Fernandes, citado por Mesquita (2001), cerca de 96% da
populacao portuguesa situava-se entre os analfabetos, os que sabiam ler mas nao tinham grau de
ensino e 0s que possuiam o ensino primario.
Para Fernandes, citado por Mesquita (2001), esta percentagem ¢é representativa da
situacdo educativa no nosso pais no periodo da ditadura. Segundo o mesmo autor, ainda
representativos desta situacao sao por exemplo o facto de:
> As taxas de reprovacao serem elevadas;
> A quase total inexisténcia de escolas especiais: cerca de 100 000 criancas inadaptadas
ou com condicao de deficiencia ndo tinham nenhum atendimento médico-pedagogico;

> Os professores terem pouca preparacao e desenvolverem a sua atividade profissional
em condicbes economicas tdo dificeis que a maioria dos professores diplomados
procurava outro tipo de emprego que possibilitasse a sua sobrevivéncia;

> Portugal dedicar 4,5% do seu orcamento a educacao e 45% a guerra colonial;

Até a década de 60 a evolucdo de Portugal foi lenta e pouco percetivel. Desde esta altura
observou-se um desenvolvimento acentuado na indistria, nos servicos, na escolarizacdo, na
cobertura nacional de servicos e empresas e na modificacdo da estrutura demografica.

A segunda fase, ja na década de 60, caracteriza-se por uma intervencao de natureza
marcadamente publica, liderada pela Assisténcia Social, cuja tutela transita do Ministério do
Interior para o Ministério da Salde e Assisténcia. Neste periodo sdo criados servicos responsaveis
pela organizacdo de meios educativos para criancas com condicdo de deficiéncia. Sdo, assim,
criados internatos e semi-internatos, centros de educacao especial e centros de observacao.
Regista-se, assim, uma diversificacdo do atendimento as criancas portadoras de deficiencia,
aparecendo varias novas iniciativas. Destas, podemos referir a criacdo, em 1960, do Centro de
Paralisia Cerebral em Lisboa, e posteriormente a criacao de Centros em Coimbra, Porto e Beja; o
aparecimento da Associacao de Pais e Amigos das Criancas Mongoloides, mais tarde denominada
por Associacao de Pais e Amigos das Criancas Deficientes Mentais, conhecida depois como
Associacao de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente, cujo primeiro Centro é criado em 1965. Mais
tarde a designacdo passa a Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos das Criancas Diminuidas
Mentais (APPACDM). Deste modo, verifica-se que devido a escassez de recursos, grupos de pais
comecam a organizar-se em associacées com caracter nao lucrativo (SNR, 1983).

A educacao foi um sector de grandes mudancas. Segundo Barreto & Preto, citados por
Mesquita (2001), a pressao demografica e social sobre o sistema educativo levou, no final da
década de 60, a uma reforma educativa, nos ensinos primario, secundario e superior, propenso a
integrar toda a gente.

Na década de 70 o golpe de Estado do 25 de Abril de 1974 veio terminar com os 46 anos de
ditadura, levando o pais a um Estado Democratico. Esta revolucao veio consolidar aquilo que ja
se vinha sentindo, exemplo disso, no sector educativo, é a Reforma Veiga Simao, que teve inicio
antes da revolucdo e que continuou a sua consolidacdo nas décadas seguintes, assegurando a
cobertura global da populacdo jovem pelo sistema de ensino, assim como a expansao rapida do
ensino secundario e superior. A democratizacdo do ensino torna-se uma realidade (Mesquita,
2001).
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A terceira fase tem inicio com a Reforma do Ensino, nos anos 70, e foi profundamente
marcada pela intervencdao do Ministério da Educacdo, que passa a considerar as criancas com
condicdo de deficiéncia, tornando o ensino regular extensivel a estes alunos (Bairrao, 1981). Com
a reforma de 1973 foram criadas as Divisoes de Ensino Especial do Ensino Basico e Secundario,
abrindo assim caminho para a integracao escolar (SNR, 1983).

O Ministro Veiga Simao apresentou, a 6 de Janeiro de 1971, um projeto de reforma do
sistema educativo, e em 25 de Julho de 1973 a Lei, conhecida como Reforma Veiga Simao, era
decretada e promulgada em Diario do Governo.

Segundo Fernandes, citado por Mesquita (2001), existiam varios aspetos inovadores na reforma:

e A obrigacdo do Estado em assegurar a todos os cidaddos o acesso a educacao e cultura,
independentemente de outra distincdo que nao fosse a resultante do mérito e da
capacidade do individuo;

e Aintroducao dos conceitos de educacao pré-escolar (ndo compreendida na escolaridade
obrigatoria) e educacao permanente (previam-se modalidades de ensino de adultos na
escolaridade basica) na esfera educativa, através da implementacdo de um conjunto
diversificado de medidas e de instituicoes;

e A inscricao obrigatoria na “instituicdo primaria” para todas as criancas que fizessem os
seis anos até dia 31 de Outubro;

e A duracdo de quatro anos para o ensino preparatério, ministrado em escolas
preparatorias e através de postos de rececao de telescola;

e A polivaléncia do ensino secundario, permitindo diversas possibilidades de ingresso no
trabalho ou de seguimento de estudos superiores;

A criacao das Escolas do Magistério Primario e de Educadoras de Infancia (para a formacéo
inicial e permanente dos agentes educativos desses niveis), dos Institutos Superiores de Educacao
Especial (para formarem os professores de criancas deficientes ou inadaptados), dos Institutos de
Instrutores de Educacao Fisica e das Escolas Superiores de Educacdo Fisica e Desporto (para
formarem docentes de Educacao Fisica), das escolas Normais Superiores (preparavam para a
docéncia no ensino preparatorio) e dos Institutos de Ciéncias de Educacado das Universidades
(destinadas a formacao complementar requerida para a formacao complementar requerida para
o exercicio de funcdes docentes no ensino secundario).

Relativamente a educacao das criancas e jovens com condicao de deficiéncia a Reforma
nas suas Bases VI e VII referia que o ensino basico era obrigatorio, e que o ensino primario se
tornava extensivel as criancas portadoras de deficiéncia ou inadaptadas, embora estas pudessem
ser encaminhadas para classes especiais ou estabelecimentos de educacao especial. Mas antes
disto, na Base Il, a Reforma proclamava a efetiva obrigatoriedade de uma educacao basica
generalizada e com igualdade de oportunidades para todos. A primeira matricula no ensino
primario teria que ser feita por todas as criancas na escola publica e s6 posteriormente, ao longo
do primeiro periodo, depois de uma observacao global, € que se fazia o encaminhamento para

instituicoes especializadas (Stoer, 2008).
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Como foi ja anteriormente referido, a reforma previa a formacao de professores adequada
ao ensino destas criancas.

A reforma de Veiga Simao é encarada de forma quase consensual como uma iniciativa
extremamente positiva e que, apesar de tudo, marcaria toda a evolucao seguinte do sistema
educativo nacional. O principio basico desta politica educativa pretendia enquadrar-se numa
Igualdade de Oportunidades de acesso aos bens da cultura, principalmente, aos diferentes niveis
do sistema educativo, com base exclusivamente nas capacidades de cada individuo, sem
depender das suas condicdes de origem social ou econémica. O regime politico antidemocratico,
os recursos fisicos e humanos e as expectativas dos professores ndao favoreceram a plena
concretizacao deste potencial ideal democratico (Stoer, 2008).

Embora nao tenha sido aplicada na totalidade, devido as transformacdes politicas com o 25
de Abril de 1974, a reforma veio iniciar um processo de transformacao e modernizacao da
Educacao Especial em Portugal, tendo sido publicada a Lei Organica (Decreto-Lei n°45/73) que
criou no Ensino Basico uma “Divisao de Ensino Especial” e no secundario uma “Divisao de Ensino
Especial e Profissional”, as quais era atribuida a organizacdo das estruturas educativas para
pessoas portadoras de deficiéncia ou inadaptadas. Estas divisdes tinham como funcdo a
planificacao das atividades, rasteio das criancas com condicao de deficiéncia, especializacao de
professores e a organizacao de estruturas regionais com capacidade para desenvolverem o ensino
integrado de criancas e jovens portadores de deficiéncia auditiva, visual e motora. Foram, assim,
criadas e implementadas em 1975/76, as Equipas de Ensino Especial (EEE) para apoiar os alunos
com problemas sensoriais e motores e mais tarde também a mentais ligeiros e com problemas
emocionais, cujo objetivo era a integracao familiar, escolar e social destas criancas. Estas
equipas eram compostas por professores de diversos niveis de ensino, utilizando como
modalidades do apoio escolar: a sala de apoio permanente; o apoio dentro da sala de aula e ao
professor da classe. O Regime de educacdo especial abrangia aspetos relativos a matricula,
dispensa e tipo de frequéncia e avaliacdo de conhecimentos. As criancas com condicdao de
deficiéncia devidamente comprovadas podiam adiar a sua matricula na escola publica no maximo
trés anos. A constituicao de 1976 consagra o direito ao ensino e igualdade de oportunidades para
todos os cidadaos, especificando no artigo 71° o direito das pessoas portadoras de deficiéncia
“....a plena participacdo na vida social e a igualdade de direitos e deveres com os demais
cidadaos, sem quaisquer limites que nao sejam os decorrentes da natureza e extensao da
deficiéncia”. O Estado fica assim obrigado a desenvolver uma politica de que resulte a
integracao das pessoas com condicdo de deficiéncia (Mesquita, 2001).

A quase inexisténcia de respostas oficiais nesta area, conduz a que, por um lado, se assista
a proliferacao de cooperativas de ensino que procuram dar respostas educativas para as criancas
com condicdao de deficiéncia e que, por outro lado, as familias recorram cada vez mais a
estruturas privadas de ensino especial (Felgueiras, 1994). Criam-se novas estruturas de
atendimento a criancas e jovens portadores de deficiéncia, alargando a area coberta através da
abertura de novos centros em zonas até entdo nao abrangidas e emerge um novo tipo de
organizacao, com um modelo cooperativo (Mesquita, 2001).

Com o apoio da Seguranca Social e com acordos com o Ministério da Educacdo, as
Cooperativas de Educacdao e Reabilitacao de Criancas Inadaptadas (CERCI’s) iniciam a sua
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atividade estruturando um conjunto de respostas educativas, face a incapacidade do sistema
regular de ensino no sentido de proporcionar um enquadramento educativo para todas as
criancas, particularmente para aquelas que pela especificidade das suas caracteristicas proprias
ou circunstanciais (deficiéncia; dificuldades de aprendizagem; alteracdes comportamentais) nao
se adaptavam aos padroes impostos pela escola regular (Conceicao & Dantas, 1996).

A criacao das Equipas de Educacao Especial, implementadas em 1975/76, foi a primeira
medida oficial e concreta, no sentido de criar condicdes, para que criancas com condicao de
deficiéncia frequentassem o ensino regular. Porém, sé em 1988 é que as Equipas de Educacéo
Especial vieram a ser legalmente reconhecidas (Bairrao et al, 1998).

Em 1979 é publicado o Despacho n°59/79, de Julho, que vem operacionalizar o regime
educativo especial:

> A condicdo de deficiéncia do aluno tinha de ser comprovada no ato da matricula,
através de um relatério da Direcao Geral de Apoio Médico, ou de um médico assistente;

> Aos alunos com condicdo de deficiéncia podiam ser atribuidas aulas suplementares nas
disciplinas e que apresentavam mais dificuldades, bem como o respetivo apoio
individualizado;

> As aulas suplementares ndo podiam abranger mais de trés disciplinas por aluno e, em
cada uma delas, nao mais de duas horas semanais, existindo, no entanto, a
possibilidade de ultrapassar estes limites mediante autorizacao superior, sempre que
tal se justificasse;

> Apoio suplementar, em conjunto, s6 podia ser prestado até um maximo de quatro
alunos e com a mesma categoria de deficiéncia;

» Os professores que lecionavam estas aulas podiam ser: professor de turma a que o
aluno pertencia; professor com experiencia de ensino no dominio da deficiéncia em
causa; e professor portados de habilitacao propria com experiéncia na matéria e com
disponibilidade para tal;

> Na organizacao das turmas devia ter-se em conta a nao inclusao de mais de quatro
alunos com idéntica condicdo de deficiéncia na mesma turma, nao ultrapassando em
vinte o nimero total de alunos dessa turma.

Relativamente aos alunos com condicao de deficiéncia auditiva ligeira, média e profunda,
estes ficavam sujeitos ao regime educativo especial de integracao, segundo as dificuldades
reveladas e o seu grau de desenvolvimento intelectual:

e Aintegracao plena em todas as atividades;

e A frequéncia facultativa das disciplinas de lingua estrangeira;

e Aintegracdo plena em Educacao Fisica e nas atividades de natureza pratica e artistica,

e em classes especiais nas disciplinas de caracter abstrato, apoiados por um “Professor
de Apoio”.

Contudo, as experiéncias de integracao de criancas com condicao de deficiéncia nas

estruturas regulares de ensino fazem crescer a consciéncia de que o sistema de educacao
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especial necessita de alteracodes, surgindo, assim, o Decreto-Lei n° 66/79 de 4 de Outubro, que
cria o Instituto de Educacado Especial e define os principios orientadores da educacdo especial
(SNRE, 1983). Varios sao os aspetos inovadores desta lei, contudo, esta remetia para
regulamentacdes posteriores para a concretizacdo dos seus principios, bem como para a
organizacdo da Educacao Especial, e como tal nao se verificou, a lei tornou-se infrutuosa
(Mesquita, 2001).

O Decreto-Lei 538/79, de 31 de Dezembro, determinava que o ensino basico era universal,
obrigatorio e gratuito para os primeiros 6 anos de escolaridade. Relativamente as criancas com
condicao se deficiéncia, este Decreto-Lei estabelecia que o Estado assegurava o cumprimento da
escolaridade obrigatoria as criancas que careciam de ensino especial, promovendo uma cuidada
despistagem dessas criancas e expandindo o ensino basico especial e o apoio as respetivas
escolas, intensificando a formacdo dos docentes e pessoal técnico. Contudo, o mesmo Decreto-
Lei referia que as criancas com incapacidade comprovada poderiam ser dispensadas da matricula
ou da frequéncia até ao final da escolaridade obrigatoria (Mesquita, 2001).

Em 1984, o Decreto-Lei n°301/84 pretendia aperfeicoar e inovar alguma legislacao com o
objetivo do cumprimento integral da escolaridade obrigatéria. Mas no que diz respeito as
criancas com condicdo de deficiéncia este Decreto-Lei permitia que fossem rejeitadas do
programa escolar normal sem que lhes fosse proposta qualquer alternativa.

Em 1990, o Decreto-Lei n°35/90, decreta que nenhuma crianca, independentemente do
grau ou tipo de deficiéncia, estara isenta do cumprimento da escolaridade obrigatoria, existindo
sempre, para estas criancas, um recurso alternativo.

A publicacao, desde meados da década de 70, de importantes documentos internacionais
sobre integracao escolar de criancas com problemas nas estruturas regulares de ensino, teve uma
grande influéncia no plano legislativo portugués. Podemos referir dois destes documentos, que
foram e continuam a ser, contributos essenciais na integracao das criancas com necessidades
educativas especiais (NEE) nas escolas regulares de ensino: o Public-Law 94-142 de 1975, nos
Estados Unidos; e Warnock Repport de 1978 no Reino Unido.

O Public-Law defende o meio o menos restritivo possivel para a educacao destas criancas,
defendendo o direito da educacao adequada a cada crianca com qualquer tipo de necessidade e
promovendo a igualdade de oportunidades.

O Warnock Repport cria um novo conceito em Educacao Especial, o conceito de crianca
com necessidades educativas especiais, em que o enfoque médico nas deficiéncias é substituido
por um enfoque na aprendizagem escolar de um curriculo ou de um programa, em que a
intervencao passa a ser centrada na crianca e nao na deficiéncia (Bairrdo et al, 1998).

A legislacdo portuguesa sofreu influencias destes dois documentos, tanto no que diz
respeito a terminologia e conceitos, como no que diz respeito a filosofia e concecdes (Felgueiras,
1994). Estas influéncias refletem-se, nomeadamente, na Lei de Bases do Sistema Educativo, Lei
n°46/86, de 14 de Outubro, que vem estabelecer as grandes metas para a Educacao e constitui
um fator que sera indubitavel para o futuro da Educacado Especial, pois, cria as condicoes de

enquadramento das politicas de integracao.
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1.4 A Inclusao em Portugal

Em Portugal, foi a partir da década de 70, com a criacao das equipas de ensino especial
integrado, que as criancas com necessidades educativas especiais (NEE) deixaram de ser
excluidas do sistema regular de ensino. Mesmo com este servico, grande parte das criancas e
adolescentes com NEE de cariz moderado ou severo que se encontravam em idade escolar tinham
como recurso educativo a classe especial, a escola especial ou a Instituicao Particular de
Solidariedade Social (IPSS). Com a publicacao da Lei de Bases do Sistema Educativo (LBSE), em
1986, comecaram a observar-se algumas mudancas na concecao da educacao integrada, sendo
um dos seus objetivos “assegurar as criancas com necessidades educativas especificas, devidas
designadamente a deficiéncias fisicas e mentais, condicées adequadas ao seu desenvolvimento e
pleno aproveitamento das suas capacidades” (art.® 7.°). Surgem, assim, resultantes da LBSE as
equipas de educacao especial (EEE) tidas como servicos de educacao especial a nivel local, que
abrangem todo o sistema de educacao e ensino nao superior. Com a criacao destas equipas
inicia-se um percurso legislativo que ao fim de poucos anos origina o Decreto-Lei n.° 319/91, de
23 de Agosto. Este Decreto-Lei veio permitir as escolas disporem de um suporte legal para
organizar o seu funcionamento no que dizia respeito ao atendimento a alunos com NEE. Esta lei
introduziu principios e conceitos inovadores resultantes das praticas educativas de entdo e do
desenvolvimento de experiéncias de integracdo. Introduziu o conceito de “necessidades
educativas especiais” baseado em critérios pedagogicos, propondo a descategorizacao,
sedimentando-se no défice do aluno; privilegia a maxima integracdo do aluno com NEE na Escola
regular; responsabiliza a Escola pela procura de respostas educativas eficazes; reforca o papel
dos pais na educacgao dos seus filhos, determinando direitos e deveres que lhes sao conferidos
para este fim; proclama o direito a uma educacao gratuita, igual e de qualidade, para os alunos
com NEE, estabelecendo a individualizacdo de intervencdes educativas através de Planos
Educativos Individualizados (PEl) e de Programas Educativos (PE) com o objetivo de responder as
necessidades educativas desses alunos; introduziu o conceito de meio menos restritivo possivel
(MMRP) que defende que a crianca com NEE deve ser educada com a crianca sem NEE, devendo
ser afastada de ambientes educacionais regulares somente quando a natureza ou gravidade da
problematica assim o exigir (Correia, 2003).

Pouco tempo depois e para dar maior consisténcia a frequéncia de criancas com NEE nas
classes regulares pré-escolares, surge a Portaria n°. 611/93, de 29 de Junho, documento de
crucial importancia na definicdo de regras que regula a frequéncia das criancas dos trés aos
cinco anos nos estabelecimentos pUblicos do Ministério da Educacao, sendo da responsabilidade
da seguranca social a frequéncia nas instituicdes publicas de solidariedade social, que de igual
forma reforca a filosofia integrativa. Tendo como objetivo proporcionar um atendimento eficaz,
assim como os servicos a prestar as criancas com NEE neste grupo etario.

Em 1997, o despacho conjunto n° 105/97 veio determinar o regime aplicavel a prestacao

de servicos de apoio educativo, abrangendo todo o sistema educativo e ensino nao superior;
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estabeleceu o conceito de docente de apoio educativo e suas funcdes; determinou os
responsaveis pela identificacdo dos alunos com NEE e respetivos procedimentos; regulamentou o
concurso dos Apoios Educativos (AE) e estabeleceu as prioridades pelas quais os candidatos
seriam selecionados; criou as Equipas de Coordenacao dos Apoios Educativos (ECAE) e
estabeleceu as suas funcoes.

Pode-se, ainda, afirmar que o ano de 1997 foi um momento chave na educacao pré-escolar
portuguesa, com a criacdo de uma rede nacional de estabelecimentos de educacao pré-escolar,
que visava, assim, garantir igualdade de acesso a educacao a todas as criancas preconizado pelo
Decreto-Lei n.° 147/97.

A Lei-Quadro para a Educacao Pré-Escolar reconhece o principio da tutela pedagégica
Unica como competéncia do Ministério da Educacao. Para Formosinho (1997) a tutela pedagodgica
Unica vai permitir que todos os contextos de educacdo pré-escolar realizem a educacdo de
infancia como servico educativo e social, o que origina regras comuns para todos os contextos de
educacao pré-escolar. A tutela pedagdgica Unica € também esclarecida pela criacdo das
Orientagbes Curriculares Para a Educacdo Pré-escolar (DEB, 1997/2002, citado por Vasconcelos,
2009)

Com vista a gestao e organizacdo dos servicos de apoio educativo/educacao especial ao
nivel dos agrupamentos de escolas, € publicado o Decreto-Lei n° 20/2006, de 31 de Janeiro. Este
normativo prevé a criacao do grupo de recrutamento de Educacéo Especial ficando abrangido por
regras semelhantes as dos restantes grupos, sendo as respetivas vagas criadas no quadro da
escola sede do agrupamento.

O Decreto-Lei n° 3/2008, de 7 de Janeiro veio revogar o Decreto-Lei n° 319/91, de 23 de
Agosto, o qual determina os apoios especializados a prestar na educacdo pré-escolar e nos
ensinos basico e secundario dos sectores pUblico, particular e cooperativo visando a criacdo de
condicées para a adequagdo do processo educativo as necessidades educativas especiais dos
alunos com limitacdes significativas ao nivel da atividade e da participacdo num ou varios
dominios da vida.

Uma das maiores preocupacoes das sucessivas reformas educativas foi a de assegurar que
os alunos com NEE pudessem vir a frequentar escolas regulares em vez de escolas especiais ou
instituicoes. Segundo Correia (2001), numa primeira fase, de caracter mais fisico, foram criadas
as classes especiais, onde os alunos com NEE deveriam receber apoios adequados as suas
necessidades, mas com base no seu desenvolvimento e potencial de aprendizagem. Quanto mais
afastadas da “norma” se encontrassem as areas deficitarias do aluno, mais se justificava a sua
colocacao numa classe especial, cabendo ao professor de educacao especial o papel de
interventor direto no processo educativo desse aluno. O professor do ensino regular assumia,
nestes casos, um papel bastante reduzido ou mesmo nulo. Os alunos com NEE e os professores de
educacao especial constituiam, assim, um sistema, de educacao especial, dentro de um outro
sistema, de ensino regular. Porém, esta fase de integracao fisica nas escolas regulares, instituiu
uma grande mudanca quanto a forma como os alunos com NEE eram educados, permitindo-lhes a
sua entrada nas escolas de ensino regular. Posteriormente, esta entrada viria a proporcionar
interacdes entre os alunos com NEE e os alunos sem NEE, facultando, aos alunos com NEE, um
acesso aos ambientes sociais das classes regulares. Surgindo, assim, a segunda fase de
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integracao, a integracao social (Correia, 2001), embora se acreditasse que o aluno beneficiava
mais, nas areas académicas, com o ensino a parte, reconheceu-se, contudo, que se deveria
juntar aos seus colegas sem NEE nas areas especificas (educacéo fisica ou expressoes artisticas) e
em situacoes de cariz mais social (recreios, refeicoes e passeios escolares). Deixou de existir a
classe especial para passar a haver a sala de apoio, onde as criancas com NEE recebiam apoio
consoante as suas areas problematicas. Este apoio poderia ser permanente ou temporario. Assim,
para criancas com problematicas ligeiras ou moderadas, a sua formacdo processava-se na sala de
apoio e parte na classe regular. Iniciou-se assim a integracdo académica. E nesta altura (final dos
anos 70) que se comeca a observar que os alunos com NEE (com problematicas ligeiras)
conseguiam alcancar sucesso nas classes regulares, podendo assim, fazer parte do sistema
regular de ensino (Correia, 2001).

Segundo Correia (2008), em 1986, devido a alguma pressao por parte dos pais de alunos
com NEE severas, dos defensores dos direitos dos alunos com NEE, bem como o reconhecimento
publico de que a escola nao estava a desempenhar o seu papel ao ndo promover resposta para
todos os alunos, levaram a uma reestruturacao do sistema educativo, com o intuito de que
fossem criadas condicdes que permitissem responder as necessidades educativas dos alunos com
NEE nas escolas regulares das suas residéncias. Nascia o movimento da inclusdo. A educacao
especial passa de um lugar a um servico, passando a ser reconhecido ao aluno com NEE o direito
de frequentar a classe regular, possibilitando-lhe o acesso ao curriculo comum através de um
conjunto de apoios apropriados as suas capacidades e necessidades (Correia, 2008).

Sailor (1991, citado por Correia, 2008) considera que a inclusao apresenta uma base
conceptual constituida por seis componentes:

1. Todos os alunos devem ser educados nas escolas das suas residéncias;

2. A percentagem de alunos com NEE em cada escola/classe deve ser representativa da

sua prevaléncia;

3. As escolas devem reger-se pelo principio da “rejeicao zero”;

4. Os alunos com NEE devem ser educados na escola regular, em ambientes apropriados a

sua idade e nivel de ensino;

5. O ensino cooperativo e a tutoria de pares sao métodos de ensino preferenciais;

6. Os apoios dados pelos servicos de educacao especial nao sao exclusividade dos alunos

com NEE.

Segundo Correia (2008) o conceito de educacao inclusiva baseia-se num conjunto de
principios que procuram modificar a filosofia subjacente ao processo de educacdo dos alunos

com NEE, dos quais salienta os seguintes:

e todos os alunos, desighadamente os alunos com NEE, independentemente da sua raca, condicao
linguistica ou econémica, sexo, orientacao sexual, idade, capacidade de aprendizagem, etnia,
cultura e religido, tém o direito a ser educados em ambientes inclusivos;

e todos os alunos com NEE sao capazes de aprender e de contribuir para a sociedade onde estao
inseridos;

e todos os alunos com NEE devem ter oportunidades iguais de acesso a servicos de qualidade que
lhes permitam alcancar sucesso;
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e todos os alunos com NEE devem ter acesso a servicos de apoio especializados, quando deles
necessitem, que se traduzam em praticas educativas ajustadas as suas capacidades e
necessidades;

e todos os alunos com NEE devem ter acesso a um curriculo diversificado;

e todos os alunos com NEE devem ter a oportunidade de trabalhar em grupo e de participar em
actividades extra-escolares e em eventos comunitarios, sociais e recreativos;

e todos os alunos, designadamente os alunos com NEE, devem ser ensinados a apreciar as
diferencas e similaridades do ser humano; (pp 16, 17)

Correia (2008), citando Salend (1998), menciona ainda um conjunto de premissas

relacionadas com os profissionais de educacao, com os pais e com o0s servicos a prestar:

e os profissionais, os pais e a comunidade em geral devem trabalhar em colaboracao, partilhando
decisdes, recursos e apoios;

e todos os servicos de que os alunos com NEE necessitam devem ser prestados, sempre que
possivel, em ambientes educativos regulares;

e todas as escolas devem envolver as familias e os membros da comunidade no processo
educativo;

e  0s servicos regionais e locais devem fornecer os apoios e 0s recursos necessarios para que as
escolas se possam reestruturar, dando a atencdo devida a diversidade de alunos que as
frequentam. (p 17)

Para Correia (2001) existem quatro fatores que contribuem para a implementacao da
escola contemporanea: Componente discursiva - adotar uma “filosofia de escola” que apoie o
desenvolvimento global do aluno e que adote a diversidade como lema na sala de aula;
Componente organizacional - ter em consideracao as equipas de planificacao inclusiva, equipas
de apoio ao aluno bem como outros técnicos e considerar a interligacdo com instituicoes
comunitarias; Componente operacional - ter em consideracao educadores, professores, técnicos
especializados, pais, administradores, entre outros, que planifiquem e implementem programas
para a “diversidade” de alunos inseridos em ambientes inclusivos; Componente institucional -
considerar a aprendizagem em cooperacdo (grupos heterogéneos com diferentes niveis de
realizacao; tutoria entre pares...).

Segundo Correia (2008) embora se tenham passado mais de duas décadas da tentativa de
implementacao do movimento da inclusdo, o que se verifica € que o conceito de inclusao tem
sido alvo de equivocos constantes e quem acaba por pagar sdo as criancas e adolescentes com
NEE. Segundo este autor, comeca-se ja a assistir a uma mudanca de opinides o que pode vir a
provocar, caso nao se entendam os principios que regem a filosofia da inclusao, retrocessos
irreparaveis para os alunos com NEE.

Para se compreender o movimento da inclusao é importante refletir-se sobre o conceito de
educacao especial. Como refere Correia (2008), a educacao especial ndo € uma educacdo
paralela ao ensino regular, € um conjunto de recursos especializados que se constituem como
condicao fundamental para uma boa prestacao de servicos educativos para os alunos com NEE.

Assim, segundo o mesmo autor, a educacao especial e a inclusao formam duas faces de
uma mesma moeda, que tem como objetivo garantir os direitos fundamentais dos alunos com
NEE e facilitar-lhes as aprendizagens necessarias para uma insercao social, harmoniosa,

produtiva e independente.
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Pode dizer-se que inclusdo é a palavra que hoje pretende definir igualdade, fraternidade,
direitos humanos ou democracia (Wilson, 2000), conceitos estimados mas que nao sabemos ou
nao queremos por em pratica.

Muitos pensam que a inclusdo escolar é para os jovens em situacdo de deficiéncia, mas
nao, ela deve contemplar todas as criancas e jovens com necessidades especiais (Sanches &
Teodoro, 2006).

A participacao na construcdao de uma sociedade democratica, em que a justica, o respeito
pelo outro, e a equidade sejam os grandes principios de ser e de estar com os outros, o que,
naturalmente, sera gerador de escolas verdadeiramente inclusivas. Este posicionamento obriga a
um outro olhar e um outro sentir relativamente a riqueza social, a diversidade humana (Sanches
& Teodoro, 2006). Foi este novo olhar sobre a diversidade humana que desencadeou um
movimento que deu origem a assinatura da Declaracdo de Salamanca, em 1994, por 92 paises e
25 Organizacdes que se comprometeram a por em pratica o principio fundamental das escolas

inclusivas:

O principio fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os alunos aprenderem juntos,

sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das diferencas que apresentem. Estas

escolas devem reconhecer e satisfazer as necessidades diversas dos seus alunos, adaptando-se a

varios estilos e ritmos de aprendizagem, de modo a garantir um bom nivel de educacéo para todos,

através de curriculos adequados, de uma boa organizacao escolar, de estratégias pedagogicas, de
utilizacao de recursos e de uma cooperagao com as respetivas comunidades, € preciso, portanto, um
conjunto de apoios e de servicos para satisfazer o conjunto de necessidades especiais dentro da

escola. (Declaracao de Salamanca, 1994; pp 11, 12)

A Declaracao de Salamanca (1994) propde, como principios, que a educacdao se deve
processar nas escolas regulares, escolas inclusivas, que devem proporcionar os meios mais
capazes para combater atitudes discriminatorias, criando comunidades abertas e solidarias,
construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacdo para todos; para além de
proporcionarem uma educacao adequada a maioria das criancas e promoverem a eficiéncia,
numa otica relacao custo-qualidade, de todo o sistema educativo.

A escola inclusiva, a escola de qualidade para todos os alunos faz-se, por um lado por
aqueles que se encontram em situacdes problematicas e, por outro, por todos os que no
momento nao vivenciam essas situacoes (Sanches & Teodoro, 2006). Os primeiros tém de desejar
e querer ultrapassar, até quanto for possivel, a situacdo em que se encontram e os segundos
obrigam-se a ter a abertura e a disponibilidade necessarias para os deixar ir, até onde for
possivel, e a ajudar a criar as condicdes necessarias a essa realizacdo. Tanto uns como os outros
tém a ganhar e a perder na trajetoria a percorrer, mas o resultado final sera decerto positivo
para ambas as partes (Sanches & Teodoro, 2006).

A construcdo da escola inclusiva é também uma tarefa dos professores, dos pais e dos
governantes, na sua qualidade de agentes geradores e gestores de condicoes e de recursos e,
ainda, protagonizadores de mentalidades abertas a mudanca e ao respeito e celebracao da

diversidade humana (Sanches & Teodoro, 2006).

21



Sara Sofia Paulo da Cruz Natario

Com a escola inclusiva todos os alunos estao na escola para aprender e participar, assim, a
crianca sente que pertence a escola e a escola sente responsabilidade pelo seu aluno (Rodrigues,
2003).

Para que as escolas se tornem mais inclusivas & necessario que assumam e valorizem os
seus conhecimentos e as suas praticas, que considerem a diferenca um desafio e uma
oportunidade para a criacdo de novas situacoes de aprendizagem, que sejam capazes de
inventariar o que esta a impedir a participacao de todos, que utilizem uma linguagem acessivel a
todos e que tenham a coragem de correr o risco (Ainscow, 2000).

Educacao inclusiva nao significa educacao com representacoes e baixas expectativas em
relacao aos alunos, mas sim a compreensao do papel importante das situacdes estimulantes, com
graus de dificuldade e de complexidade que confrontem os professores e os alunos com
aprendizagens significativas, auténticos desafios a criatividade e a rutura das ideias feitas, como
foi o caso dos grandes pioneiros da educacao que acreditaram no grande papel que a educacao
representava no acesso a cidadania dos mais desfavorecidos, sendo entado, (como hoje),
chamados de loucos (Sanches & Teodoro, 2006).

Para que a educacao inclusiva seja uma realidade, para além de uma mudanca de
mentalidades, no que diz respeito ao acesso e ao sucesso da educacdo para todos, € necessario
criar condicdes e recursos adequados a cada situacao (Sanches & Teodoro, 2006).

Em Portugal verificou-se uma rapida adesao ao movimento da inclusao/educacao inclusiva,
ja que o Despacho 105/97, de 1 de Junho, veio adotar os seus principios, comecando por criar os
“docentes de apoio educativo”, em substituicao dos professores de educacao especial,
entendendo como docentes de apoio educativo “o docente que tem como funcdo prestar apoio
educativo a escola no seu conjunto, ao professor, ao aluno e a familia, na organizacao e gestao
dos recursos e medidas diferenciadas a introduzir no processo de ensino/aprendizagem”

(Despacho 105/97, ponto 3, alinea a).

(...) o movimento da inclusdo sé tera sucesso se, em primeiro lugar, os cidadaos o compreenderem e
0 aceitarem como um principio cujas vantagens a todos beneficia. No entanto, ao considerarmos so6
os professores, por vezes ela nao é bem-vinda, nao so6 pela falta de recursos especializados
necessarios ao sucesso dos alunos com necessidades educativas especiais (NEE) significativas, o que é
um facto, mas também pela preparacdo inadequada, quer a nivel de formacédo inicial quer
especializada, desses professores, 0 que os torna inseguros e, portanto, capazes de se rebelarem
contra a inclusao dos alunos com NEE significativas nas suas salas de aula. (Correia, 2010)

1.5 Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro

O Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro, destina-se aos sectores de ensino publico,
particular, cooperativo e solidario definindo os apoios especializados a prestar na educacao pré-
escolar e nos ensinos basicos e secundarios destes sectores. Propde a criacdo de condicoes para a
adequacdao do processo educativo as necessidades educativas especiais dos alunos com
deficiéncias ou incapacidades e define como objetivos da educacao especial a inclusao educativa

e social, o acesso e o sucesso educativos, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a
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promocao da igualdade de oportunidades, a preparacao para o prosseguimento de estudos ou
para uma adequada preparacao para a vida profissional (ME, 2008).

Em termos de conteldo, o DL 3/2008, de 7 de Janeiro circunscreve a populacdo alvo da
educacao especial aos alunos com limitacdes significativas ao nivel da atividade e da
participacdo num ou varios dominios da vida, decorrentes de alteracdes funcionais e estruturais,
de carater permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunidade,
aprendizagem, mobilidade, autonomia, relacionamento interpessoal e participacao social. Define
os direitos e os deveres dos pais/encarregados e educacdao no exercicio do poder paternal e
introduz os procedimentos a ter no caso em que estes nao exercam o seu direito de participacao.

Como medidas educativas de educacao especial estabelece:

v Apoio pedagogico personalizado;

v Adequacoes curriculares individuais;

v Adequacodes no processo de matricula;

v" Adequacdes no processo de avaliacao;

v' Curriculo especifico individual;

v' Tecnologias de apoio.

Prevé a introducdo de areas curriculares especificas que ndo fazem parte da estrutura
curricular comum, entre outras, a leitura e escrita em Braille, a orientacao e mobilidade, o
treino de visao, a atividade motora adaptada.

Para alunos surdos que optem pelo ensino bilingue estabelece a Lingua Gestual Portuguesa
(L1) e o Portugués Segunda Lingua (L2) do pré-escolar ao ensino secundario e a introducao de
uma lingua estrangeira escrita (L3) do 3° ciclo do ensino basico ao ensino secundario.

Estabelece o Programa Educativo Individual que fixa e fundamenta os apoios
especializados e as formas de avaliacao.

Introduz o Plano Individual de Transicao no caso dos jovens cujas necessidades
educativas os impecam de adquirir as aprendizagens e competéncias definidas no curriculo
comum;

Define servico docente e nao docente em educacao especial.

Este decreto-lei prevé a criacdo de uma rede de escolas de referéncia para o ensino
bilingue de surdos e de uma rede de escolas de referéncia para o ensino de alunos cegos e com
baixa visao, definindo as suas funcdes. Estabelece a possibilidade de os agrupamentos de escolas
organizarem respostas especificas diferenciadas através da criacdo de unidades de ensino
estruturado para a educacao de alunos com perturbacdes do espectro do autismo e de unidades
de apoio especializado para a educacao de alunos com multideficiéncia e surdo cegueira
congénita.

Prevé a possibilidade de os agrupamentos desenvolverem parcerias com instituicoes
particulares de solidariedade social e com centros de recursos especializados visando a avaliacao
especializada, a execucao de atividades de enriquecimento curricular, o ensino de Braille, o

treino visual, a orientacdo e mobilidade e terapias, o desenvolvimento de acdes de apoio a
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familia, a transicao da escola para o emprego, assim como a preparacao para a integracao em

centros de atividades ocupacionais.
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Capitulo 2. A Multideficiéncia

2.1 Introducéao

A multideficiéncia apresenta-se como uma das controvérsias que se tém gerado no que
respeita a inclusdo de alunos com condicao de deficiéncia nas escolas de ensino regular, por se
tratar de uma problematica que resulta da associacdo de diferentes tipos de deficiéncia, sendo,
desta fora, muitas e diferenciadas as necessidades educativas desta populacao (Almeida, 2011).

0 acesso a educacdo em estabelecimentos de ensino regular por parte dos alunos com
limitacGes acentuadas, como € o caso dos alunos com multideficiéncia, tem vindo a tornar-se
uma realidade nacional. As caracteristicas destes alunos colocam grandes desafios as escolas e
aos profissionais que com eles trabalham, designadamente aos docentes de turma que ficam, por
vezes, apreensivos relativamente ao tipo de trabalho a desenvolver com estes alunos,
nomeadamente o desconhecimento sobre o que é necessario ensinar-lhes e a forma como os
podem incluir nas experiéncias desenvolvidas pelos outros alunos sem NEE. Este desafio é
igualmente sentido pelos seus familiares e pela comunidade em geral (Nunes, 2008).

Neste capitulo abordaremos o conceito de multideficiéncia, as causas da multideficiéncia,
a inclusdo da crianca com multideficiéncia, caracteristicas mais comuns das criancas com

multideficiéncia e a resposta educativas para incluir a crianca com multideficiéncia.
2.2 Conceito de Multideficiéncia

Orelove e Sobsey (2004) defendem que a terminologia Multideficiéncia se aplica a
individuos com DID, com uma ou mais deficiéncias motoras e/ou sensoriais associadas e que
requerem cuidados de salde diferenciados. Normalmente as deficiéncias detetadas situam-se
pelo menos trés desvios padrao abaixo do que seria esperado na mesma faixa etaria.

De acordo com as orientacoes constantes no ME / DGIDC (2008), criancas e jovens
portadores de Multideficiéncia apresentam limitacdes acentuadas em varios dominios,
nomeadamente no dominio motor, no dominio sensorial e no dominio emocional.

Estas limitacdes comprometem o seu processo de aprendizagem bem como a participacao
nos varios contextos em que se encontram inseridos, nomeadamente no contexto educativo,
familiar e comunitario. Estas limitacoes sdo derivadas da sua condicao de saide e dos fatores
ambientais.

Contreras e Valencia (1997) definem a Multideficiéncia como um conjunto de duas ou
mais incapacidades ou diminuicbes de ordem fisica, psiquica ou sensorial. Sustentam,
igualmente, que néo se trata apenas de um somatorio de deficiéncias, uma vez que as interacdes
entre os diversos problemas influenciam ndo apenas o desenvolvimento da crianca mas também o

modo como funciona nos diferentes ambientes e 0 modo como aprende.
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As criancas portadoras de Multideficiéncia podem apresentar caracteristicas muito
distintas, e que sao determinadas, particularmente, pela combinacao e gravidade das limitacoes
que apresentam, pela idade em que surgem e pelas experiéncias vivenciadas. Esta populacao
necessita da intervencdo de uma grande variedade de profissionais na sua educacdo, face a
combinacao de necessidades fisicas médicas, educacionais, sociais € emocionais (Orelove e
Sobsey, 2004).

Embora os termos Deficiéncias Severas e Multideficiéncia sejam usados usualmente de
forma indiferenciada, Orelove e Sobsey (2004) defendem a sua distincao e afirmam que a
Multideficiéncia constitui um importante subgrupo das Deficiéncias Severas e como tal os dois
conceitos nao podem ser considerados sinonimos.

Em Portugal o termo Multideficiéncia é aceite e utilizado pelos profissionais de educacao,

e segundo documentos editados pelo Ministério da Educacdo (Nunes, 2005)

Consideram-se alunos com Multideficiéncia os que apresentam acentuadas limitacdes no dominio

cognitivo, associados a limitagdes acentuadas no dominio motor e/ou dominio sensorial (visao ou

audicao) e que podem ainda necessitar de cuidados de salide especificos. Estas limitacdes dificultam

a interaccao natural com o ambiente, colocando em grande risco o desenvolvimento e o acesso a

aprendizagem. (Nunes, 2005, p.15)

Atualmente é indiscutivel o beneficio que traz, para qualquer crianca, independentemente
da sua condicdo fisica, intelectual ou emocional, um bom programa de educacao infantil, do
nascimento aos seis anos de idade. E fundamental a elaboracao, por toda a comunidade escolar,
de um projeto pedagdgico de inclusdao, contando com a participacdo efetiva dos pais,
profissionais ou instituicdes especializadas que realizem o atendimento complementar, tendo em
vista a avaliacao das necessidades educativas especiais dessas criancas, com as adaptacoes
curriculares que forem necessarias.

A educacao de alunos portadores de multideficiéncia no ensino regular tem deixado uma
grande lacuna. Até recentemente, as criancas com condicao de multideficiéncia eram educadas
separadamente, em escolas especiais ou instituicoes destinadas ao atendimento de criancas com

DID (Monte & Santos, 2003).

2.3 Causas da Multideficiéncia

Segundo Smith (2008), em cerca de 40% dos casos a causa de Multideficiéncia é incognita.
Sendo que, quando a etiologia é identificada, fatores como a hereditariedade, problemas na
gravidez e durante ou apds o nascimento poderao desencadear deficiéncias multiplas graves.

Segundo Kirk e Gallagher (1996) varias causas de forma associadas poderao estar na origem

da Multideficiéncia:
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Translocacao
de
cromossomas

no nascimento

Erros

congénitos do

Concecéao

metabolismo
como a

fenilcetondria

Medicamentos
como

talidomida

Pré-Natal

Anoxia

Natal

Encefalite e

meningite

Pos-Natal

Tabela N° 1: Causas da Multideficiéncia

Solidariedade Social

Forma de atuar

Mudancas sérias no
embriao e no feto, muitas

vezes fatais

Incapacidade de efetuar
processos  quimicos e
metabodlicos

Danos no desenvolvimento

fetal

Medicamento usado como

sedativo para a mae que

pode prejudicar o]
desenvolvimento  normal
do embriao.

A falta prolongada de

oxigénio  pode  causar
destruicdao irreversivel de

células cerebrais
Doencas infeciosas (ex:
sarampo) podem levar a
inflamacao das células do
cérebro e a sua

destruicao.

Adaptado de Kirk e Gallagher (1996) - Educacao da crianca excepcional

2.4 Inclusao de criancas com Multideficiéncia

Resultado tipico

Certos reagrupamentos de
cromossomas podem levar a
Sindrome de Down e A
Deficiéncia Mental

Resulta em deficiéncia grave

entre outras complicacoes.

Pode ser revertido
parcialmente quando
diagnosticado cedo e

administrando-se uma dieta
especial.
Uma crianca

acentuadamente deformada

com anomalias sérias no
coracao, olhos, ouvidos,
membros superiores e

inferiores e outros.

Crianca com Paralisia
Cerebral que pode ou nao
ter Deficiéncia Mental e
outras anomalias que afetam
a visao e a audicao

Pode levar a uma variedade
de problemas,

falta de

com uma
tensao e a
Hiperatividade. Causa
Epilepsia, Deficiéncia Mental
e problemas do

comportamento.

As criangas e jovens com condicao de multideficiéncia tém necessidades particulares que

requerem respostas educativas que possibilitem a sua evolucédo ao nivel escolar. As Unidades de
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Apoio a Multideficiéncia poderdo ser uma hipotese satisfatoria, tendo em conta as caracteristicas
especificas destes alunos.

A organizacdo e o funcionamento das Unidades de Apoio a Multideficiéncia baseiam-se
num conjunto de principios orientadores para a implementacdo de uma resposta educativa
adaptada as necessidades dos alunos com multideficiéncia. De acordo com o Decreto-Lei n° 3 /

2008 (cap. 5°, art. 26°, n° 3), constituem objetivos das Unidades de Apoio Especializado:

a) Promover a participacdo dos alunos com multideficiéncia e surdocegueira nas actividades
curriculares e de enriquecimento curricular junto dos pares da turma a que pertencem;

b)  Aplicar metodologias e estratégias de intervencao interdisciplinares visando o desenvolvimento
e a integracao social e escolar dos alunos;

c)  Assegurar a criacdo de ambientes estruturados, securizantes e significativos para os alunos;

d) Proceder as adequacdes curriculares necessarias;

e) Adoptar opcbes educativas flexiveis, de caracter individual e dindmico, pressupondo uma
avaliacao constante do processo de ensino e de aprendizagem do aluno e o regular
envolvimento e participacdo da familia;

f)  Assegurar os apoios especificos ao nivel das terapias, da psicologia e da orientacdo e
mobilidade aos alunos que deles possam necessitar;

g) Organizar o processo de transicao para a vida pos-escolar.

As escolas ou agrupamentos de escolas com unidades especializadas compete
(cap. 5°, art. 26° n° 6):

a) Acompanhar o desenvolvimento das metodologias de apoio;

b)  Adequar os recursos as necessidades dos alunos;

c) Promover a participacao social dos alunos com multideficiéncia e surdocegueira congénita;

d) Criar espacos de reflexdo e de formacao sobre estratégias de diferenciacao pedagdgica numa
perspetiva de desenvolvimento de trabalho transdisciplinar e cooperativo entre os varios
profissionais;

e) Organizar e apoiar os processos de transicao entre os diversos niveis de educacao e de ensino;

f)  Promover e apoiar o processo de transicao dos jovens para a vida pos-escolar;

g) Planear e participar, em colaboracdo com as associacées da comunidade, em atividades
recreativas e de lazer dirigidas a criancas e jovens com multideficiéncia e surdocegueira
congénita, visando a integracao social dos seus alunos.

Estas Unidades, segundo Ladeira e Amaral (1999), poderao proporcionar a estas criancas e
jovens:

v" Um apoio individualizado, o que por vezes é dificil de realizar numa sala do ensino
regular;

v" Um curriculo com objetivos funcionais, isto é, relacionados com a autonomia, como a
alimentacao, higiene ou mobilidade;

v Um ambiente estruturado e securizante que melhore a intervencao do docente e a
participacao do aluno, o que nem sempre € possivel numa sala do ensino regular;

v' Equipamentos e materiais especificos, que possam facilitar o desenvolvimento e
aprendizagem destes alunos;

v' Apoio especializado no caso de patologias graves, que muitas vezes impedem a

participacdo ativa destes alunos na vida escolar e exigem materiais especificos

0]

adequados;
v" Tempos especificos, de acordo com as necessidades individuais de cada aluno e das
possibilidades existentes;
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E frequente discutir-se no meio escolar se as criancas com condicdo de multideficiéncia
podem beneficiar de sistemas inclusivos de ensino devido as acentuadas necessidades educativas
especiais relativas ao seu processo de desenvolvimento e aprendizagem.

A inclusao de criancas com multideficiéncia no sistema regular de ensino requer nao so6 a
aceitacao da diversidade humana, como implica uma transformacao significativa de atitudes e
posturas, principalmente em relacdo a pratica pedagogica, a modificacao do sistema de ensino e
a organizacao das escolas para que se ajustem as dificuldades de todos os alunos (Nunes, 2008;
Monte & Santos 2003).

Segundo Ladeira e Amaral (1999) esta tarefa tem de ser realizada coletivamente, pois
participar do processo educativo, no mesmo espaco com as outras criancas, requer, ha maioria
dos casos, apoio e recursos especiais.

A inclusdo de criancas com condicdo de multideficiéncia que apresentam necessidades
educativas acentuadas é um facto relativamente recente. E, por isso, compreensivel que a
escola, educadores e pais se sintam receosos e apreensivos em relacao a possibilidade de sucesso
nessa tarefa. Sao inUmeras as duvidas que se colocam: sera que as criancas com tantas
dificuldades podem beneficiar com o sistema regular de ensino? Podem obter sucesso nas classes
regulares com professores nao especializados? Como sao elas? De que gostam? Como agem? Como
podem brincar com as restantes criancas? Como podem aprender? Como professor, o que posso
fazer para as ajudar nesse processo? (Monte e Santos, 2003)

Quando a escola recebe, pela primeira vez, uma crianca com diferencas significativas no
processo de desenvolvimento e aprendizagem em relacédo as restantes criancas da mesma faixa
etaria, é natural que surjam muitas ddvidas. E comum o professor sentir-se ansioso e receoso
perante esta nova situacdo para a qual nao se sente preparado. Inicialmente, alguns professores
julgam ser necessario especializarem-se para poderem atender melhor a crianca com NEE.
Porém, com a convivéncia, a experiencia e a ajuda de profissionais especializados e da familia o
professor verifica que o processo de inclusao nao é tao dificil como aparentava (Monte & Santos,
2003). Grande parte das criancas com condicao de multideficiéncia adapta-se bem as creches e
jardins-de-infancia, normalmente sentem-se felizes por poderem participar da vida, conviver e
brincar com outras criancas. Esta situacdo é perfeitamente possivel, desde que o professor seja
orientado e ajudado na tarefa pedagogica. As situacoes devem ser cuidadosamente planeadas e
as atividades ajustadas a adaptadas para que atendam as necessidades especificas dessas
criancas (Nunes, 2008; Monte & Santos, 2003).

Um dos maiores desafios que se coloca na educacédo destes alunos é o de lhes proporcionar
experiéncias de aprendizagem semelhantes aos dos seus colegas sem NEE (respondam as
necessidades de aprendizagem de cada aluno e sejam realizadas nos contextos naturais,
incluindo o contexto da sala de aula) (Nunes, 2008).

0 termo multideficiéncia tem sido utilizado com frequéncia para caracterizar o conjunto
de duas ou mais deficiéncias associadas, de ordem fisica, sensorial, mental, emocional ou de

comportamento social. No entanto, ndo é o somatorio dessas alteracdes que caracterizam a
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multideficiéncia, mas sim o nivel de desenvolvimento, as possibilidades funcionais, de
comunicacao, interacao social e de aprendizagem que determinam as necessidades educativas
dessas criancas.

0 desempenho e as competéncias dessas criancas sao heterogéneas e variadas (Giangreco
e Doyle, 2000 e Jackson, 2005).

Segundo os mesmos autores os alunos com limitacbes acentuadas, designadamente
multideficiéncia, necessitam de servicos e apoios especificos que permitam maximizar as suas
oportunidades educativas e ter sucesso nos contextos educativos que frequentam. Muitos desses
alunos necessitam, também, de opcbes curriculares especificas e de praticas de ensino
especializadas.

E importante ponderar a forma como as escolas organizam o curriculo para os alunos com
condicdo de multideficiéncia e encontrar formas inovadoras para que o curriculo possa ser
acessivel a todos os alunos e se adequem as suas necessidades.

Segundo Jackson (2005) numa escola de qualidade para todos os alunos o seu curriculo
deve: ser flexivel para que responda a diversidade dos alunos; ser organizado de modo a que os
conteldos curriculares sejam adequados as capacidades dos alunos; criar condicdes para que
cada aluno possa envolver-se ativamente no processo de aprendizagem.

Para proporcionar uma educacao de qualidade aos alunos com condicao de
multideficiéncia a escola, em particular, e o sistema educativo em geral, devem analisar a
educacao destes alunos a partir de multiplas perspetivas e de enquadramentos alternativos e
proporcionar servicos educativos e apoios adequados e eficazes; s6 desta forma sera possivel
perceber as capacidades destes alunos e responder adequadamente as suas necessidades Unicas,

prestando atencao e apoio individualizado aos alunos (Nunes, 2008).

2.5 Carateristicas mais comuns das criancas com Multideficiéncia

Os alunos com condicdo de multideficiéncia apresentam combinacbes de acentuadas
limitacdes, que colocam em risco o seu desenvolvimento, levando-os a ter graves dificuldades no
processo de aprendizagem e na participacao nos diversos contextos em que estdo inseridos:
educativo, familiar e comunitario. Estas limitacdes e o seu nivel de funcionalidade resultam da
interacao entre as suas condicoes de salide e os fatores ambientais (Monte & Santos, 2003).

As criancas com condicdo de multideficiéncia podem apresentar carateristicas muito
diversas, que sao determinadas essencialmente pela combinacao e gravidade das limitacoes que
apresentam, pela idade em que surgem e pelas experiéncias vivenciadas (Saramago et al, 2004).
Constituem, por isso, um grupo muito heterogéneo e, naturalmente, sdao alunos com
necessidades de aprendizagem Unicas e excecionais que evidenciam um quadro complexo e
precisam de apoio permanente na realizacao da maioria das atividades quotidianas, como a
alimentacao, a higiene, a mobilidade, o vestir e o despir.

Embora constituam uma populacao heterogénea é comum manifestarem acentuadas
limitacGes ao nivel de algumas funcdées mentais, bem como acentuadas dificuldades ao nivel da

comunicacao e da linguagem (dificuldades na compreensao e na producao de mensagens orais,
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na interacdo verbal com os pares, na conversacao e no acesso a informacdo) e ao nivel das
funcées motoras, designadamente na mobilidade (no andar e na deslocacao, na mudanca de
posicdes do corpo, na movimentacao de objetos e na motricidade fina) (Nunes, 2008). Segundo
0s mesmos autores estas criancas podem, também, apresentar limitacdes nas funcdes visuais e
auditivas, sendo frequente coexistirem graves problemas de salde fisica, nomeadamente
epilepsia e problemas respiratérios.

No que diz respeito a atividade e participacdo destes alunos, as suas maiores dificuldades
situam-se ao nivel dos processos de interacao com o meio ambiente, pessoas e objetos; ao nivel
da compreensao do mundo envolvente (dificuldade em aceder a informacao); ao nivel da selecdo
dos estimulos relevantes; ao nivel da compreensao e interpretacdo da informacao recebida; ao
nivel da concentracao e atencao; ao nivel do pensamento; ao nivel da tomada de decisées sobre
a sua vida e ao nivel da resolucédo de problemas (Amaral, 2002).

De realcar, também, que a qualidade e a quantidade de informacéo recebida e percebida
€ normalmente limitada e distorcida, devido, em parte, as suas limitacées mas, igualmente, ao
facto de terem poucas experiéncias significativas (Amaral, 2002). O mesmo autor refere que
estas limitacdes e dificuldades fazem com que estes alunos compreendam o mundo de modo
diferente e necessitem de ter mais experiéncias significativas para manterem as competéncias ja
desenvolvidas, bem como, vivenciar situacdes idénticas em diferentes contextos que facilitem a
generalizacdo de competéncias. Usualmente manifestam um tempo de resposta mais lento do
que os alunos sem problemas, dao menos respostas e estas sao mais dificeis de compreender,
apresentando um desenvolvimento comunicativo inferior ao esperado para a sua faixa etaria.
Estes aspetos tém influéncia na quantidade e na qualidade das interacdes estabelecidas com o
meio envolvente, levando estes alunos a um reduzido nimero de parceiros e de ambientes
(Amaral, 2002).

Estas criancas, normalmente, nao usam a linguagem oral, o que lhes dificulta
significativamente a comunicacdo com os outros. A incapacidade para usar a fala tem um
impacto muito forte no desenvolvimento das capacidades individuais no controlo do ambiente
que os rodeia para além das suas repercussoes no desenvolvimento social.

As barreiras que se colocam as suas participacoes e a aprendizagem sdao muito
significativas e faz com que necessitem de:

v Apoio intensivo quer na realizacao das atividades diarias, quer na aprendizagem;

v" Parceiros que os aceitem como participantes ativos e sejam responsivos;

v Vivéncias idénticas em ambientes diferenciados;

v Ambientes comuns onde existem oportunidades significativas para participar em

multiplas experiéncias diversificadas;

v" Oportunidades para interagir com pessoas e com objetos significativos (Amaral, 2002;

Monte & Santos, 2003).
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Consequentemente, estas criancas necessitam de apoio de servicos especiais, nos seus
contextos naturais, sempre que possivel de modo a responderem a especificidade das suas

necessidades. Estes apoios devem estar concretizados no seu plano educativo individual.

2.6 Resposta Educativa para incluir a crianca com Multideficiéncia

Na educacao destas criancas é necessario encontrar o meio o menos restritivo possivel e
simultaneamente o mais adequado para responder as suas necessidades especificas, ou seja, o
meio que ofereca mais condicoes humanas e materiais para proporcionar uma educacao de
qualidade que ajude o aluno a ter sucesso social e escolar (Jackson, 2005).

Para que as necessidades basicas dos alunos com condicao de multideficiéncia possam ser
satisfeitas é importante:

v' Criar condigbes para interagirem com os outros e para se envolverem ativamente

nessas interacoes;

v" Proporcionar oportunidades de aprendizagem reais.

Para estes alunos, a oportunidade de poderem interagir com os pares sem necessidades
educativas especiais nos contextos regulares de ensino e ter experiéncias significativas nesses
contextos educativos é um aspeto muito importante e relevante (Nunes, 2008).

Segundo alguns autores a organizacao das respostas educativas para os alunos com
condicdo de multideficiéncia deve partir dos seguintes pressupostos:

v" A educacao destes alunos deve orientar-se por modelos centrados na atividade e nao

apenas no desenvolvimento;

v" A escola tem de considerar as suas acoes numa perspetiva de alargamento da sua
participacao e atividade em ambientes significativos;

v" Um programa de qualidade inclui oportunidades de aprendizagem centradas em
experiéncias da vida real;

v" A comunicacao deve ser uma area a desenvolver em todas as atividades;

v" 0 ensino deve ser individualizado e implementado de uma forma sistematica e os
ambientes de aprendizagem devem ser estruturados de modo a responderem as suas
necessidades especificas;

v" Os contextos educativos devem envolver estes alunos nas atividades para que possam
participar ativamente na aprendizagem e se sentirem aceites no grupo de pares
(Amaral, 2002; Monte & Santos, 2003).

A organizacdo das respostas educativas para os alunos com condicdo de multideficiéncia
nao difere, no essencial, da desenvolvida com todos os outros alunos, na medida em que a
inclusao na comunidade e a qualidade de vida sao objetivos comuns a todos os seres humanos.
Assim, na sua educacao devem ser dadas oportunidades para que cada um alcance o maximo de
independéncia possivel, participe na vida da comunidade, de acordo com as suas potencialidades

e faca aprendizagens significativas.
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Ndo existe um prototipo de aluno e a aprendizagem realiza-se de maneiras muito
diferentes, uma vez que cada cérebro processa a informacdo recebida de uma forma
diferenciada.

Para Rose e Meyer (2002) a organizacao das respostas educativas, para qualquer aluno,
deve oferecer:

v" Mdltiplas formas de representacdo - de modo a que o aluno possa ter oportunidades
para receber/adquirir informacdo de varias formas (as adequadas as suas
caracteristicas e necessidades);

v/ Mdltiplos meios de expressao - que possibilitem ao aluno obter formas alternativas de
demonstrar o que sabe responder usando os meios de comunicacao preferidos e algum
controlo sobre o que se passa ao seu redor;

v" Mdltiplos meios de envolvimento - de modo a:

- ir ao encontro dos interesses do aluno;
- desafia-lo adequadamente;
- motiva-lo para a aprendizagem.

Assim, no caso das criancas com condicdo de multideficiéncia é necessario implementar
respostas educativas flexiveis, que utilizem materiais e estratégias diversificadas e adequadas as
caracteristicas de cada aluno, de forma a minimizar as barreiras colocadas a sua aprendizagem
(Nunes, 2008). Neste sentido, segundo a mesma autora, torna-se necessario que os ambientes de
aprendizagem apoiem a sua educacao e os desafiem a aprender, é fundamental, por isso,
organizar e implementar respostas educativas que: respondam as necessidades especificas de
cada aluno e ao seu estilo de aprendizagem, bem como as necessidades da sua familia;
proporcionem experiéncias diversificadas e significativas; ajudem os alunos a participarem
ativamente nas atividades que desenvolvem nos diversos contextos; proporcionem oportunidades
de aprendizagens significativas; promovam a independéncia e a autonomia dos alunos;
disponibilizem os apoios de que necessitam; assegurem um progresso efetivo; criem
oportunidades de acederem ao curriculo comum, sempre que possivel.

Para conseguir alcancar estas indicacbes é importante: desenvolver uma intervencao
centrada em atividades da vida real; organizar oportunidades para os alunos vivenciarem
experiéncias significativas e diversificadas, participando ativamente nas mesmas; determinar as
competéncias a desenvolver nos alunos quando participam nessas atividades, considerando as
competéncias que sdo necessarias para o seu funcionamento atual e futuro (Nunes, 2008; Monte
e Santos, 2003).

Para centrar a organizacdo das respostas educativas em atividades da vida real é
fundamental considerar o nivel de participacdao dos alunos nessas situacdes, ou seja, o seu grau
de envolvimento em todos os passos que as constituem. Independentemente das capacidades dos
alunos é essencial fazé-los passar por situacoes significativas em diferentes contextos, mesmo
que isso represente participarem com ajuda total em alguns ou em todos os passos das tarefas de
uma atividade (Nunes, 2008; Amaral, 2002).
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E o envolvimento ativo dos alunos nessas experiéncias (que devem ser realizadas em
ambientes naturais apropriados e socialmente relevantes) que possibilita uma melhor
compreensao dos ambientes social e fisico que os rodeia. Sao estas experiéncias em contexto e
as interacdes que estabelecem com as pessoas e os objetos ai existentes que vao permitir
desenvolver as suas capacidades, realizar aprendizagens e ter um controlo mais significativo
sobre os objetos, as rotinas pessoais e os eventos realizados. Estes alunos aprendem fazendo.
Segundo Nunes (2008) os ambientes educativos devem, por isso:

v" Ser estimulantes;

v Refletir os interesses e as necessidades dos alunos e das suas familias;

v" Respeitar os seus ritmos de aprendizagem;

v" Considerar o seu desenvolvimento futuro;

v Proporcionar situacdes de aprendizagem, de modo a motiva-los a aprender e a
adquirir o maximo de independéncia possivel.

E, por isso, essencial proporcionar oportunidades sistematicas para os alunos interagirem
com os seus pares e com os objetos, de modo a efetivarem a sua participacao e a praticarem as
competéncias que vao desenvolvendo.

De acordo com Amaral et al (2004), na organizacao das respostas educativas e na
planificacdo da intervencao para o aluno com condicdo de multideficiéncia a equipa deve
escolher atividades e experiéncias que:

» Facam sentido para o aluno e sejam interessantes para ele;

> Tenham em consideracao as suas capacidades, o seu nivel de funcionamento e as suas
necessidades atuais e futuras;

» Encorajem o aluno a participar ativamente e a fazer novas aprendizagens;

» Estimulem a generalizacao dessas aprendizagens;

> Envolvam o aluno em interacdes sociais e com o ambiente fisico;

» Tenham em atencao as ofertas da escola e da comunidade;

No que diz respeito ao que se considera importante estes alunos aprenderem, na opiniao
de Giangreco e Doyle (2000) quanto mais complexas sao as limitacdes, mais dificil se torna tomar
decisdes a este respeito, tendo em atencdo que os conteldos de aprendizagem a introduzir
devem ser individualizados e significativos para o aluno.

Para se planificar o que se considera importante para os alunos com multideficiéncia numa
perspetiva centrada em atividades naturais, € importante que os profissionais definam o que vao
ensinar em cada atividade e determinar o que é necessario realizar para que os alunos aprendam
(Amaral, 2002).

Na rotina diaria, os alunos podem estar envolvidos em atividades em que o principal
objetivo é a sua participacdo nessas atividades ou a vivéncia de situacées em que para além da
participacao sao proporcionadas oportunidades de aprendizagens especificas.

No desenvolvimento da atividades de aprendizagem em conjunto com os pares sem NEE, é
importante colocar a questdao: como € que se pode articular o desenvolvimento de conteldos
curriculares individualizados com os contelidos propostos para os outros alunos? Para Giangreco a
Doyle (2000) esta indicacao pode concretizar-se individualmente ou simultaneamente, consoante
as situacdes. A primeira é designada por curriculo «multi-level» e implica que os alunos com
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multideficiéncia e os pares sem NEE participem conjuntamente numa mesma atividade. Porém os
resultados da aprendizagem sao adequados individualmente a varios niveis numa mesma area
curricular. Pode incluir variacdes nos topicos dos conteldos e ou no nivel dos resultados que se
espera que os alunos alcancem. Esta alternativa permite trabalhar para resultados de
aprendizagem individualizados dentro da mesma area curricular proposta para os seus colegas.

A segunda alternativa é denominada por curriculo «overlapping» e acontece quando os
alunos com e sem NEE participam conjuntamente numa mesma atividade e os alunos tém
resultados de aprendizagem individualizados e adequados mas em duas ou mais areas
curriculares distintas. Esta alternativa pode incluir outras areas curriculares que nao fazem parte
do curriculo comum.

Para qua a participacao possa ser o mais ativa possivel e se alcancem as competéncias
estabelecidas pode ser necessario usar estratégias especificas, nomeadamente a analise de
tarefas, o encadeamento regressivo e progressivo, a modelacao, entre outras.

Tendo em conta a especificidade das criancas com condicdo de multideficiéncia o apoio a
dar varia muito de crianca para crianca, contudo, a maioria necessita de ter apoios especificos e
intensos para mediar os contactos sociais e para responder as suas necessidades comunicativas e
de movimentacao, os quais devem ser muito bem planificados e implementados, para que haja
sucesso e participacao ativa nas atividades (Jackson, 2005).

Para manter o apoio adequado e qualificado, os profissionais que trabalham com estas
criancas podem constituir um grande desafio, uma vez que precisam de ter conhecimentos
tedricos especificos e de ter tempo para se prepararem, adequadamente.

De acordo com Nunes (2008), dada a especificidade desatas criancas com condicao de
multideficiéncia é muito importante organizar as atividades em que participam de forma a:

v Criar oportunidades para poderem compreender melhor o mundo onde se encontram;
v' Desenvolver competéncias especificas, particularmente comunicativas e de
orientacao e mobilidade.

Segundo o mesmo autor, € importante que a organizacao do curriculo para estes alunos
contemple o desenvolvimento de competéncias referentes a diferentes areas curriculares:

v' Comunicacao;

v" Orientacao e mobilidade;

v" Desenvolvimento pessoal e social: atividades relacionadas com a autonomia pessoal
(higiene, alimentacao, vestir e despir) e com a vida doméstica;

v" Compreensao do meio que a rodeia e a sua relacdo com o mesmo;

v' Académica: leitura, matematica, expressoes...

Algumas das areas curriculares podem ser consideradas complementares, enquanto outras
sdo centrais, especialmente as areas da comunicacao e da orientacao e mobilidade. Estas duas
areas vao permitir a crianca: Interagir com os objetos e pessoas; Ter acesso a informacédo
significativa; Realizar aprendizagens significativas; Compreender melhor o mundo que a rodeia;

Desenvolver-se globalmente.
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A comunicacdo deve ser a area central do curriculo das criancas com condicdo de
multideficiéncia, uma vez que s6 através da comunicacao e da interacdo social com o ambiente
que as rodeia poderao ter acesso a informacao e a aprendizagem (Serpa, 2003).

Como refere Serpa (2003), ser capaz de comunicar com sucesso contribui pra a melhoria
da autoestima; aumenta as possibilidades de participar ativamente em experiéncias
significativas; possibilita a satisfacdo das necessidades fisicas, emocionais e sociais; apoia a

aquisicao de conhecimentos.
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Parte Il - Estudo Empirico
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Capitulo 3. Objetivo do Estudo

3.1 Introdugéao

Depois de elaborada a revisao de literatura, neste capitulo apresentamos o Problema, as

questodes de investigacao e definimos os objetivos do estudo.

3.2 Objetivos e Questdes de Investigacao

O presente estudo tem como objetivo geral conhecer como se processa a inclusao de uma
crianca com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social, respondendo a seguinte questdao: como se processa a inclusao de uma
crianca com multideficiéncia num Jardim-de-infancia de uma IPSS? Em termos mais

especificos, o estudo visa responder as seguintes questoes:

3.3 Questodes de Investigacao:

v" 0O pessoal docente e ndo docente do Jardim de Infancia de uma IPSS esta preparado

para a inclusao de uma crianca com multideficiéncia?

v A direcédo do Jardim de Infancia conhece e aplica a legislacao em vigor?

v/ Quais as medidas tomadas para a inclusao da crianca com multideficiéncia?

3.4 Definicdo dos Objetivos do Estudo

e Identificar as dificuldades do pessoal docente face a inclusdao da crianca com
multideficiéncia.

e Identificar as dificuldades do pessoal ndo docente face a inclusdao da crianca com
multideficiéncia.

e Aferir o conhecimento da direcao da instituicdo relativamente a legislacao em vigor.

e Identificar as medidas tomadas pela direcao da instituicao para promover a inclusao
da Princesa.

e Relacionar as medidas adotadas pela instituicao, para a inclusdao da Princesa, com o

previsto na legislacao em vigor.
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Capitulo 4. Métodos e Procedimentos

4.1 Introducao

Neste capitulo fazemos uma descricao da metodologia utilizada, caraterizando o tipo de
estudo utilizado - Estudo de Caso, a técnica de recolha de dados - instrumentos (Fontes

documentais e entrevista), a amostra / grupo de estudo e a recolha de dados.

4.2 Metodologia

Na escolha da metodologia de investigacdo, deve ser dada importancia, segundo Yin
(1988), a natureza das principais questdes do estudo, a possibilidade de controlo sobre variaveis
ou acontecimentos presentes e ao facto de se tratar ou nao de um fenémeno que se desenvolve
no momento do estudo.

Corroborando com Glat e Pletsch (2004), acreditamos na necessidade de desenvolver
pesquisas na area da educacao inclusiva que tenham como foco a avaliacdo de experiéncias de
inclusao em curso. Para tal estas autoras sugerem o uso de pesquisas de campo, realizadas sob
diferentes enfoques ou metodologias. Em investigacao, a metodologia traduz-se num conjunto de
procedimentos elaborados visando atingir os objetivos ou responder as questdes propostas para o
estudo. Em funcdo de diversos fatores - objetivos, natureza dos dados, contextos, lugar do
investigador - uma investigacao pode ser tipificada de diversas formas.

O presente estudo é qualitativo na medida em que lida com dados descritivos expressos
através do discurso dos participantes.

0 modelo geral de investigacdo escolhido para o nosso projeto sera o estudo de caso, uma
vez que, segundo Hartley (1994) o estudo de caso consiste numa investigacdo detalhada de
pessoas, organizacdes, ou grupos dentro de uma organizagdo, com vistas a prover uma analise do
contexto e dos processos envolvidos no fenémeno em estudo. Este parece-nos, por isso o modelo
de investigacdo mais indicado para realizarmos a nossa investigacao uma vez que € um método
especifico de pesquisa de campo (estudos de campo sdo investigacdes de fenomenos a medida
que ocorrem, sem qualquer interferéncia significativa do pesquisador), e o seu objetivo &
compreender o evento em estudo e ao mesmo tempo desenvolver teorias mais genéricas a
respeito dos aspetos caracteristicos do fendmeno observado (Fidel, 1992), o que vai de encontro
aos nossos objetivos. Contudo, como referem Bogdan e Biklen (1994) em investigacao qualitativa
a preocupacao central ndo é a de saber se os resultados sdo suscetiveis de generalizacdo, mas
sim a de que a interpretacao dos dados recolhidos, expressem o conhecimento acerca da
realidade dos participantes e dos contextos investigados. As possiveis generalizacoes resultam de
processos indutivos a partir da conjugacao triangulada de resultados de multiplas investigacoes
centradas em sujeitos e contextos semelhantes.

O presente estudo é baseado em dados descritivos cuja recolha é realizada através de

entrevistas aos participantes do estudo: a educadora titular de sala, a empregada auxiliar da
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sala, as duas auxiliares de acdo educativa da sala, as duas técnicas da Equipa Local de
Intervencao Precoce - a educadora de apoio e a responsavel de caso, a diretora técnica da
instituicdio e a mae. Depois de transcritas, as entrevistas serdo apresentadas as respetivas
entrevistadas que as irdao ler e validar com a sua assinatura. Posteriormente sera realizada a
respetiva analise de conteldo procurando-se interpretar o discurso dos participantes acerca da
realidade em estudo.

4.3 Tipo de Estudo - Estudo de Caso

Os estudos de caso, na sua esséncia, parecem herdar as caracteristicas da investigacdo
qualitativa. Esta parece ser a posicao dominante dos autores que abordam a metodologia dos
estudos de caso. Neste sentido, o estudo de caso rege-se dentro da logica que guia as sucessivas
etapas de recolha, andlise e interpretacao da informacao dos métodos qualitativos, com a
particularidade de que o proposito da investigacdo é o estudo intensivo de um ou poucos casos
(Yin, 2005).

A vantagem do estudo de caso € a sua aplicabilidade a situacdes humanas, a contextos
contemporaneos de vida real (Dooley, 2002).

Yin (2005), salienta que os estudos de caso sao uma estratégia abrangente e podem incluir
as evidéncias quantitativas e ficar até limitados a essas evidéncias. Ainda segundo este autor, a
estratégia de estudo de caso, ao ser uma estratégia abrangente, ndo se deve confundir com
pesquisa qualitativa, pois existe uma grande e importante area comum entre a investigacao
qualitativa e quantitativa.

Uma das caracteristicas dos estudos de caso é a possibilidade de obter informacao a partir
de mdltiplas fontes de dados. O investigador deve ter em conta o formato em que vai recolher os
dados, a estrutura e os meios tecnoldgicos que pretende utilizar (Vazquez e Angulo, 2003). O
estudo de caso faz recurso a uma diversidade de formas de recolha de informacao, dependente
da natureza do caso e tendo por finalidade, possibilitar o cruzamento de angulos de estudo ou de
analise (Hamel, 1997).

Entre os instrumentos de recolha de informacdo encontra-se o diario, o questionario, as
fontes documentais, a entrevista individual e de grupo e outros registos que as modernas

tecnologias da informacao e comunicacao nos permitem obter.

4.4 Técnica de Recolha de Dados - Instrumentos

De entre o vasto leque de instrumentos e técnicas de recolha de dados que nos é oferecido
neste tipo de estudos - Estudo de Caso, a nossa escolha recaiu sobre as fontes documentais e as
entrevistas, por nos permitir e facilitar a recolha de informacao necessaria para a realizacao do

nosso estudo.
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4.4.1 Fontes Documentais

O recurso a fontes documentais relacionadas com a tematica € uma estratégia basica num
estudo de caso. Estas fontes podem ser diversas: relatorios, propostas, planos, registos
institucionais internos, comunicados, dossiers, etc. A informacao recolhida pode servir para
contextualizar o caso, acrescentar informacao ou para validar evidéncias de outras fontes (Yin,
2005).

0 acesso a relatdrios médicos e técnico pedagogicos da Princesa permitiu-nos clarificar e
confirmar as suas problematicas e patologias (Anexo C). Por sua vez, os registos institucionais

internos ajudaram-nos na elaboracao da caracterizacao da IPSS onde a Princesa esta incluida.

4.4.2 A Entrevista

0 inquérito por entrevista € uma forma de inquirir, e contrariamente ao que pensavamos,
nao é facil de conduzir, pois requer, para além do conhecimento de técnicas, uma certa
experiéncia e um treino bastante intensivo. E evidente que, como investigadora consciente das
dificuldades, tivemos o cuidado de nos fazer acompanhar por um guiao, nao propriamente com
uma listagem de perguntas, mas com os pontos mais importantes sobre os quais se quer ouvir o
entrevistado. Fontana e Frey (1994) esclarecem que entrevistar alguém nao deve, no entanto,
consistir num mero jogo de perguntas e respostas. Por isso, tentamos deixar cada entrevistado
com liberdade para mais do que responder a meras perguntas, pudesse fornecer todas as
informacdes desejadas sobre o assunto abordado.

A entrevista é largamente utilizada na investigacdo em educac&o. O interesse por aceder
aos pensamentos, ao mundo dos significados e das percecoes dos sujeitos sera uma das razoes
que impulsionaram a sua utilizacao.

A entrevista € uma das fontes de informacao mais importantes e essenciais, nos estudos de
caso (Yin, 2005). Também, conforme Fontana e Frey (1994), entrevistar é uma das formas mais
comuns e poderosas de tentar compreender outros seres humanos (p. 361). A entrevista é um
otimo instrumento para captar a diversidade de descricoes e interpretacoes que as pessoas tém
sobre a realidade. O investigador qualitativo tem, na entrevista, um instrumento adequado para
captar essas realidades multiplas (Stake, 1999). A entrevista € considerada uma interacao verbal
entre, pelo menos, duas pessoas: 0 entrevistado, que fornece respostas, e o entrevistador, que
solicita informacao para, a partir de uma sistematizacao e interpretacao adequada, extrair
conclusodes sobre o estudo em causa.

As entrevistas a aplicar neste estudo aos participantes sao semiestruturadas.

As entrevistas semiestruturadas tém suscitado, segundo Flick (2004), bastante interesse e
tém sido de utilizacao frequente.

Este interesse esta associado com a expectativa de que é mais provavel que os sujeitos

entrevistados expressem o0s seus pontos de vista numa situacao de entrevista desenhada de

42



A inclusdo de uma crianga com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicao Particular de

Solidariedade Social

forma relativamente aberta do que numa entrevista estandardizada ou num questionario (Flick,
2004, p. 89).

Neste tipo de entrevista, o entrevistador estabelece os ambitos sobre os quais incidem as
questoes. Foi neste sentido que este tipo de entrevista foi selecionado por nos, elaborando
previamente um guido dividido por blocos da entrevista, os respetivos objetivos especificos, os
topicos e observacdes para cada um dos entrevistados (Anexo D), sendo a entrevista
desenvolvida com base nos objetivos propostos no guidao, nao possuindo uma especificacao das
perguntas, corroborando com Vazquez e Angulo (2003), ao afirmarem que comparadas com as
entrevistas estruturadas, as entrevistas semiestruturadas nao pressupdem uma especificacao
verbal ou escrita do tipo de perguntas a formular nem, necessariamente, da ordem de
formulacao.

Em suma, a entrevista semiestruturada ndo segue uma ordem pré-estabelecida na
formulacao das perguntas, deixando maior flexibilidade para colocar essas perguntas no
momento mais apropriado, conforme as respostas do entrevistado. Desta forma, a entrevista foi
uma forma de interacdao humana ao tomar a forma de uma conversa descontraida e também foi
sistematizada por um conjunto de objetivos especificos, dispostas num guido. Considerando a
linguagem utilizada pelo entrevistador uma peca fundamental para motivar o entrevistado e
estar mais proximo do seu universo linguistico, houve cuidado na conducdo das respetivas

perguntas.

4.5 Grupo de Estudo

O principal objetivo deste estudo foi conhecer o modo como se processa a inclusao de uma

crianca com multideficiéncia num Jardim de Infancia da uma IPSS do concelho de Ponte de Sor.

4.5.1 Caracterizacao da Instituicao

0 concelho de Ponte de Sor possui a area total de 839.230Km2 e uma populacao de cerca
de 20.000 habitantes, sendo constituido por 7 freguesias: Foros de Arrdo, Galveias, Longomel,
Montargil, Ponte de Sor, Vale de Acor e Tramaga. A cidade de Ponte de Sor é, atualmente, sede
de um dos concelhos do distrito de Portalegre. Situa-se na margem direita do rio Sor e encontra-
se implantada num importante né estratégico, no cruzamento rodoviario entre Lisboa, Beiras e
Alentejo.

Segundo registos institucionais internos, que nos foram cedidos para consulta, a Instituicao
Particular de Solidariedade Social em estudo foi inaugurado a 1 de Setembro de 1980, em
edificio proprio, relativamente moderno e em estado de conservacao razoavel, rodeado de um
espaco exterior arborizado, e com material didatico que funciona como recreio.

E uma instituicdo particular de solidariedade sem fins lucrativos, tendo acordos com a

Seguranca Social de Portalegre e recorrendo também a fundos proprios.
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A Instituicao é composta por doze salas, das quais, oito pertencem a creche, trés pertencem ao
jardim-de-infancia e uma ao ATL; onze instalacdes sanitarias para criancas e duas para adultos;
uma sala de convivio; uma cozinha; uma lavandaria; 3 dispensas; uma sala polivalente (onde
funciona também a sala de ATL); uma sala de reunides; uma biblioteca e um gabinete de
coordenacdo, encontrando-se equipada com mobiliario adequado ao seu funcionamento.

E um edificio térreo que possui rampas de acesso em todas entradas/saidas para o
exterior, e pela observacao realizada as instalacdes nao aparenta ter barreiras arquitetonicas.

O funcionamento diario da creche, jardim-de-infancia e ATL é das 7h30m as 18h. A
instituicdo atende 200 criancas. Estas criancas estao divididas, a nivel de idades, por grupos
homogéneas nas salas de creche, e em grupos heterogéneos nas salas de jardim-de-infancia e
ATL.

A caracterizacdao socioecondémica da populacdo atendida, caracteriza-se por uma
predominancia de agregados familiares com ocupacao no sector terciario.

Os recursos humanos disponibilizados para garantir o funcionamento do Jardim de Infancia
no corrente ano letivo sdo constituidos por uma educadora de infancia a meio tempo para cada
sala de creche, e uma educadora de infancia a tempo inteiro para cada sala de jardim-de-
infancia; uma empregada auxiliar e uma auxiliar de acdo educativa para cada sala; duas
cozinheiras; duas auxiliares de cozinha; um porteiro; uma auxiliar de lavandaria e uma diretora

técnica de estabelecimento.

4.5.2 Caracterizacao da Crianca

A crianca em estudo, que ao longo de toda a investigacdo tem o nome ficticio de Princesa,
€ uma crianca de 4 anos de idade, do sexo feminino, frequenta o Jardim-de-infancia da referida
IPSS e segundo relatorios médicos e técnico-pedagogicos (Anexo C) e informacéao recolhida junto
da méae, através de entrevista, apresenta um quadro de multideficiéncia, nomeadamente:
Trissomias do 13 - As cromossomopatias dizem respeito a fendtipos patologicos determinados
por alteracdoes cromossoémicas estruturais ou numéricas. Associam-se normalmente a atrasos
mentais e a malformacdes congénitas maltiplas. Quando em conjunto, sdo responsaveis por cerca
de metade dos abortos espontaneos, ocorrendo estes em 20% das gravidezes conhecidas. Entre as
alteracbes cromossomicas que se encontram mais vulgarmente nos abortos espontaneos contam-
se as trissomias e as monossomias do X. A prevaléncia de cromossomopatias nos recém-nascidos

ronda os 0,6% (www.biologia-ap.no.comunidades.net).

As cromossomopatias dividem-se em heterossdmicas (quando dizem respeito a alteracoes
do cromossoma X ou do Y) e em autossomicas (quando ocorrem em algum dos cromossomas dos
pares 1 a 22). Destas ultimas as mais comuns em recém-nascidos sao a trissomia 21 (sindrome de
Down), a trissomia 18 (sindrome de Edwards) e a trissomia 13 (sindrome de Patau). As
cromossomopatias heterossomicas mais comuns sao a monossomia do X (sindrome de Turner), a
trissomia XXY (sindrome de Klinefelter), a trissomia XXX (sindrome de “superfémea”) e a
trissomia XYY (sindrome do “supermacho”). Todos estes resultam da nao-disjuncdo meiotica, na

primeira ou na segunda divisao (http://www.chc.min-saude.pt/servicos/Genetica/t13t18.htm).
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A trissomia 13 foi reconhecida em 1960 por Klaus Patau quando observava um caso de
malformacbes mdultiplas num recém-nascido, sendo trissomico para o cromossoma 13

(http://www.ghente.org/ciencia/genetica/trissomial3.htm).

Os doentes com trissomia 13 tém uma grande variedade de malformacdes que necessitam
de uma avaliacdo cuidadosa durante o periodo neonatal. Podem ser necessarios estudos
imagioldgicos do cérebro, coracdo, rins e abdomen associados a uma avaliacdo do estado de
nutricdto e do aparelho respiratorio. O aumento do tonus muscular, as convulsfes e a
descoordenacao da degluticao sao fatores que fazem com que estes doentes tenham um risco
acrescido de aspiracdo, que pode ainda agravar mais os problemas respiratorios (apneias). O
prognostico desta sindrome é reservado, com uma mortalidade elevada. As criancas com
Trissomia 13 tém atraso de desenvolvimento psicomotor grave. (Helito e Kaufman, 2007);

Sindrome de West - A sindrome de West pode ser definida como um sindrome de origem
neurologica que traduz a existéncia de uma encefalopatia epileptogena sendo caracterizada pela
presenca de “espasmos em flexao” e tracado por eletroencefalograma denominado hipsaritmia
(Salvador, 2001).

Segundo Sanvito (1977) as pessoas portadoras de sindrome de West apresentam como
caracteristicas  essenciais espasmos musculares, atraso mental e um tracado
eletroencefalografico patognomonico. O elemento caracteristico é espasmo em flexao, que pode
atingir o corpo ou limitar-se a nuca. Estes abalos podem ser isolados ou mais comummente,
agrupados em surtos e sao acompanhados de inconsciéncia.

Clinicamente, os espasmos em flexao apresentam-se como contracées musculares bruscas,
de predominio axial e inflexdes de curta duracdo (de alguns segundos) que afetam a cabeca, o
tronco e os membros (Nunes e Marrone, 2002).

A idade de inicio do quadro tem o seu surgimento no primeiro ano de vida da crianca,
porém, ha registos de que se possa manifestar em idades mais avancadas na infancia.

(www.ciepre.puppin.net)

0 pico maximo da manifestacao destas crises ocorre entre os trés os e sete meses de idade
(Jerusalinsky, 1988)

A sindrome de West aparece no lactente, em 90% dos casos antes da idade de um ano. Em
contrapartida Ajuriaguerra, (1972) cita que esta doenca aparece nos lactentes em 44% dos casos
entre seis e doze meses.

Em relacdo a idade em que surgem estas crises, foi observado que se iniciam
discretamente mais cedo, no quadro criptogenético (Salvador, 2001)

A grande maioria das criancas afetadas seria portadora de sequelas neuroldgicas e
mentais, no entanto, tém sido assinalados casos em que o desenvolvimento € normal
(Ajuriaguerra, 1972).

Outra manifestacdo importante da sindrome é o atraso mental que, em boa parte dos

casos, pode ser evitado pelo tratamento precoce do quadro. (Sanvito, 1977);
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Sindrome de Pierre Robin (fenda palatina) - Sindrome de Pierre Robin ou Sequéncia de
Pierre Robin como pode ser conhecida, é caracterizada por anomalias faciais que surgem desde o

nascimento. (http://saude.culturamix.com) Entre as modificacdes que o paciente apresenta

estdo a mandibula diminuida, retracdo da lingua e obstrucao das vias aéreas superiores. Outra

caracteristica peculiar é o fechamento incompleto do palato, que acabam apresentando
o formato da letra U. Essa fenda palatina, como também é conhecida pode ser associado na
maioria dos casos da sindrome (Boj et al, 2005).

Com o crescimento do ser humano, a mandibula também cresce e, enquanto isso nao
ocorre totalmente, o paciente ira sofrer de asfixias gerada pela deformacao mandibular. Outras
complicacdes caracteristicas dessa doenca sao a hipertensao pulmonar, insuficiéncia cardiaca
congestiva, podendo levar mesmo a morte (Callen, 2009).

E fundamental que logo apds o nascimento tenha acompanhamento médico, pois, s6 o
especialista é capaz de realizar a evolucao do diagndstico e assim receitar medicamentos e
tratamentos complementares. No caso de um bebé com Sindrome de Robin, sdo cuidados
especificos como: manter o bebé de brucos para que a gravidade puxe a lingua para baixo, e so
assim conseguindo evitar uma possivel obstrucdo respiratoria; a alimentacdo, necessita ser
realizada com cuidado, evitando que o bebé se engasgue, ja que os portadores da sindrome tém
essa tendéncia. (Callen, 2009);

Glaucoma congénito a direita - O glaucoma congénito, também conhecido por glaucoma
da infancia, pediatrico ou glaucoma infantil, ocorre em criancas pequenas. Geralmente é
diagnosticado no primeiro ano de vida, mas em muitos casos s6 mais tarde é detetado, porque as

familias ndo consultaram o oftalmologista nos primeiros meses de vida (www.lerparaver.com).

Esta condicdo rara, que pode ser hereditaria, causada pelo desenvolvimento incorreto do
sistema de drenagem do olho antes do nascimento, leva ao aumento da pressao intraocular que
conduz a danos no nervo o6tico (Sampaolesi, Zarate, Sampaolesi, 2009).

Os sintomas do glaucoma na infancia incluem os olhos aumentados, opacidade da coérnea,
e a fotossensibilidade (sensibilidade a luz). O aumento do globo ocular, facilitado pela estrutura
ainda em formacao da parede ocular, constitui um fator de risco elevado e ao mesmo tempo
traduz-se em indesejaveis efeitos psicologicos sobre a crianca diminuindo a sua autoestima e
tornando-a alvo da curiosidade rude dos adultos e de troca cruel por parte de outras criancas.

Nos casos simples, os medicamentos ou a cirurgia podem muitas vezes corrigir tais defeitos
estruturais. Ambos, medicamentos e cirurgia, sao necessarios em alguns casos mais graves.
(Chen, 2010);

Traqueomaldcia - A traqueomalacia é um processo caracterizado por flacidez da
cartilagem de suporte traqueal, alargamento da parede membranosa posterior e reducao do
calibre antero-posterior das vias aéreas. Estes fatores causam colapso traqueal, especialmente
durante os periodos de aumento do fluxo aéreo, tais como tosse, choro ou alimentacao

(http://www.bibliomed.com.br).

A traqueomalacia é uma alteracdo estrutural rara da cartilagem da traqueia, resultando
em colapso parietal e obstrucdo das vias aéreas.

A traqueomalacia pode estar associada a varias malformacdes congénitas, incluindo
defeitos cardiovasculares, atraso no desenvolvimento, anomalias esofagicas e refluxo gastro
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esofagico. Também pode ser causada por processos difusos ou alteracdes localizadas, tais como
anéis vasculares, artéria inominada anémala, atresia esofagiana e fistula traqueo-esofagica.
Cerca de 75% dos pacientes com fistula traqueo-esofagica apresenta deficiéncia da cartilagem da
traqueia. (www.scielo.br)

Clinicamente, criancas com traqueomalacia podem apresentar estridor laringeo com
poucas semanas de vida. O estridor tende a piorar na posicao supina e durante o choro ou
infecoes das vias aéreas. Dificuldade para alimentar também é uma queixa frequente, assim
como ‘choro rouco’ e afonia (Croti et al, 2008).

O exame fisico pode revelar tiragem supra clavicular e nos espacos intercostais,
deformidade toracica, reducdo do murmdrio vesicular e sinais de subdesenvolvimento pondero-
estatural (Croti et al, 2008).

A traqueomalacia em geral é um distarbio benigno e a maioria das criancas portadoras
evolui com resolucao espontanea do processo por volta dos 18-24 meses de vida.

O tratamento de suporte deve ser oferecido para todos os casos. Boa parte dos pacientes
responde bem ao tratamento conservador (humidificacdo do ar, fisioterapia toracica,
dietoterapia cuidadosa, e controle de infecbes com antibioticoterapia). Alguns autores
recomendam ainda o uso de assisténcia ventilatoria com pressdao positiva continua nas vias
aéreas (continuous positive airway pressure ou simplesmente CPAP).

O tratamento cirlrgico esta indicado quando as medidas conservadoras nao surtem os
efeitos desejados ou quando o paciente apresenta apneia reflexa ou obstrucao respiratdria
intermitente. A abordagem cirlrgica consiste em correcao da etiologia subjacente, traqueotomia
e aortopexia(Croti et al, 2008).

Refluxo Gastro Esofdgico - RGE - Os sintomas mais comuns sdo os vomitos. O refluxo
gastro esofagico, como é conhecido, afeta também os bebés, principalmente depois de
mamarem ou de comerem (Brandt, 2005).

0 esofago € um canal muscular que conduz os alimentos da boca ao estomago. A parte
inferior desse musculo, funciona como uma valvula, que se abre para que o alimento passe ao
estomago, e se feche para evitar que o alimento volte. Quando o esfincter nao funciona bem,
seja por imaturidade, ou por debilidade, o alimento acaba por voltar ao esofago e dai a boca,
provocando muita acidez e vomitos. Isso € o que ocorre quando o bebé sofre de refluxo gastro
esofagico, um transtorno digestivo muito comum nos bebés.

Como ja foi referido, o sintoma mais comum sao os vomitos frequentes e em grande
quantidade. Além disso, pode-se notar que o bebé chora aparentemente sem motivo e com
persisténcia, mostra-se irritado, tem dificuldade em dormir, tosse com frequéncia, e recusa-se a
comer. Consequentemente, o bebé nao ganha nem perde peso, nao cresce, ou pode, em casos
mais cronicos, ter um inchaco do esdfago, e inclusive chegar a ter uma Ulcera (Brandt, 2005).

Na maioria dos casos, os bebés apresentam refluxo por causa da imaturidade do seu
sistema digestivo. A partir dos seis meses, quando comeca a estar mais erguido, e quando inicia

a dieta de alimentos solidos, o problema pode atenuar. Normalmente, isso ocorre em 80% dos
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casos. O refluxo somente é considerado patologico quando os episodios de vomitos e

regurgitacées nao acabam depois dos seis meses (http://br.guiainfantil.com).

Para tratar um caso de refluxo deve considerar-se a idade e os sintomas do bebé. Alguns
podem nado necessitar de tratamento e so precisam de alguns cuidados para aliviar os sintomas.
Outros, podem necessitar de medicamentos. Mas em pouquissimos casos se indica uma cirurgia.

O refluxo torna-se numa preocupacao quando, ao voltar o alimento do estdomago ao
esofago, caia na conduta de ar. Isso pode causar problemas de respiracdo, asma, pneumonia, e
em alguns casos, a sindrome da morte subita do lactente.

Os casos mais graves sao tratados com remédios que ajudam a neutralizar a acidez do
estomago. Os efeitos dos medicamentos sao bastante eficazes (Brandt, 2005).

Estenose aortica ligeira- A estenose da valvula adrtica (ou simplesmente estenose
aortica) é uma patologia do coracdo definida como uma abertura incompleta da valvula aértica,
gerando um gradiente pressorico sistolico entre o ventriculo esquerdo (VE) e a raiz da artéria
aorta. Pode ser congénita, ou adquirida, geralmente associada a febre reumatica (quando
adquirida) ou, ao excesso de acumulacao de calcio na valvula prejudicando o seu funcionamento

e abertura (http://pt.wikipedia.org).

Pode apresentar Insuficiéncia Adrtica também, que pode ser Leve, Moderada ou Grave;
isso vai depender da area valvular afetada pela Estenose.

A valvula adrtica controla a direcdo do fluxo de sangue a partir do ventriculo esquerdo em
direcao a artéria aorta. Quando funciona adequadamente, a valvula aédrtica ndo impede o fluxo
de sangue entre estes dois espacos. Em algumas circunstancias, a valvula aértica torna-se mais
estreita (estenotica) que o normal, impedindo ou diminuindo o fluxo de sangue (Braunwald,
Zipes e Libby, 2009). As valvulas semilunares possuem menor diametro que as atrioventriculares,
quando ha a sistole o coracado transforma energia potencial em energia cinética, fazendo com
que o sangue deixe a cavidade ventricular com alta velocidade. O diametro da valvula esta
intimamente ligado a essa velocidade. Somente 1% da energia consumida pelo coracao se
transforma nessa energia cinética, os outros 99% constituem o trabalho realizado pelo coracao
para transferir o sangue do sistema venoso para o arterial, com uma valvula de menor diametro,
aumenta-se a energia cinética o que acaba por diminuir a quantidade de energia disponivel para
o trabalho de mudanca do sistema do sangue (Groopman, 2008).

Inversdo do cromossoma 20 - As cromossomopatias dizem respeito a fenotipos
patoldgicos determinados por alteracdes cromossomicas estruturais ou numéricas. Associam-se
normalmente a atrasos mentais e a malformacbes congénitas multiplas. Quando em conjunto,
sdo responsaveis por cerca de metade dos abortos espontaneos, ocorrendo estes em 20% das
gravidezes conhecidas. Entre as alteracbes cromossomicas que se encontram mais vulgarmente
nos abortos espontaneos contam-se as trissomias e as monossomias do X. A prevaléncia de

cromossomopatias nos recém-nascidos ronda os 0,6% (www.biologia-ap.no.comunidades.net).

As cromossomopatias dividem-se em heterossomicas (quando dizem respeito a alteracoes
do cromossoma X ou do Y) e em autossomicas (quando ocorrem em algum dos cromossomas dos
pares 1 a 22). Destas ultimas as mais comuns em recém-nascidos sdo a trissomia 21 (sindrome de
Down), a trissomia 18 (sindrome de Edwards) e a trissomia 13 (sindrome de Patau). As

cromossomopatias heterossomicas mais comuns sao a monossomia do X (sindrome de Turner), a
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trissomia XXY (sindrome de Klinefelter), a trissomia XXX (sindrome de “superfémea”) e a
trissomia XYY (sindrome do “supermacho”). Todos estes resultam da nao-disjuncdo meiotica, na

primeira ou na segunda divisao (www.biologia-ap.no.comunidades.net).

O nUmero de cromossomas X supranumerarios ou em falta nos gametas do sexo feminino
€ independente do facto de a nao-disjuncdo ocorrer na primeira ou na segunda divisdo da
meiose. Contudo, quando a nao-disjuncao tem lugar na primeira divisdo, os dois cromossomas X
presentes em cada gameta feminino sdo portadores das diferencas que se encontram em
cromossomas homologos, em comparacao com a identidade completa dos cromossomas X quando
a nado-disjuncao ocorre na segunda divisdo. Neste caso, os dois cromossomas do gameta feminino

resultam de um par de cromatideos (www.biologia-ap.no.comunidades.net).

4.5.3 Anamnese

Segundo informacoes recolhidas através de entrevista a mae, a gravidez foi mais ou menos
planeada, a mae soube que estava gravida no dia 25 de Dezembro. No dia 26 de Janeiro foi ao
médico e fez a primeira ecografia, em que ficou a saber que estava gravida de gémeos. Foi
encaminhada, na altura, para o centro ecografico de Entrecampos, onde comecou a ser seguida.

Fez nova ecografia as nove semanas, em que a médica resolveu medir a translucéncia da nuca:

A translucéncia da nuca é uma medida ecografica de um espaco translucente que corresponde a uma
acumulacao de liquido na zona de tras do pescoco do bebé em desenvolvimento. Este teste pré-natal
contribui para avaliar o risco que o bebé tem de ter sindrome de Down e outras anomalias dos
cromossomas, bem como grandes defeitos cardiacos congénitos. Quanto maior é a translucéncia da
nuca maior € o risco de o bebé ter um destes problemas. Tal como outros testes de rastreio, a
translucéncia da nuca nao da um diagnostico. Ter a translucéncia da nuca aumentada nao significa
que o bebé tem problemas, significa que tem um maior risco de ter certos problemas. Isto vai ajudar
o médico a ter especial atencao na avaliacao do coracao fetal e pode ajudar a mae, a decidir se
deseja efetuar um teste invasivo para ter um diagnéstico de certeza. (www.umfetal.com)

Um dos fetos tinha 1.96, estava normal, e a Princesa tinha 2.96, o que indicava que
alguma coisa nao estava bem. Na altura foi dito aos pais que teriam que esperar mais uma ou
duas semanas para repetir o exame, uma vez que esse exame soO deve ser realizado entre a 112 e

a 13% semana de gestacao (http://guiadobebe.uol.com.br/translucencia-nucal). Na altura, os

pais decidiram fazer uma outra ecografia, com outro médico, ainda antes da que tinham
marcado. Nessa altura a tranlucéncia da nuca da Princesa ja estava normal, 1.96, contudo o
médico observou que a Princesa tinha o queixo mais recuado do que qualquer outro bebé. Nesta
ecografia ficaram também a saber que eram duas meninas. Voltaram para fazer nova ecografia
com a médica por quem era seguida que constatou, igualmente, que a tranlucéncia da nuca ja se

encontrava normal mas comunicou a mae que seria necessario realizar uma amniocentese:

o teste de amniocentese é idealmente realizado entre as 15 e as 16 semanas de gravidez e consiste
em retirar algum liquido amniético da gravida para aferir eventuais perturbacdes no feto através do
mapeamento dos respetivos cromossomas. (http://medicosdeportugal.saude.sapo.pt )
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O teste da amniocentese foi realizado as duas bebés no dia 17 de Marco. O resultado
indicava que a Princesa tinha uma inversao do cromossoma 20. Os pais foram encaminhados para
o centro de genética, onde foi dito a mae pela médica que qualquer gravidez tem o risco de ter
3% de défices cognitivos, no caso da Princesa havia um aumento de 7%, portanto, teria 10% de
hipoteses de poder vir a ter défices cognitivos. Segundo a mae até as vinte e quatro semanas
aconteceram algumas confusdes, chegando a colocar-se em causa qual das bebés tinha a
micrognatia: “Micrognatismo (ou micrognatia) € uma condicdo em que a mandibula esta
"

subdimensionada. E também por vezes chamada de “hipoplasia mandibular

(www.fetalmed.net). Alguns técnicos da salde eram da opinido de que a mae deveria retirar a

Princesa, outros eram da opiniao de que deveria retirar as duas, mas a mae nao queria retirar
nenhuma. Assim, foi colocada de parte a ideia de retirar qualquer um dos fetos, tendo, a mae,
continuado com uma gravidés de risco. Com 25 semanas a mae ja tinha contracdes, tendo
deixado de trabalhar. As trinta e uma semanas foi feita nova ecografia, tendo a mae ficado
internada no Hospital de Santa Maria, durante um més, devido ao facto de ter um colo muito
curto. No dia 15 de Agosto provocaram o parto. Foi um parto normal, tendo a irma da Princesa
nascido no dia 15 de Agosto as 23:52 e a Princesa no dia 16 de Agosto as 0:15. Quando rompem
as aguas da segunda menina, segundo a mae, havia agua por todo o lado, pois a mae tinha um

excesso de liquido - Hidramnios:

Esta complicacdo da gravidez corresponde a uma acumulagao excessiva do liquido amnidtico, no qual
o feto se encontra imerso. Embora as causas desta acumulacao excessiva sejam, na maioria dos
casos, desconhecidas, pensa-se que pode ser originada por algum distirbio na formacao ou,
sobretudo, na reabsorcdo de liquido amnidtico de causas ainda ndo indeterminadas. Por vezes, o
problema esta relacionado com uma gravidez miltipla, tendo em conta que se evidencia em cerca
de 10% das gravidezes com mais de um feto. Noutros casos, sao originados por uma malformacao
fetal congénita, como a anencefalia ou a atresia esofagica, ou por uma muito menos grave, como a
estenose duodenal. Por Gltimo, o problema pode igualmente ser favorecido por uma doenca da mae,
como € o caso da diabetes, sobretudo se ndo for controlada. (www.medipedia.pt)

A Princesa nasceu com 1520g, com uma cor roxa, o cordao umbilical muito curto e foi
imediatamente levada para a neonatologia. SO por volta das duas da manh&d a méae teve noticias
da Princesa, quando o Pai regressou da neonatologia e lhe disse que a menina nao tinha morrido,
mas que os médicos os aconselhavam a nado ter muitas espectativas, pois acreditavam que
provavelmente nao passaria daquela noite e se conseguisse sobreviver certamente nao iria passar
dessa semana. Por volta das trés e meia da manha o médico da neonatologia foi informar a mae
do estado da princesa, tendo esta ficado a saber, entao, que a filha tinha nascido sem conseguir
respirar; que tinha sindrome de Pierre Robin; tinha o primeiro dedo de cada mao em garra;
ambos os pés botos; problemas cardiacos; inversao do cromossoma 20 e refluxo gastro esofagico.

Apos o nascimento, a Princesa permaneceu no hospital na neonatologia por mais dez dias,
tendo sido retirada da incubadora, uma vez que sé se encontrava ai devido aos problemas
respiratorios, e tendo-se, na altura, tentado implementar um método de respiracdo nao

invasivo. Inicialmente foi utilizado o CPAP - Continuous Positive Airway Pressure:

Modo ventilatoério onde existe pressao positiva nas vias aéreas (pressao de ar), mantida durante todo
o ciclo respiratério, de forma continua. O paciente respira espontaneamente. E utilizado geralmente
para exercicios respiratorios em fisioterapia, proporcionando a otimizacao da ventilacao pulmonar e
do trabalho respiratorio. Sendo silencioso, elétrico e compacto pode ser utilizado com mascara nasal
ou facial. (www.homefisio.com.br )
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Posteriormente foi utilizado o BIPAP - Bilevel Positive Airway Pressure:

modo ventilatorio com dois niveis de pressao (pressao inspiratoria e uma expiratoria), que se alteram
nas vias aéreas. Utilizado também para exercicios, e quando o uso do CPAP se torna ineficiente,
devido a necessidade de pressdes inspiratorias maiores ou adaptacdao do paciente. A sua vantagem
sobre o CPAP é que as suas duas pressoes associadas dao ao paciente mais conforto ao respirar,
simulando uma respiracao espontanea com acompanhamento da respiracao voluntaria do paciente.
(www.homefisio.com.br)

Depois de implementado o método de respiracdo nao invasivo a Princesa foi transferida
para a area de pneumologia, onde permaneceu trés meses. Fez alguns RX, mas como
supostamente tinha uma apneia central nao viam necessidade de realizar qualquer outro tipo de
exame. A certa altura a mae questionou o motivo pelo qual a Princesa tinha uma vista diferente
da outra, foram realizados alguns exames que levaram a conclusdao de que a Princesa tinha um
glaucoma. No dia 20 de Dezembro os pais assinaram um termo de responsabilidade para poderem

levar a Princesa para casa, pois como referiu a mae:

(...)ela ia morrer em casa, ao pé da irmd, ao pé dos avos e ao pé dos pais,(...) eles cederam-nos o

equipamento que era necessdrio, (...) foi de ambuléncia para casa, passou o Natal em casa connosco

e passado uns dias foi quando nés voltdmos ao hospital com ela para ver como é que ela estava e

para introduzir a primeira alimentacdo {(...).

Desde essa altura a Princesa comecou a ser seguida no Hospital D. Estefania. Os pais
procuraram outras opinides sobre as diversas problematicas da filha, tendo ido a Coimbra, a
Espanha, em busca de respostas diferentes daquelas que tinham tido no Hospital Santa Maria.

A 7 de Marco a Princesa comecou a ter espasmos, segundo informacao recolhida junto da
mae, tinha mais de 50 espasmos por dia no braco esquerdo. Foi levada para o Hospital D.
Estefania, ficou internada, e diagnosticaram mais uma sindrome, a sindrome de West. Comecou
a fazer medicacdo o que levou ao desaparecimento dos espasmos. Durante o periodo em que
esteve internada foram-lhe realizados alguns exames que concluiram que nao tinha uma Apneia
Central mas sim uma traqueomalacia ou uma laringomalacia; a Princesa so respirava a 20%, dai o
facto de ela ficar roxa, de lhe faltar o ar. Foi-lhe retirado o CPAP e o BIPAP.

Fez a primeira Ressonancia Magnética e voltaram a fazer o estudo do cariotipo,
confirmaram que a Princesa tinha inversdao do cromossoma 20 e detetaram que tinha também
duplicacao do cromossoma 13 e perda do braco longo do cromossoma 4.

Relativamente a este quadro clinico, a esta juncdo de patologias ndao se sabe nada,
segundo a mae nao ha relatos; nao se sabe a esperanca média de vida; nao se sabe que
problemas pode vir a ter; nao se sabe o que é que pode vir a fazer, nao se sabe nada ao nivel
cognitivo, a nivel fisico, ao nivel motor; A Princesa é Unica no mundo, os seus dados foram
enviados para a Rarissimas, para a Diferencas, para Londres, para o centro de genética de
Toronto, para o Canada, para o México e nao ha relatos, nunca existiu ninguém como a princesa.

Em 2011 fez a primeira cirurgia ao glaucoma, no Hospital de Santa Maria, a cirurgia correu
bem, segundo a mae “ela vé do olho direito mais do que seria suposto ela ver para as condicoes
que ela tem, o olho esquerdo nao tem qualquer tipo de problema”. Depois do sucesso da

primeira intervencao, decidiram fazer uma nova cirurgia, esta com o objetivo de fechar a fenda
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palatina. A operacao foi marcada para Maio de 2012. No dia da operacao quando tentaram
entuba-la a Princesa teve uma paragem cardiaca, teve de ser reanimada e a cirurgia acabou por
ser cancelada. Apesar de todos os receios a Princesa acordou bem depois do incidente. Perante
este incidente os pais optaram por deixar a Princesa com a fenda e nao voltar a tentar qualquer

tipo de cirurgia invasiva.

4.5.4 A Inclusao da Crianca

Relativamente a inclusao da Princesa no Jardim-de-infancia, esta comecou a frequentar a
creche em Julho de 2011, com dois anos, quase trés. Entrou para a sala de 1 ano, uma sala com
criancas com menos um ano de idade do que ela. A decisdao de incluir a princesa no jardim-de-
infancia foi tomada pelos pais, que contaram com o apoio e a opinido da Equipa Local de
Intervencao Precoce (ELIP) que acompanha a Princesa.

A Princesa foi sinalizada pelos pais em Maio e comecou a ter apoio domiciliario da ELIP em
Junho de 2009.

Atualmente a Princesa integra um grupo de vinte e uma criancas, sete do sexo masculino e
catorze do sexo feminino. E um grupo na faixa etaria dos trés anos que pertencem a uma sala de
Jardim-de-infancia de uma IPSS. Conta com uma equipa pedagogica de sala composta por uma
empregada auxiliar, duas auxiliares de acao educativa e uma educadora de infancia.

Em termos fisicos a sala € ampla, tem mobiliario adequado a faixa etaria, tendo sido
adquirida uma cadeira almofadada com correias para a sentar a Princesa, uma vez que esta
ainda ndo possui uma postura e equilibrio constantes. Existe, ainda um andarilho, dispensado
pela mée, para que a princesa se possa movimentar autonomamente. O mobiliario foi colocado
por forma a permitir que a Princesa se possa movimentar, com o auxilio do andarilho, dentro da
sala. A sala possui uma rampa de acesso para o exterior. Junto da sala encontra-se uma casa de
banho equipada com loicas sanitarias adaptadas a faixa etaria, tendo sido colocados estrados
junto de alguns lavatodrios por forma a facilitar o seu acesso pelas criancas mais pequenas. A casa
de banho nao possui nenhuma alteracao a nivel arquitetdnico para facilitar o seu acesso pela
Princesa uma vez que esta ainda nao utiliza a casa de banho.

As portas de acesso a sala sdo portas largas, o que permite a entrada e saida da princesa

mesmo quando se encontra no andarilho.

4.5.5 Participantes do Estudo

Para a realizacdo deste estudo vamos basear-nos em dados recolhidos através de
entrevistas semiestruturadas as funcionarias que desenvolvem a sua pratica profissional numa
sala de Jardim-de-infancia de uma IPSS do concelho de Ponte de Sor onde esta incluida uma
crianca com multideficiéncia - a Princesa, nomeadamente, a empregada auxiliar e duas
auxiliares de acao educativa; a educadora titular de sala; as técnicas da Equipa Local de
Intervencao Precoce (ELIP) que dao apoio a essa crianca - a educadora de apoio da e a

responsavel de caso; a Diretora Técnica da mesma IPSS e a mae da crianca com multideficiéncia.
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Todos os participantes serao identificados com um nome ficticio, com o intuito de garantir
0 anonimato e a confidencialidades durante todo o estudo. Passamos assim a fazer uma pequena

caraterizacao de cada uma das entrevistadas:

A educadora de apoio da Equipa Local de Intervencdo Precoce chama-se Ana, tem 46 anos,
é licenciada em Educacdo de Infancia e tem pos graduacdo em Educacao Especial - dominio

cognitivo e motor; tem 19 anos de servico, e esta na equipa de Intervencao Precoce ha 9 anos.

A responsdvel de caso da Equipa Local de Intervencdo Precoce chama-se Ilda, tem 30 anos,
€ terapeuta da fala, esta na Equipa Local de Intervencao Precoce ha 7 anos e ¢ a responsavel de

caso da Princesa.

A empregada auxiliar chama-se Maria, desempenha a funcao de empregada auxiliar de

servicos gerais na sala da Princesa, e tem 34 anos de servico.

A auxiliar de acdo educativa chama-se Rosaria, tem 56 anos, desempenha a funcdo de
auxiliar de acao educativa da sala da Princesa, tem o 6° ano de escolaridade e tem 30 anos de

servico.

A auxiliar de acdo educativa 1 chama-se Paula, tem 30 anos, € licenciada em Educacéo de

Infancia e desempenha as fungdes de auxiliar de acao educativa ha 3 anos na IPSS em estudo.

A educadora titular de sala chama-se Sofia, tem 33 anos, é licenciada em Educacao de
Infancia e tem pos graduacao e especializacdo em Educacao Especial - dominio cognitivo e

motor. Trabalha ha 12 anos na referida IPSS.

A Diretora Técnica da Instituicdo chama-se Margarida, ¢ educadora de infancia e
desempenha as funcoes de coordenadora Pedagodgica e de Diretora técnica da IPSS do estudo ha
13 anos. Antes de ocupar este cargo trabalhou inicialmente como educadora numa outra IPSS e,

posteriormente a isso, dois anos no ensino publico.

A mde da Princesa chama-se Catarina, tem 28 anos, e é fisioterapeuta.

4.6 Recolha de Dados

De acordo com Bogdan e Biklen (1994), o conceito de dados diz respeito ao material
recolhido pelos investigadores do universo em estudo, sendo estes elementos que formam a base
do estudo. Em estudos qualitativos, os dados poderao incluir materiais registados pelo

investigador, transcricoes de entrevistas e notas de campo relativas a observacées colhidas no
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terreno da investigacao. Estes dados poderao incluir igualmente material criado por outrem e
descoberto pelo investigador, como diarios, fotografias, documentos oficiais e artigos de jornais.

No presente estudo os dados foram recolhidos através de entrevistas aos profissionais que
trabalham diretamente com a Princesa e aos pais. Como etapa preliminar ao acesso ao terreno
da investigacao, os pais da Princesa foram contactados, inicialmente de forma informal, e
posteriormente através de uma pequena reunido com a mae/encarregada de educacdo para a
assinatura da autorizacao para a respetiva investigacao (Anexo A); a direcao da IPSS foi,
igualmente contactada pessoalmente e solicitada a devida autorizacao para a realizacao da
investigacao (Anexo B).

Em funcdo dos objetivos do estudo foram, seguidamente, construidos os guides d
entrevista (Anexo D). As entrevistas, com a duracao aproximada de 10 minutos cada, foram
gravadas e decorreram numa sala com um ambiente adequado e acolhedor, cedida pela diretora
da IPSS, com a presenca, apenas, da investigadora e da entrevistada. Seguiu-se a transcricao das
entrevistas, que foram apresentadas as respetivas entrevistadas para que as lessem e validassem
através da sua assinatura (Anexo E). Seguiu-se a analise dos dados recolhidos recorrendo-se a
técnicas de analise de contelido (Anexo F). Na apresentacao e discussdo os resultados recorreu-
se ao cruzamento dos resultados da analise com dados relevantes da revisao bibliografica
efetuada.

As entrevistas realizadas foram semiestruturadas pois como referem Quivy e Campenhoudt
(1998),este tipo de entrevistas apesar do guiao elaborado pelo entrevistador, permitem que o
entrevistado tenha alguma liberdade para desenvolver as respostas segundo a direcao que
considere adequada, explorando, de uma forma flexivel e aprofundada, os aspetos que considere
mais relevantes.

As entrevistas realizadas foram gravadas em audio, contudo, embora a gravacao seja uma
técnica de registo vantajosa e reconhecida para a maioria dos estudos qualitativos, ha no
entanto, estudos em que o uso de tais técnicas deve ser condicionado. Segundo Flick (2005), em
estudos do tipo naturalista uma gravacao decorre de maneira bem-sucedida se, acima de tudo, a
presenca do material de gravacédo for limitada. A sua utilizacdo deve ser restringida a recolha
dos dados indispensaveis. O investigador deve gravar apenas o que é fundamental para o tema
em estudo, quer em termos de quantidade quer em termos dos detalhes dos dados. As notas de
campo deverao ter um lugar essencial no processo de recolha de dados (e, ja, de analise no
terreno) reunindo os dados analiticos principais das respostas dos participantes no estudo e
informacdes relevantes acerca do decorrer da entrevista.

A transcricao dos dados € uma etapa fundamental para a sua interpretacdo. Sobre o
assunto existem diversos pontos de vista dependendo dos tipos de estudos.

Flick (2005) enumera os seguintes critérios para uma boa transcricao das entrevistas:

(...) facilidade de manuseamento (para quem transcreve), legibilidade, facilidade de
aprendizagem e possibilidade de interpretacdo (para o analista e para o computador). E
sensato pensar que um sistema de transcricao deve ser facil de escrever, de ler, de aprender
e de pesquisar. (p.175)
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Parte Ill - Apresentacao dos Resultados
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Capitulo 5. Analise e Tratamento de Dados

5.1 Introducéao

Neste capitulo apresentamos a analise e tratamento dos dados recolhidos através das

entrevistas realizadas.

5.2 Analise de Dados

A analise dos dados constitui o processo através do qual é realizado o percurso que articula
o nivel descritivo, expresso pelo registo sistematico dos dados para o nivel interpretativo que
traduz os resultados do estudo (Bogdan e Biklen,1994). Segundo os mesmos autores, a analise de
dados diz respeito a um procedimento de busca e de organizacao constante de transcricao de
entrevistas, de notas de campo bem como de outros materiais que foram sendo reunidos, com o
intuito de engrandecer a sua propria compreensao desses mesmos materiais e de lhe
proporcionar a apresentacao aos outros da sua descoberta.

A Andlise de Conteldo dos dados baseia-se num processo de codificacdo, identificando
articulagdes entre sequéncias do discurso dos entrevistados, relevantes para o estudo, e
atribuindo-lhe categorias de analise. Amado (2000) refere que, em geral, a codificacdo passa
pela definicao das unidades de registo ou de significacdo, ou seja, o que se vai procurar:
palavras, proposicoes, temas e acontecimentos, etc.; definicdo da unidade de contexto, ou seja,
interiorizar o significado preciso da unidade de sentido, nao deixando ocultar as opinides,
atitudes e receios dos seus autores; definicao da unidade de enumeracao ou contagem, ou seja,
definicdo dos critérios que estabelecem o modo como se conta (as vezes que a mesma unidade
aparece no mesmo contexto) e o que se conta (a presenca ou auséncia de certas unidades de
sentido).

A Analise de Conteldo, de acordo com Coutinho (2011) consiste num processo de analise
textual que se utiliza em questionarios e entrevistas, nomeadamente na analise de dados
qualitativos. E ainda utilizado na investigacdo historica, em estudos bibliométricos ou outros em
que os dados se traduzam em texto escrito.

De acordo com Amado (2000), as etapas da categorizacao e codificacao sao semelhantes:
inicialmente, é feita uma definicdo dos objetivos do trabalho, que serdo estes a influenciar todas
as decisdes a tomar; segue-se a explicitacdo de um quadro de referéncia tedrico, normalmente
dependente da revisdao bibliografica, que permitira o trabalho elucidativo e esclarecedor do
investigador. Seguidamente vem a constituicao de um “corpus” documental, ou seja, sao os
objetivos que estabelecem a ponderacdo do tamanho da amostra. Seguem-se as leituras atentas
e ativas, nas quais o analisador podera investigar um conjunto de temas que poderao dar

diversos caminhos a analise. Na formulacdao de hipoteses, esta questdo é colocada caso as
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hipoteses estejam na base de codificacdo, nomeadamente estudos diferenciais e funcionais. A
Ultima fase da categorizacdo € a codificacdo que se trata de um processo constituido por
decisoes e acdes que deve ser adequado as caracteristicas do material em estudo, dos objetivos
do estudo e das suposicoes expressas.

Amado (2000) considera que na formulacao das categorias devem ser tidas em conta regras
essenciais: exaustividade, em que cada categoria devera abranger completamente o conjunto
das unidades de registo; exclusividade, na qual uma unidade de registo deve pertencer a uma
Unica categoria; homogeneidade, em que nao devem ser misturados varios critérios de
classificacao de categorias; pertinéncia, em que as categorias deverao ser adequadas ao material
a ser analisado e a finalidade do estudo; objetividade, implicando que os critérios utilizados
sejam definidos sistematicamente nas diversas decisoes tomadas na fase da codificacao, devendo
evitar-se a subjetividade na sua formulacdo e a produtividade, isto €, a oportunidade de uma
pesquisa produtiva, que permita a obtencdo de um discurso mais adaptado e logico com os
dados.

Neste estudo, embora nao tivessem sido seguidas explicitamente as etapas e as condicoes
referidas, foram, no entanto, tidos em conta procedimentos equivalentes. O processo de
passagem do nivel descritivo para o nivel interpretativo baseou-se diretamente na analise -
através da codificacdo e categorizacédo - dos dados recolhidos e registados. As referéncias iniciais
para a analise foram definidas pelas questdes de investigacdo, operacionalizadas no guidao das
entrevistas. Estas foram conduzidas na procura de respostas que se configurassem com aquelas
questoes embora com abertura para a possivel emergéncia de novos dados com relevancia para a
problematica em estudo. Face aos dados recolhidos foram identificados sequéncias relevantes
para o estudo e articulacdes entre elas. Em funcdo dos conteldos dessas sequéncias foram
criadas categorias de codificacdo que caracterizam aspetos da problematica as quais os
entrevistados dao mais importancia ou referem com maior énfase. A emergéncia e consolidacao
das categorias vai ocorrendo ao longo do processo de analise dos dados.

Como referem Bogdan e Biklen (1994):

A medida que vai lendo os dados, repetem-se ou destacam-se certas palavras, frases, padrées
de comportamento, formas dos sujeitos pensarem e acontecimentos. O desenvolvimento de
um sistema de codificacdo envolve varios passos: percorre os seus dados e, em seguida,
escreve palavras e frases que representam estes mesmos topicos e padrées. Estas palavras ou
frases sao categorias de codificacao. (p.221)

As categorias encontradas foram a caracterizacdao do entrevistado de que nos servimos
para fazer uma breve caracterizacao dos entrevistados; a caracterizacdo da Princesa que nos
auxiliou na caracterizacdo da crianca; Caracterizacdo das relacdes de interacdo com a
Princesa; Conhecimentos sobre multideficiéncia; Medidas tomadas para a inclusao da
Princesa; Dificuldades sentidas no processo de inclusao da Princesa; Opinido sobre a inclusao
da Princesa; Conhecimento e aplicacdo do Decreto-lei 3/2008 por parte da Direcao da IPSS;

Dados complementares.
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5.3 Analise e Discussao dos Resultados

Como ja foi referido, este estudo baseou-se em dados recolhidos através de entrevistas
semiestruturadas as funcionarias que desenvolvem a sua pratica profissional numa sala de
Jardim-de-infancia de uma IPSS do concelho de Ponte de Sor onde esta incluida uma crianca com
multideficiéncia - a Princesa, a educadora titular de sala, as técnicas da Equipa Local de
Intervencao Precoce (ELIP) que dao apoio a essa crianca, a Diretora Técnica da mesma IPSS e a
mae da crianca com condicao de multideficiéncia. Pretendeu-se conhecer a forma como se
processa a inclusao de uma crianca com multideficiéncia num Jardim de Infancia de uma IPSS de
acordo com as opinides e perspetivas das participantes no estudo que adiante sao designadas,
com o nome ficticio, como Educadora titular de sala: Sofia; Auxiliares de Acao Educativa: Rosaria
e Paula; Empregada Auxiliar: Maria; Responsavel de Caso da Equipa Local de Intervencédo
Precoce: Ilda; Educadora de Apoio da Equipa Local de Intervencao Precoce: Ana; Diretora
Técnica da Instituicdo: Margarida; Mae: Catarina; a crianca do estudo tera o nome ficticio de
Princesa.

Do processo de analise de dados que ocorreu de acordo com o processo descrito
anteriormente, emergiram como mais relevantes as categorias que sao apresentadas e discutidas
neste capitulo.

O presente capitulo encontra-se estruturado em 7 seccdes correspondentes as categorias

relevantes para o estudo, resultantes do processo de analise dos dados.

5.3.1 Caraterizacao da Princesa

De acordo com a responsavel de caso da ELIP a princesa nasceu com varios sindromes e
patologias identificando a sindrome de Pierre Robin e a cromossomopatia como os mais
evidentes, reconhecendo a existéncia de consequéncias provenientes da mal formacao genética.
Refere que a Princesa nao anda e nado fala, possuindo uma comunicacdo muito rudimentar.
Informa-nos que a ELIP apoia a Princesa desde Junho de 2009 e, para esta Técnica, o facto de a
Princesa se encontrar a frequentar a creche contribuiu para melhorar a sua socializacao, a sua

interacao e as suas rotinas:

A Princesa nasceu com muitos sindromes, sendo o mais evidente o do Pierre Robin e a
cromossomopatia. (...) tem uma panodplia de sindromes e de patologias, (...), mas so devido a parte
genética tem depois as causas consequentes a essa mal formagdo genética (...)nGo anda, porque néo
comunica (...), ou melhor a comunicacéo dela (..) muito rudimentar (...) estd (..) a frequentar a
creche, (...) foi uma mais valia a creche, sobretudo na socializacdo, na interacdo e nas rotinas que a
princesa precisava(...) princesa chegou-nos em meados do més de (...) Maio de 2009 (...) em Junho foi
quando nds chegamos a casa (...)

(Ilda)
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A Educadora de Apoio da ELIP refere que a Princesa foi sinalizada pelos pais e é apoiada
praticamente desde que nasceu. Salienta que € um grande desafio trabalhar com esta crianca e

reconhece, ainda, que existem determinadas situacdes para as quais nao se sente preparada:

(...) foi sinalizada pelos pais (...) e é apoiada praticamente desde que nasceu (...); (...) é um grande
desafio(...) hd determinadas situacées que nés pensamos (...) que ndo estamos preparadas (...)

(Ana)

Segundo a empregada auxiliar da sala de Jardim-de-infancia, onde a Princesa esta
inserida, ela tem tido uma grande evolucado conseguindo ja desempenhar algumas tarefas que lhe
sdo solicitadas, bem como mimar algumas cancdes. Demonstra, também, interesse por aquilo
que a rodeia, particularmente quando se desloca com a ajuda do andarilho no exterior mostra
muito interesse pelos animais reais, nomeadamente as galinhas que consegue observar do outro

lado do muro:

(-..) noto uma grande evolucdo nela (...) dizemos para ela fazer festinhas na nossa cara e ele faz-nos,
ensindmos-lhe um jogo de bater as médos e por as mdos na cabeca, ela também ja faz, por exemplo
no pdtio, quando anda no andarilho tem uma grande atracéo pelos animais, ali na escola primdria
(...)tém galinhas, tém essas coisas e ele adora andar ao rés do muro a procura delas, quando néo as
encontra, até que nd@o as encontra ndo desiste de ver se as vé.

(Maria)

Para a Rosaria, auxiliar de acdo educativa, a Princesa é uma crianca diferente das outras,
deficiente, e que necessita de muita ajuda, carinho e apoio. E da opinido que a Princesa
desenvolveu bastante no presente ano letivo, que ja brinca e ja se consegue deslocar
fisicamente s6 com a ajuda da mao de um adulto. A Rosaria refere ainda que a Princesa tem

apoio do ensino especial o que esta a contribuir para o seu desenvolvimento:

Ela é uma crianca muito querida, precisa muito de ajuda (...) diferente das outras (...) que tem a sua
deficiéncia (...) precisa muito de apoio, precisa muito de carinho, (...) acho que ela este ano estd
muito desenvolvida (...) jd brinca, jd consegue andar sé, s6 com uma méo a segurar um dedo nosso
(...), ri-se (...) E depois também tem muitos apoios do ensino especial e acho que lhe estd a fazer
muito bem, e que (...) est@o a puxar muito por ela.

(Rosaria)

A Paula, auxiliar de acao educativa, considera que a Princesa € uma crianca meiga, que
gosta de carinhos, gosta de ouvir historias, de fantoches, gosta de cancdes e gosta de dancar.
Que apesar das suas limitacdes consegue demonstrar as suas preferéncias e vontades:

A Princesa (...) apesar das suas limitacées acho que sabe muito bem aquilo que quer, o que quer
fazer, quando é que quer, e sabe bem aquilo que pode, aquilo que ndo pode. Sabe-nos testar
(risos), e inclusive, quando é um bocadinho contrariada ela sabe bater o pé e dizer que ndo quer
(risos) e que quer é ir para o outro lado, e que ndo quer ir para ali, ndo quer fazer aquilo. Mas é
uma crianca meiga, gosta de carinhos, miminhos, de cancdes, de dancar, ahh, de histérias, de
fantoches, nota-se...

(Paula)
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Segundo a educadora titular de sala a Princesa tem 4 anos e integrou o grupo no final do
ano letivo 2009/2010, no més de Julho. Afirma que é uma crianca com muitos problemas, dos
quais refere: Sindrome de Pierre Robin, sindrome de West, inversao do cromossoma 20,
duplicacdo do cromossoma 13, reducdo parcial do cromossoma 4, traqueomalacia e glaucoma
congénito. Confessa que nem sempre é facil trabalhar com a Princesa, bem como, garantir-lhe

alguma qualidade de vida.

(...) tem quatro anos (...) a Princesa (...) veio para o grupo hd dois anos, ou seja (...) em 2010, no final
do ano letivo jd, veio em Julho, (...) veio passar esse més connosco para ver realmente (...) se se
adaptava ou ndo. (...) € uma crian¢a com, (...) muitos problemas, (..) nomeadamente (...) sindrome
de Pierre Robin, o sindrome de West, (..) inversdo (..) do cromossoma 20, duplicacdo do
cromossoma 13, (..) redugdo de uma parte do cromossoma 4, uma traqueomaldcia, glaucoma
congénito, (...) entre outras que ndo consigo agora recordar-me. E por isso uma crianca realmente
com muitos problemas e (...), nem sempre é fdcil acompanhd-la e (...) tentar que ela esteja o melhor
possivel.

(Sofia)

A Diretora Técnica afirma que os problemas de salde da Princesa podem ser fatais.

(...) a qualquer momento ela tem uma reac@o inesperada ou até uma reacd@o de saude, que, como
sabemos, no caso dela, qualquer momento pode ser fatal.

(Diretora Margarida)

A Mae diz-nos que a Princesa nasceu sem conseguir respirar, com sindrome de Pierre
Robin, com o dedo mindinho, de ambas as maos, em garra, com ambos os pés botos, com
problemas cardiacos, com a inversdao do cromossoma 20, duplicacdo do cromossoma 13, com
perda do brago longo do cromossoma 4, com refluxo gastroexofagico, com sindrome de West,
com traqueomalacia e com um glaucoma. Diz-nos, ainda, que a Princesa € um caso Unico no
mundo, que os seus dados foram enviados para a Rarissimas, para a Diferencas, para Londres,
para o Centro de Genética de Toronto, para o Canada e para o México, e ndo existe nenhum

relatorio, nao existe nem nunca existiu ninguém como a Princesa.

(...) Princesa tinha nascido sem conseguir respirar, que tinha um sindrome que se chamava sindrome
de Pierre Robin, em que a lingua como era muito comprida enrolava e ela asfixiava, que tinha (...) o
primeiro dedinho de cada mdo em garra, que tinha ambos os pés botos, que tinha problemas
cardiacos, tinha a inversdo do cromossoma 20, tinha refluxo gastroexofdgico (...) um glaucoma {...)
sindrome de West (...)uma traqueomaldcia (...) uma duplicacdo do 13, e perda do braco longo do 4
(...)ndo sabemos ao nivel cognitivo, a nivel fisico, ao nivel motor, ndo hd relatos, é tnica no mundo,
portanto os dados dela foram para a Rarissimas, foram para a Diferencas, foram para Londres,
estdo no centro de genética de Toronto, foram pro Canadd, México, (...) ndo houve ninguém, ndo hd
ninguém, (...)

(Catarina)

Em suma: A Princesa é uma crianca que nasceu com varios sindromes e patologias,
designadamente, sem conseguir respirar, com sindrome de Pierre Robin, com o dedo mindinho,
de ambas as maos, em garra, com ambos os pés botos, com problemas cardiacos, com a inversao
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do cromossoma 20, duplicacao do cromossoma 13, com perda do braco longo do cromossoma 4,
com refluxo gastro esofagico, com sindrome de West, com traqueomalacia e com um glaucoma.
A Princesa tem quatro anos, ainda ndao anda sozinha, e nao fala. Esta descricdo esta de acordo
com a definicdo de alunos com multideficiéncia defendida por Nunes (2005), que considera
alunos com condicdo de multideficiéncia aqueles que apresentam acentuadas limitacdes no
dominio cognitivo, associadas a acentuadas limitacées no dominio sensorial e/ou no dominio
motor, e que podem necessitar, ainda, de cuidados de saude especificos.

A Princesa foi sinalizada a Equipa Local de Intervencdo Precoce pelos pais, recebe apoio
desta Equipa desde 2009 e frequenta o Jardim-de-infancia desde Junho de 2010.

E defendido pela maioria das entrevistadas, que apesar dos problemas apresentados pela
Princesa, esta tem desenvolvido a nivel cognitivo e a nivel motor.

E uma crianca que necessita de muito apoio e atencdo. E meiga, gosta de histérias, de

fantoches, de dancar, de animais e de explorar o que a rodeia.

5.3.2 Caraterizacao das Relacdes de Interacao com a Princesa

Segundo a Educadora de apoio da ELIP na relacao da Princesa para com o grupo nao existe
interacao intencional, em oposicdo ao que acontece na relacao inversa, do grupo para a
Princesa, ha uma boa interacdo entre eles, ha interajuda e que se pode observar que as

restantes criancas do grupo gostam muito dela, de a ajudar e de brincar com ela.

(...)Em relagdo a interacéo entre ela e o grupo, (..), penso que ndo existe ali uma interacdo
muito(...) muito intencional(...). Em relac@o as outras criangas, em relag@o as criancas do grupo com
a Princesa sim, hd uma boa interacGo entre elas, hd ali uma interajuda de grupo, vesse
nitidamente, eles gostam muito dela, de a ajudar, de brincar com ela (...), embora ela néo... penso
que ndo interage muito (...) com o restante grupo.

(Ana)

Na opinido da responsavel de caso da ELIP nao existe interacdo da parte da Princesa para
com as outras criancas. Das outras criancas para com a Princesa reconhece que existe uma
relacdo normal e ajustada, mas que, contudo, ndo poderdo esperar uma resposta muito
expressiva da parte da Princesa, reconhecendo que poderao obter, talvez, um sorriso ou uma
troca de olhar como resposta. No entanto, esta técnica admite que tém existido avancos nas
relacdes de interacao da Princesa desde que comecou a frequentar o jardim de Infancia, mesmo

no que diz respeito a relacao da Princesa com os técnicos de intervencao precoce/adultos.

(...) Eu acho que houve uma aceitacdo, agora, nGo é de todo normal. (..) porque a Princesa néo
interage, (...) ela ndo atira uma bola para alguém ir buscar, (...) e essa parte da interacdo ainda néo
(...) deles para com ela sim, portanto, é ajustada e normal, agora ndo poderdo esperar muito da
Princesa, talvez um sorriso, talvez uma troca de olhar, mas nGo muito mais. Agora, que estd muito
melhor do que em casa, até connosco a relac@o Princesa - técnicos de intervencdo precoce, que (...)
era muito frdgil em termos do domicilio... agora notamos que em casa até a prépria interagGo com
os adultos também é (...) é diferente, (...) Mas normal néo é.

(Ilda)
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Para a empregada auxiliar a relacao de interacao da Princesa com as restantes criancas do
grupo varia consoante a sua disposicao, se estiver bem-disposta aceita o seu contato, se estiver

mal disposta rejeita-o.

(...)Se ela estd bem disposta é como toda a gente, se estd bem disposta... dd um sorriso, se ela estd
mal disposta, olha... enxota-os (...) ela quando estd bem disposta, ela até aceita as festas dos
amigos, mas se estd mal disposta rejeita...)

(Maria)

Na opinido da Rosaria, auxiliar de acdo educativa, a Princesa interage com as outras
criancas, vai ter com elas e aceita as suas demonstracoes de afeto. As restantes criancas do
grupo ajudam-na, dao-lhe mimos, protegem-na, e tém determinados cuidados com ela. No
entanto, esta funcionaria reconhece que se a Princesa estiver mal disposta, com uma birra,

rejeita o contacto das outras criancas.

(...) ela interage com as outras criancas (...) as outras criancas todas a ajudam, (...) lhe ddo
miminhos, lhe ddo beijinhos, e ela até gosta, ainda hd bocado eu vi um miudo (...) que chegou ao pé
dela fez-lhe festinhas, beijou-a e ela toda se derreteu, e toda aceitou a maneira da outra crianca
(...) gostam (...) todos muito dela e todos a protegem...” estd em boas mdos (...) ndo é preciso nos
termos aqueles cuidados de dizer ndo facas mal a Princesa, (...) porque eles tém esse cuidado,
podem estar ao pé dela porque ndo lhe fazem mal, ainda nunca lhe fizeram, (..) nem fazem de
certeza absoluta. (...) ela (...) ndo lhe faz mal, aceita as brincadeiras deles (...) e gosta, claro. (...
Vai ter com eles sim. As vezes também lhe dd as suas birrinhas, quando lhe dd aquelas birrinhas
ninguém lhe pode chegar ao pé...

(Rosaria)

Na opinido da Paula, auxiliar de acao educativa, esta relacao de interacao é normal.
Afirma que a Princesa foi bem aceite no grupo e todos lhe demonstram o seu carinho. O que vai
ao encontro do pressuposto defendido por Amaral (2002) que refere que os contextos educativos
devem acolher estas criancas nas atividades para que possam participar nas aprendizagens e se
sintam aceites no grupo de pares. Esta auxiliar de acdo educativa também reconhece que esta
relacdo nem sempre acontece da mesma forma, que existem dias em que a Princesa se interessa
por aquilo que as outras criancas estao a fazer e as procura, e que existem outros dias em que

nao da importancia ao que a rodeia

(...) acho que é uma relacdo normal, acho que ela foi bastante bem aceite pelos amigos, alids
quando ela chega todos se levantam, (...) todos querem ajudd-la, e fazem festinhas, ddo beijinhos,
nota-se que estd bem (...) acho que nem sempre é da mesma forma, hd dias que se nota que ela até
procura e até... parece que liga ao que eles estdo a fazer e isso, mas hd outros dias que parece que
estd no mundo dela e ndo dd assim tanta importdancia.

(Paula)
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Para a educadora titular de sala a relacao de interacao das outras criancas para com a
Princesa é muito boa, procurando-a regularmente para brincar com ela ou para lhe chamar a
atencdo. No que diz respeito a Princesa, a educadora reconhece que ela nao interage muito com
as outras criancas, embora afirme que nota uma grande evolucao e que ultimamente a Princesa
ja procura os amigos tanto com o olhar como fisicamente com o auxilio do andarilho. Afirma,
ainda, que existem determinadas brincadeiras das outras criancas que despertam mais o
interesse da Princesa, porém, ndo no sentido de interagir mas sim no de observar. Como refere
Nunes (2008) é muito importante, para estas criancas, poderem interagir com os seus pares sem
Necessidades Educativas Especiais nos contextos regulares de ensino e ter experiencias

significativas nesses contextos educativos.

(...) a relacdo de interacdo das criancas para com ela é 6tima, eles adoram a Princesa desde sempre,
(...) desde que ela integrou o grupo que eles adoram a Princesa. Constantemente de volta dela a
quererem brincar com ela a chamar-lhe a atencdo, (...) é uma relacdo 6tima (...) a Princesa ndo
interage muito, embora (...) deva dizer que ultimamente a Princesa tem tido uma grande evolucéo e
ja procura as outras criancas tanto com o olhar, como mesmo (...) fisicamente, porque felizmente
ela neste momento jd consegue deslocar-se com o andarilho e jd consegue ir até ao pé deles. Hd
determinadas brincadeiras que sim, que lhe chamam a atencéo e ela tenta ir ao pé deles, (...) ndo
tanto para interagir com ele mas para ver realmente o que é que eles estdo a fazer, mas... uma
relacdo de interacGo completa ndo posso dizer, ainda, que exista da parte da Princesa para com
eles.

(Sofia)

A mae refere que a Princesa interage muito mais com as outras criancas, bem como com a
irma e pais.

(...) ela interage com as outras criancas, e interage muito mais com a irmd, interage muito mais
€onnosco (...)

(Catarina)

Em suma: As relacdes de interacdao da Princesa para com o0s seus pares e adultos sao
limitadas, inconstantes e nem sempre intencionais. Ja as relacdes dos pares para com ela sao
intencionais e constantes. E defendido pelas entrevistadas que a Princesa foi muito facilmente
aceite pelo grupo, tendo este adotado uma postura de protecao para com ela. Algumas das
entrevistadas reconhecem, ainda, que a Princesa tem evoluido ao nivel das relacdes de interacdo
quer com o0s seus pares, quer com os adultos com que se relaciona, desde que iniciou a

frequéncia no Jardim-de-infancia.
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5.3.3 Conhecimentos sobre Multideficiéncia

No que diz respeito aos conhecimentos sobre multideficiéncia, a educadora de apoio da
ELIP tem pds graduacdo e especializacdo em educacdo especial dominio cognitivo e motor,
reconhece, no entanto, que nem sempre se sente devidamente informada, tendo necessidade,

por vezes, de pesquisar e de se informar para colmatar essas dificuldades.

(...) especializacdo (...) em educacdo especial dominio cognitivo e motor (...) hd situacées que ndo
estamos as vezes devidamente informadas, (...) mas também nos faz crescer e nos faz pesquisar e
informar, (...) Para colmatar as vezes as nossas dificuldades, porque ndo é fdcil depararmo-nos com
determinadas situacées, que ndo estamos a espera.

(Ana)

A responsavel de caso da ELIP reconhece nao ter formacao especifica em Necessidades
Educativas Especiais, afirma, no entanto, que, com a pratica que tem tido, tem obtido alguns
conhecimentos através dos restantes elementos da Equipa Local de Intervencdo Precoce, uma

vez que se trata de uma equipa transdisciplinar.

(...) ndo tenho formacbées em Necessidades Educativas Especiais (...) apenas aquelas dadas em
algumas formacées da drea dadas em Intervencdo precoce, portanto ndo tive, sé ao longo do
percurso académico é que fomos falando das necessidades educativas especiais, nGdo de uma forma
tdo profunda quanto aquela que o trabalho me ensinou até entdo (...) pela prdtica que tenho tido, e
como somos uma equipa transdisciplinar acabamos por ficar ali com muitos saberes das outras
especialidades.

(Ilda)

A empregada auxiliar afirma ter trabalhado com um adulto “totalmente deficiente” e ter
participado numa acdo de esclarecimento, orientada pelos técnicos do Centro de Recuperacdo
Infantil de Ponte de Sor (CRIPS), sobre as dividas relativamente ao desenvolvimento de

determinadas criancas.

(...) era uma senhora, vd, tinha 60 anos (...), era totalmente deficiente, (...) entdo, nesse aspeto
tratei com idosos”; “Eu tenho ld (...) o certificado, que uma vez fui ao CRIPS {(...), foi com a {(...)
terapeuta Ana e outras Terapeutas que ld estavam, tivemos uma formacdo onde cada um dava a sua
opinido e cada um perguntava o que tinha (...) dificuldade em saber o que é que se passava com as
criangas no termo de aprendizagem, de falar e de saber o que é que eles queriam (...).

(Maria)

A Rosaria, auxiliar de acdo educativa, reconhece nao ter formacao nem conhecimentos

sobre a multideficiéncia.
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(...) Ndo, pronto... e cada caso é um caso, isso noto eu, ao longo da experiencia que tenho, jd
trabalhei com criancas com problemas mas como o da (...) ndo;

(Rosaria)

A auxiliar de acao educativa Paula também declara nunca ter trabalhado com nenhum

caso de multideficiéncia.

(...) ainda nunca tinha trabalhado com nenhum caso assim

(Paula)

A educadora titular de sala reconhece ter algum conhecimento teodrico sobre
multideficiéncia, adquirido através da pos-graduacdo em Educacédo Especial. Afirma, no entanto,
que na multideficiéncia cada caso € um caso Unico, e que no caso da Princesa nao existem
relatos de outro caso igual. Admite que algumas das patologias da Princesa lhe eram
desconhecidas, pelo que teve de fazer alguma pesquisa com o intuito de saber, nao so, o que
eram, como, 0 que provocam e a melhor maneira de lidar com elas. Declara nunca ter
trabalhado com uma crianca com um quadro de multideficiéncia. Esta postura vai ao encontro da
posicao defendida por Nunes (2008) ao afirmar que as caracteristicas dos alunos com
multideficiéncia colocam grandes desafios as escolas e aos profissionais que trabalham com eles,
que ficam muitas vezes apreensivos e sem saber que tipo de trabalho devem desenvolver com

eles, ou o que é necessario ensinar-lhes.

(...)como eu tirei a pds graduacdo e a especializacdGo em educacdo especial ja tinha ouvido falar em
multideficiéncia, agora, a multideficiéncia cada caso é um caso; (...) Princesa é (...) unica mesmo
porque segundo a informacdo que a mde me deu ndo hd mesmo nenhum outro caso igual a Princesa,
nunca existiu, (...). E realmente algumas das patologias que ela tem (...), eram-me completamente
desconhecidas e tive de pesquisar para saber ndo s6 o que eram, mas o que provocavam e qual a
melhor maneira de lidar com elas (...) Com multideficiéncia nunca tinha trabalhado com nenhuma
crianca (...)

(Sofia)

A Diretora técnica da instituicdo refere que nunca tinham tido outro caso de
multideficiéncia no Jardim-de-infancia, enumerando a Trissomia 21, a Paralisia Cerebral e o AVC

como alguns dos casos com que lidaram, ao longo dos tempos, naquela instituicao.

Houve casos de deficiéncias, mas tdo acentuadas e multideficiéncia tdo acentuadas néo. Tivemos
trissomia 21, tivemos paralisia cerebral mas que sé atingiu a crianca de forma motora, na parte
motora, tivemos AVC que apenas atingiu a crian¢a na drea da motricidade fina. Portanto, com uma
multideficiéncia téo grave é o primeiro caso.

(Diretora Margarida)
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Em suma: Todas as profissionais entrevistadas reconhecem a sua falta de experiencia com
criancas com multideficiéncia. Tanto a educadora de apoio da ELIP como a educadora titular de
sala reconhecem ter alguma formacao sobre multideficiéncia, contudo, afirmam nem sempre se
sentir preparadas para trabalhar com a Princesa, devido ao seu vasto leque de problematicas.
Em termos de instituicio, a diretora técnica declara nunca ter tido outro caso de

multideficiéncia naquele jardim-de-infancia.

5.3.4 Medidas tomadas para a inclusao da Princesa

A educadora de apoio da ELIP reconhece como medida de inclusao o apoio que a Equipa
Local de Intervencao Precoce presta a Princesa tanto em contexto escolar como em contexto
domiciliario.

(...) na integracGo no jardim de infdncia, continuamos a apoid-la, umas vezes em contexto
domicilidrio, outras vezes em contexto escolar

(Ana)

A responsavel de caso reconhece que depois de a Equipa Local de Intervencao Precoce ter
dado, a mae, o seu parecer favoravel acerca da inclusdo da Princesa no jardim-de-infancia foi
realizada uma reuniao informal com a educadora que viria a ficar com a Princesa, para que
percebesse o caso e esclarecesse algumas ddvidas. Tendo existido uma articulacao, entre os
membros da Equipa Local de Intervencao Precoce e os funcionarios da instituicdo que iriam
receber a Princesa, com o intuito de ajustar os conteldos e a sala para a vinda desta crianca
com multideficiéncia. Também Nunes (2008) refere que o acesso a educagdao em
estabelecimentos de ensino regular por parte de criancas com multideficiéncia tem vindo a
tornar-se uma realidade nacional.

Foi, posteriormente, com a ajuda da educadora titular de sala, elaborado um plano para a
Princesa. O processo de avaliacao resultante da referenciacao definida pelo Decreto-lei 3/2008

encontra-se a decorrer.

(...) a mde entdo veio-nos pedir a opinido da entrada da Princesa no Jardim, da qual nés fomos
recetivas, e demos o nosso parecer positivo (...) fizemos uma reunido com a educadora que recebeu
a princesa, portanto, uma coisa muito informal mas de forma a que ela percebesse o caso que iria
ter em mdos (...)Sentimos (..) da parte da IPSS da Princesa uma grande abertura das pessoas, (...)
com algumas duvidas, mas (...) ainda bem que as hd, (...) Foram essenciais também para a pessoa em
questdo perceber que tipo de crianca é que ia receber, mas acho que ocorreu um bom trabalho de
articulacdo (...) para perceber e para ajustar os contetidos e a sala para a vinda desta nova crianca
com todas as dificuldades que ela tem, (..) mas de qualquer das maneiras esse trabalho de
articulacdo foi feito e ndo sentimos grandes dificuldades dada essa abertura também da IPSS
(...)fazemos um plano (...) que tem objetivos, talvez ndo sejam os objetivos para atingir jd(...) € um
plano feito também com a ajuda da educadora da sala que conhece provavelmente melhor a
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Princesa do que nés (...) a Princesa ainda ndo estd ao abrigo do 3/2008, embora conte jd com todos
0s apoios necessdrios, mas ainda ndo estd terminado o processo de referenciacdo e a avaliacdo do
processo (...) que estd a decorrer.

(Ilda)

A empregada auxiliar afirma que da parte da direcao foi-lhe comunicado que iria comecar
a trabalhar com aquele grupo para que a Princesa se adaptar. Segundo Nunes (2008) grande
parte das criancas com multideficiéncia adapta-se bem as creches e jardins-de-infancia,
defendendo que normalmente estas criancas sentem-se felizes por poderem conviver e brincar
com outras criancas. A Maria, empregada auxiliar, reconhece, ainda, ter contado com o apoio da
educadora titular de sala que lhe foi indicando, sempre, as diretrizes pelas quais ela deveria

seguir-se para realizar um bom trabalho com a Princesa.

(...) chamaram-me, disseram-me que eu ia comecar no grupo e para ela se ir adaptando e também a
educadora que estd na sala também me chamou a atencGo no bom sentido para eu ser mais (...)
responsdvel, mas também néo tinha conhecimento e foram-me sempre dizendo: “Fdtima, olhe, faca
assim, ou, faca desta maneira ou daquela” e” a gente deve ter atencdo isto ou aquilo (...);

(Maria)

Segundo a auxiliar de acdo educativa Rosaria as medidas que foram tomadas foram ao
nivel da sala. A educadora titular de sala deu-lhe conhecimento do quadro clinico da Princesa,
bem como da forma de trabalhar com ela e dos cuidados que se deveriam tomar. Tendo em
conta a informacao e explicacdo que lhe foi dada, esta funcionaria confessa ter-se adaptado a
situacdo de forma a realizar um bom trabalho com a Princesa. O que vai ao encontro do
defendido por Nunes (2008), que refere que, com as criangas com multideficiéncia, as situacoes
devem ser cuidadosamente planeadas e as atividades ajustadas e adaptadas para que possam

responder as necessidades especificas dessa crianca.

(...) foi-me dado pela educadora da sala, tomei conhecimento de todos os problemas da ... e a
maneira de lidar com ela, e como devia fazer e, pronto, os cuidados que devia tomar, e fui ao
encontro da situacdo e acho que estou a fazer o meu melhor, e que estd a correr bem.

(Rosaria)

Segundo a auxiliar de acao educativa Paula tanto a direcao como a educadora titular de
sala explicaram-lhe qual a melhor forma de trabalhar com a Princesa, as suas capacidades e as
suas limitacées.

(...) foi explicado pela parte da educadora e da diretora (..) como é que se devia lidar com a
crian¢a, o que é que ela ndo podia fazer, o que é que podia fazer, (..) como é que funcionava
digamos assim.

(Paula)
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A educadora titular de sala afirma que, inicialmente, foi realizada uma reuniao com ela,
com a outra educadora que tinha as criancas da mesma faixa etaria e com a diretora com o
objetivo de decidir em qual das salas se iria incluir a Princesa. Nessa reunidao foram, ainda,
explicadas, brevemente, as problematicas da Princesa. Posteriormente foi realizada uma reuniao
com os pais da Princesa, em que foi feita, por parte da mae, uma descricao dos sindromes e
patologias da Princesa e em que alertou para determinados cuidados a ter com ela. A educadora
refere, ainda, que, recentemente, foi colocada, por parte da direcao, mais uma auxiliar de acao
educativa na sala para que possa ser proporcionado a Princesa um acompanhamento mais
personalizado. Sendo a sala composta por uma equipa pedagogica de quatro pessoas: uma
educadora de infancia, duas auxiliares de acdo educativa e uma empregada auxiliar. Segundo
Jackson (2005) na educacdo destas criancas é necessario encontrar o meio o menos restritivo
possivel e simultaneamente o mais adequado para responder as suas necessidades especificas,
oferecendo mais condicées humanas e materiais para proporcionar uma educacao de qualidade e
que ajude a crianca a ter sucesso social e escolar.

Como educadora titular de sala afirma ter passado a informacao recolhida sobre a Princesa
a restante equipa pedagodgica da sala, tendo-lhes explicado, também, que embora sendo uma
crianca com mais um ano do que as restantes do grupo, devido a todos os problemas que
apresentava, e ao facto de possuir uma idade mental inferior a idade cronoldgica iria integrar
aquele grupo. Refere, ainda, a elaboragdo de um plano para a Princesa, elaborado
conjuntamente com os técnicos da Equipa Local de Intervencédo Precoce e com a familia. Explica,
também, que as medidas tém sido tomadas ao longo do tempo, de acordo com o
desenvolvimento da Princesa, uma vez que as medidas tomadas inicialmente parecem ja nao ser
suficientes. Da como exemplo o facto de a Princesa ja se deslocar autonomamente pela sala,
com a ajuda do andarilho, o que lhe possibilita chegar aos objetos, e que, devido ao facto de ter
a fenda palatina, qualquer objeto mais pequeno pode tornar-se num grande perigo para ela.
Amaral (2002) defende que o ensino de criancas com multideficiéncia deve ser individualizado e
implementado de uma forma sistematica e os ambientes de aprendizagem devem ser

estruturados de modo a responder as suas necessidades especificas.

“(...) por parte da direcGo quando chegou o pedido para integrar a Princesa na instituicdo (...) a
diretora chamou-me (...) a mim e a outra educadora que tinha a mesma faixa etdria que eu na
altura para decidir, realmente para que sala iria a Princesa. Decidiu coloca-la na minha sala. (...)
explicou-nos, mais ou menos, os problemas que a Princesa tinha, (..) a dificuldade que seria
trabalhar com ela. E depois fizemos, ent@o, uma reunido com os pais da Princesa, e com a Princesa
presente para eu conhecer pessoalmente, (...) em que ai sim, a mde fez a descri¢éo dos sindromes e
patologias que a princesa tinha e nos explicou determinados cuidados que deveria ter com ela. Mais
recentemente a direcdo decidiu colocar mais uma auxiliar de acdo educativa na sala para podermos
dar um acompanhamento mais personalizado a Princesa. Neste momento temos quatro adultos na
sala, uma educadora, duas auxiliares de acdo educativa e uma empregada auxiliar. (...) como
educadora do grupo passei a informagdo as pessoas que estavam comigo na sala, eu passei-lhes a
informacdo do quadro clinico da Princesa, expliquei-lhes o motivo pelo qual ela iria para a nossa
sala uma vez que era um ano mais velha do que as outras criancas, mas devido a todas as
dificuldades dela e da idade mental da Princesa ser inferior a idade cronoldgica, ela ficaria entéo na
nossa sala. Foi também elaborado um plano para a Princesa, em conjunto com a equipa de
intervenc@o precoce que a acompanha e pela familia. As medidas tém sido tomadas realmente ao
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longo do tempo, porque no inicio tomdmos realmente as medidas indispensdveis, iniciais, e com o
passar do tempo, com o desenvolvimento da Princesa é que nos vamos apercebendo de outras
medidas que realmente é necessdrio tomarmos, como ndo ter objetos pequenos ao alcance da
Princesa porque ela agora jd anda com o andarilho e como tem a fenda palatina, os objetos
pequenos podem ser realmente problemdticos.”

(Sofia)

Segundo a Diretora Técnica a primeira medida a ser tomada para a inclusao da Princesa, e
quanto a ela a mais importante, foi ouvir a familia, uma vez que foi baseado na informacéo
recolhida que se partiu para a implementacdo de medidas fundamentais. Esta medida esta de
acordo com Correia (2008) ao afirmar que todas as escolas devem envolver as familias e os
membros da comunidade no processo educativo.

A titulo de exemplo, a diretora refere a decisdao de se incluir a Princesa numa sala de
criancas de idade inferior a dela, ndo so6, devido ao seu atraso de desenvolvimento, mas
também, como forma de poder garantir-lhe uma continuidade no mesmo grupo de criancas até a
sua entrada no Primeiro Ciclo, antevendo um pedido de adiamento da escolaridade obrigatoria
devido a gravidade do seu quadro clinico. Reconhece, ainda, que na sala onde a Princesa esta
incluida é impossivel ficar uma pessoa sozinha e que neste sentido foi estabelecido um quadro de
pessoal especifico que comtempla duas auxiliares de acao educativa, garantindo uma auxiliar a
tempo inteiro para a Princesa. Jackson (2005) corrobora este testemunho defendendo que, tendo
em atencdo a especificidade das criancas com multideficiéncia, o apoio varia de crianca para
crianca, mas, a maioria necessita de ter apoios especificos e intensos para mediar os contactos
sociais e para dar resposta as suas necessidades comunicativas e de motivacao para que haja

sucesso e participacao ativa nas atividades.

(...)A primeira medida, e mais importante de todas foi ouvir a familia, foi ouvir a familia e foi
conhecer a realidade da Princesa e aquilo que ela é, que nos fez, depois, tomar, entdo, as medidas
necessdrias e corretas. Uma delas, e é s6 um exemplo que lhe vou dar, foi o facto de que, tendo em
conta que a gravidade da situacdo da Princesa era... impunha um pedido de adiamento escolar
quando chegasse (...) aos 5 anos de pré-escolar, (...), iria fazer com que ela voltasse para trds, para
um grupo que ndo conhecia, para pessoas que ndo conhecia e iria fazer com que ela deixasse e
perdesse o contacto (...) com aquelas criancas com quem tinha andado até aos 5 anos. Portanto, a
Princesa entrou aqui com um ano e foi sugerido que em vez de entrar com o grupo dessa faixa
etdria, uma vez que ela ia sempre pedir um adiamento, e iria sempre andar atrds, em termos de
desenvolvimento, desse grupo, entrasse para o berc¢drio, um ano antes. Quando chegar aos cinco
anos ela vai pedir adiamento, vai continuar com aquele grupo (...) em termos de pessoal. Para dar
um exemplo, nessa sala é impossivel que alguém esteja sozinho, inclusivamente, foi feito um
quadro de pessoal especifico que contempla duas auxiliares para que uma esteja a tempo inteiro
com a Princesa. Isto porque a qualquer momento ela tem uma reacdo inesperada ou até uma reacGo
de saude, que, como sabemos, no caso dela, qualquer momento pode ser fatal.

(Diretora Margarida)

A mae afirma ter, juntamente com o pai, falado com a diretora, tendo exposto a situacao
da Princesa, procurando saber se tinham condicdes para receber uma crianca como ela. A mae
fez o pedido a direcao para que colocasse mais uma pessoa na sala com a Princesa, pedido esse

que foi aceite e que vai ao encontro de Amaral (2002) ao afirmar que as barreiras que se
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colocam a participacdo e a aprendizagem das criancas com multideficiéncia sao muito
significativas, o que faz com que necessitem de apoio intensivo quer na realizacao das atividades
diarias, quer na aprendizagem.

A mae refere, ainda, que na altura de decidir para que sala iria a Princesa decidiu coloca-
la numa sala de idade inferior a dela uma vez que ela necessitava de um acompanhamento

semelhante ao de criancas mais novas.

(...)Na altura faldmos com a diretora, expusemos a situa¢do da Princesa, se a escola estava
preparada para receber uma crianca com os problemas que ela tinha e se me davam o descanso
necessdrio para eu poder trabalhar e saber que ela... que ndo lhe acontecia nada de mal (...)Aquilo
que eu pedi a escola foi que metesse mais uma pessoa para estarmos todos, (...) mais descansados
em relagdo a Princesa. Neste momento tem essas pessoas que eu pedi, e que eu acho que é o
essencial para ela (...)é um ano mais velha do que o grupo, porque na altura, quando foi para fazer
o0 ingresso da Princesa eu ndo quis que ela integrasse (...) outra sala com meninos da mesma idade,
porque ela necessitava de outro tipo de apoios,(...) até para as proprias pessoas que estavam com
ela, (...) lidarem com ela numa salinha onde lidassem com criancas mais pequenas, quase como se
fossem ainda bebé, criancas com fraldas, criangas com biberdo, criancas a comerem comida passada
e que ainda ndo andavam, porque isso ndo iria acarretar uma grande diferenca para as outras
criangas;

(Catarina)

Em suma: Segundo as entrevistas realizadas as medidas tomadas no processo de inclusao
da Princesa foram: em primeiro lugar, tomar conhecimento de todas as problematicas e
sindromes da Princesa, com o intuito de tomar medidas baseadas na realidade das suas
limitacOes; depois de tomar conhecimento das limitacdes e dificuldades, definir a sala onde se
iria incluir a Princesa; dar conhecimento a educadora e ao pessoal nao educativo da sala de toda
a informacao recolhida sobre a Princesa; intercambio de informacao com as técnicas da ELIP que
ja trabalhavam com a Princesa; organizacdo do espaco sala para a rececao da Princesa;
colocacao de mais uma auxiliar de acdo educativa na sala para prestar apoio individualizado a
Princesa; elaboracdo de um plano para a Princesa, encontrando-se o processo de avaliacao
resultante da referenciacao definida pelo Decreto-lei 3/2008 a decorrer. Estas foram as medidas
referidas, tendo a educadora titular de sala defendido que existem medidas que serdao necessario
tomar, tendo em conta o progresso e o desenvolvimento da Princesa, que neste momento nao
sdo, ainda, necessarias nem identificadas mas que com o passar do tempo se aperceberao da

necessidade delas para permitir a seguranca e o bem-estar da Princesa.

5.3.5 Dificuldades sentidas no processo de inclusao da Princesa

Para a educadora de apoio o facto de a Princesa faltar muito, por motivos de doenca,
acaba por se tornar numa dificuldade no processo de inclusdao, uma vez que se torna dificil

prestar-lhe o apoio necessario.
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(...) ela também falta muita vez por motivos de doenca, néo é? E ai ds vezes também é dificil um
apoio(...);

(Ana)

A responsavel de caso declara que uma dificuldade no processo de inclusao é o facto de a

Princesa por vezes falta ao jardim-de-infancia.

(...)Um aspeto negativo é (...) portanto, ela (...) vem, mas ds vezes falha um bocadinho (...) Portanto
ndo tem uma presenca muito assidua em termos de jardim(...)

(Ilda)

A empregada auxiliar ndo aponta nenhuma dificuldade no processo de inclusao da

Princesa, refere unicamente que por vezes pode ser um pouco mais desgastante.

Nenhumas. Pronto... pode as vezes ser um bocadinho mais desgastante (...)

(Maria)

A Rosaria, auxiliar de acao educativa, também defende nao ter tido dificuldades no
processo de inclusao da Princesa, alegando que sempre que surgisse alguma dificuldade recorria

a educadora titular de sala.

(...) ndo senti, porque tinha pessoas, portanto a educadora da sala, principalmente, onde se eu
tivesse alguma dificuldade eu perguntava a maneira de lidar com a situacdo.

(Rosaria)

No ponto de vista da auxiliar de acao educativa Paula as dificuldades sentidas prendem-se

com o facto de os perigos para a Princesa nem sempre estarem percetiveis

(...) as dificuldades é mais no sentido de por vezes parece que ela ndo estd a fazer nada que a possa
prejudicar e no entanto estd. Como por exemplo, uma vez ela parecia que estava a dormir, muito
sossegadinha, tapadinha no cobertor e estava a roer o laco do vestido (risos), ou seja, uma coisa que
podia ser um problema grave, ndo é? Se ela conseguisse rasgar, se ela conseguisse comer o tecido do
laco, (...)

(Paula)

A educadora titular de sala refere que a grande dificuldade que tem sentido se prende
com o facto de tentar gerir as necessidades de 20 criancas, de trés anos, ditas normais e as

necessidades da Princesa em particular. Também Nunes (2008) defende que um dos maiores
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desafios que se coloca na educacao destes alunos € o de lhes proporcionar experiéncias de

aprendizagem semelhantes aos dos seus colegas sem NEE, que respondam as necessidades de

aprendizagem de cada aluno e sejam realizadas nos contextos naturais, incluindo o contexto da

sala de aula.

O facto de haver mais 20 criancas de trés anos na sala. E assim, as criancas de trés anos nés
explicamos-lhes as coisas e elas entendem, mas sdo criancas, criancas de trés anos que ndo
conseguem ainda ter um discernimento igual ao de um adulto para precaver acidentes. Temos de
estar sempre de olho neles e é... tem sido muito complicado porque, felizmente, a Princesa tem
estado a evoluir, mas com essa evolucdo nés temo-nos deparado realmente com problemas que nos
ndo julgdvamos existir dentro da sala. Acho que esse é o... a maior dificuldade, é gerir o grupo... as
necessidades do grupo de criancas ditas normais e as da Princesa em particular, e tentar conciliar
tudo da melhor forma para todos.

(Sofia)

Para a Diretora técnica da instituicdo a maior dificuldade é desconhecerem o que podem

esperar da Princesa, uma vez que isso condiciona a antecipacdo e a prevencdo de possiveis

perigos, sendo necessario a realizacdo de constantes adaptacdes institucionais, quer a nivel

fisico, do espaco sala, quer ao nivel de equipa pedagogica de sala.

Aquilo que é mais dificil no caso da Princesa é que nds nunca sabemos o que é que se pode esperar
dela, porque aquilo que hoje nédo é um perigo para ela, amanha ou logo mais jd pode ser, dai que a
todo o momento temos de estar a fazer adaptacbes no espaco sala e adaptacbes no espaco... em
termos de pessoal (...)

(Diretora Margarida)

A mae nao refere dificuldades sentidas.

(...) ndo tenho nada de mau nem de negativo a dizer (...) daquilo que é a ligacdo direta, quem estd
diretamente com a Princesa, quem lida diariamente, quem dd comida, quem muda fraldas, quem a
mete a dormir, quem brinca... eu ndo posso dizer nada.

(Catarina)

Em suma: As dificuldades sentidas no processo de inclusao da Princesa sao, da parte das

técnicas da ELIP, referentes ao facto de a Princesa faltar regularmente por motivos de saude, o

que, segundo estas, dificulta a tarefa de prestar um apoio regular. A educadora titular de sala

identifica como dificuldade sentida o facto de ter de gerir aprendizagens significativas para as

vinte criancas, ditas “normais”, do grupo em geral e, em particular, aprendizagens significativas

para a Princesa. A educadora titular, a Auxiliar de acao educativa Paula e a diretora técnica

referem como dificuldade o facto de desconhecerem o que podem esperar da Princesa, o que,
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segundo elas, condiciona a antecipacao e a prevencao de possiveis perigos. A empregada auxiliar

Maria, a auxiliar e acdo educativa Rosaria e a mae afirmam nao ter sentido dificuldades.

5.3.6 Opiniao sobre a inclusao da Princesa

Na opinido da educadora de apoio a inclusao so6 traz vantagens, uma vez que o facto de a
Princesa estar na sala com criancas de idade proxima da dela vai permitir que estas criancas
comecem desde muito cedo a trabalhar com ela, possibilitando, assim, que nao exista
descriminacao nem distanciamento. Também para Sanches e Teodoro (2006) a participacdo na
construcao de uma sociedade democratica, em que a justica, o respeito pelo outro e a equidade
sejam os grandes principios de ser e de estar com os outros, naturalmente, sera gerador de

escolas verdadeiramente inclusivas.

(...)em termos de inclusGo penso que sO traz vantagens, traz vantagens ela estar numa sala com
idades aproximadas da idade dela, (...) o grupo comeca a trabalhar desde inicio com estas criancas,
e ndo vai haver ali uma certa distancia, nem discriminacdo pela diferenca (...), e portanto eu penso
que so traz beneficios em termos de inclusdo e de, (...) de desenvolvimento, (...);

(Ana)

Para a responsavel de caso, tendo em conta o quando clinico da Princesa, a inclusdo esta a
ser muito eficaz e bem feita. Na opinido desta técnica as pessoas que trabalham com a Princesa
tém sido incansaveis, tém dado espaco e tempo para que ela desenvolva, garantindo-lhe
igualdade de oportunidades. Nunes (2008) defende que a inclusao de criancas com
multideficiéncia no sistema regular de ensino requer ndo s6 a aceitacdo da diversidade humana,
como implica uma transformacao significativa de atitudes e posturas, principalmente em relacao
a pratica pedagogica, a modificacdo do sistema de ensino e a organizacdo das escolas para que

se ajustem as dificuldades de todos os alunos.

(...)as pessoas que estdo na sala com a Princesa jd percebem perfeitamente o que ela quer, se ela
faz aquele som é porque tem cede, se ela faz o outro é porque estd chateada e quer mudar de
posicdo. A inclusd@o acho que estd a ser muito bem feita, de acordo com o quadro clinico e pouco
favordvel que a Princesa tenha, mas... acho que estd a ser muito eficaz e sinceramente ndo havia
muito mais que (...) pudesse ser feito. As pessoas tém sido incansdveis, tém dado espaco e tempo a
Princesa porque percebem que ela ndo chega ld com tanta frequéncia. Sabem exatamente “ok, ela
ndo consegue pegar numa caneta, mas vamos insistir e vamos-lhe dar, se ndo faz um circulo faz
outra coisa qualquer”, mas dao-lhe sempre a mesma oportunidade independentemente do quadro
clinico e do ela fazer ou ndo, ou de ela tirar proveito com aquilo que estd a fazer ou ndo, mas ddo-
lhe sempre essa oportunidade, e nesta medida creio que a inclus@o estd a ser bem feita.

(Ilda)

Na opinido da empregada auxiliar a inclusdo tem contribuido para um grande

desenvolvimento da Princesa, tendo comecado a demonstrar os seus gostos e preferéncias, e
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nesse sentido tém tentado proporcionar-lhe alguma qualidade de vida, indo ao encontro da sua

satisfacao.

(...)Jacho que ela tem tido muito desenvolvimento, e pelo menos eu noto desde 2011-2012 tem tido
muito desenvolvimento, noto que ela dd mais atencdo aquilo que nds ensinamos, aquilo que nés
dizemos, (...), ela passa por um quadro aqui no corredor, néo lhe passa despercebido, ela aponta,
(...) gosta de sentir o dspero, o macio, gosta também muito que a gente lhe mexa nas mdos, mexa
nos bracinhos, gosta, gosta muito dessas coisas e ent@o a gente vai ao encontro da satisfacdo dela.

(Maria)

Na opinido da auxiliar de acdo educativa Rosaria os pais devem manter a Princesa naquela
instituicao, pois ela necessita de estar com outras criancas mais desenvolvidas do que ela para

poder desenvolver.

(...) acho que sim, ahhh os pais devem fazer todo o esforco para que ela continue o mdximo naaaa,
nesta instituicdo, (...) porque ela precisa de lidar com criancas mais desenvolvidas que ela eee, e ao
estar com essas criancas ela desenvolve-se muito mais e aprende muito mais, porque se ela est.. for
para um ambiente de criancas como ela, umas melhores que ela, outras piores que ela, ela nédo se
desenvolve, e precisa de mesmo estar ahhhh, a trab ahhh..., precisa mesmo de estar nesta situacdo
em jardim de inf@ncia com crian¢as mais desenvolvidas que ela. Isso sem duvida nenhuma!

(Rosaria)

Na opinido da auxiliar de acdo educativa Paula a Princesa esta muito bem adaptada ao
grupo e a sala, e é importante para ela estar num agrupo de criancas ditas normais, assim como
€ bom para estas estarem na sala com ela pois acabam por ver a diferenca e a deficiéncia de

outra maneira.

Eu acho que ela estd bem. Estd bem adaptado ao grupo e a sala e acho que é importante para ela
lidar com criancas ditas normais, e assim como é bom também para os outros, porque acabam por...
por ver a deficiéncia da Princesa, digamos assim, de outra maneira e acabam por achar normal, por
a.... Por a ajudarem fazerem algumas tarefas e acho que veem as coisas de outra maneira.

(Paula)

Para a educadora titular de sala é sem dldvida muito importante para a Princesa estar
junto de criancas ditas normais porque estas acabam por influenciar o seu desenvolvimento.
Reconhece, contudo que nao tem sido uma tarefa facil, pois ha que fazer entender aos pais das
outras criancas que existe uma crianca com necessidades educativas especiais na sala e que tém
de ter determinadas regras e normas em prol dessa crianca; contudo, os pais da Princesa
também tém de perceber que existem outras criancas na sala, com necessidades diferentes das

da filha deles, e que como educadora ela tera sempre de garantir igualdade de oportunidades
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para todos. Como refere Sanches e Teodoro (2006), a escola inclusiva, a escola de qualidade
para todos os alunos faz-se, por um lado por aqueles que se encontram em situacoes
problematicas e, por outro, por todos os que no momento nao vivenciam essas situacoes. Os
primeiros tém de desejar e querer ultrapassar, até quando for possivel, a situacdo em que se
encontram e os segundos obrigam-se a ter a abertura e a disponibilidade necessarias a essa
realizacdo. Tanto uns como os outros tém a ganhar e a perder na trajetoria a percorrer, mas o

resultado final sera decerto positivo para ambas as partes.

(...) eu acho que sem duvida a Princesa deve estar num meio de criancas ditas normais, porque com
o desenvolvimento que ela tem tido, nés vemos realmente que as outras criancas puxam por ela e
que o facto de ter outras criancas a volta dela constantemente em movimento, constantemente em
brincadeiras a estimula e faz com que ela ande para a frente. Pronto, é complicado! Nédo posso dizer
que é uma tarefa fdcil, é complicado porque os pais das outras criancas tém de perceber que nés
temos uma crianca com Necessidades Educativas Especiais dentro da nossa sala, e que temos de ter
determinadas regras e determinadas normas em prol dessa crianca, contudo a mde dessa crianca
também tem de perceber que temos mais 20 criancas ditas normais, sem problemas e que também
temos necessidade de os fazer desenvolver e de os fazer... de lhes dar igualdade de oportunidades
tanto a Princesa como as outras criangas do grupo.

(Sofia)

Na opinido da Diretora Técnica a inclusao tem aspetos positivos e aspetos negativos.
Refere como aspetos positivos o facto de a Princesa ter modelos e exemplos corretos e o facto
de criar nas outras criancas sentimentos de solidariedade perante uma pessoa diferente. Que vai
ao encontro do principio defendido pela Declaracdo de Salamanca (1994) que propde que a
educacao se deve processar nas escolas regulares, escolas inclusivas, que devem proporcionar os
meios mais capazes para combater atitudes discriminatdrias, criando comunidades abertas e
solidarias, construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacao para todos.

Como aspeto negativo refere o facto do espaco fisico da sala poder conter determinados
perigos para a Princesa, uma vez que foi criado para acolher criancas ditas normais, que ela nao
correria se frequentasse uma instituicao criada para acolher casos semelhantes ao seu. Coloca,
ainda, em causa determinadas estratégias usadas com a Princesa, questionando-se se serdo

benéficas para ela, ou para aqueles que a rodeiam.

Eu comecei, no inicio, por lhe dizer que a inclusdo tinha dois aspetos no meu entender, e continuo a
dizer isso até ao fim. Tem o aspeto positivo no sentido de ela ter modelos e exemplos corretos; tem
o aspeto positivo de que cria nos outros a solidariedade perante uma pessoa diferente, porém a
inclusGo também tem problemas, como por exemplo: uma sala que estd adaptada para criancas de
jardim-de-inféncia terd perigos para uma crianca com este tipo de deficiéncias, que se estivesse
numa instituicdo teria uma sala completamente adequada e adaptada para a sua... o seu problema e
a sua forma de estar, a sua maneira de estar. Como sabe, em diferentes momento a Princesa terd
de ficar num parque... serd que isso é positivo? Para ela ou para aqueles que a olham? (expresséo de
indignacdo) A inclusd@o tem sempre duas partes... a positiva e a negativa! Quase como tudo na vida...

(Diretora Margarida)

Para a mae a inclusdao da Princesa tem tido consequéncias muito positivas quer a nivel
motor, quer a nivel social, de interacdo com outras criancas e adultos.
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(...) ndo tenho nada a dizer da educacdo que é dada aqui na escola. E vé-se que ela tem evoluido
bastante, o facto de ter trazido o andarilho para aqui foi uma mais-valia, porque ela anda que se
desunha, quer é andar, quer é correr, quer é brincar, ela interage com as outras criancas, e
interage muito mais com a irmd, interage muito mais connosco, portanto ndo posso, ndo posso
dizer... ndo posso pedir mais do que aquilo que tenho (...).

(Catarina)

Em suma: Todas as entrevistadas referem a inclusao da Princesa como uma mais-valia
tanto para ela como para os seus pares. Reconhecem as dificuldades sentidas ao longo deste
processo de inclusdo, mas veem o resultado como algo francamente positivo. A diretora técnica
questiona, contudo, se havera beneficios com determinadas medidas que sao tomadas em prol
da seguranca da Princesa, argumentando que o espaco fisico da sala podera conter determinados
perigos para a ela (uma vez que foi criado para acolher criancas ditas “normais”) os quais nao

correria se frequentasse uma instituicao criada para acolher casos semelhantes.

5.3.7 Conhecimento e aplicacao do Decreto-lei 3/2008 por parte da direcao da
IPSS

Relativamente a esta categoria so a diretora técnica foi questionada.

Segundo a diretora técnica existe um conjunto de medidas muito importantes no Decreto-
lei 3/2008, referindo a importancia das parcerias educativas entre pais, familia, crianca,
educadores, equipas de intervencao precoce, ou outras que possam vir a trabalhar com aquela
instituicdo, pessoal docente e ndo docente. Este aspeto coincide com o que é referido no
Decreto-lei 3/2008, Artigo 30°: “As escolas ou agrupamentos de escolas devem, isolada ou
conjuntamente, desenvolver parcerias com instituicoes particulares de solidariedade social,
centros de recursos especializados, ou outras (...)” (p.163)

Defende, também, a existéncia de medidas de carater mais especifico que levariam muito
tempo a explicar.

Depois de questionada relativamente ao Projeto Educativo da instituicao declara que o
mesmo contempla as Necessidades Educativas Especiais, referindo a articulacdo com a ELIP, ou
outros técnicos a trabalhar na instituicao. De acordo com o Decreto-lei 3/2008, artigo 4° , que

refere:

As escolas devem incluir nos seus projectos educativos as adequacoes relativas ao processo de
ensino e aprendizagem, de caracter organizativo e de funcionamento, necessarias para responder
adequadamente as necessidades educativas especiais de caracter permanente das criancas e jovens,
com vista a assegurar a sua maior participacao nas actividades de cada grupo ou turma e da
comunidade escolar em geral. (p.155)
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Refere, ainda, que antes da publicacdo do Decreto-lei 3/2008 ja tinham existido casos de
Necessidades Educativas Especiais na instituicdo, dos quais refere: Trissomia 21, Paralisia
Cerebral e AVC.

Relativamente a Princesa, menciona que a escolha da sala para a Princesa recaiu sobre o
facto de a gravidade dos seus problemas virem a exigir um pedido de adiamento da matricula da
escolaridade obrigatoria aos 6 anos, tendo a Princesa sido colocada numa sala de idade inferior,
0 que ira permitir que entre no Primeiro ciclo, um ano mais tarde obrigatoriamente, junto com
os seus pares do grupo. De acordo com o Decreto-lei 3/2008, Artigo 19°: “As criancas com
necessidades educativas especiais de carater permanente podem, em situacdes excepcionais
devidamente fundamentadas, beneficiar do adiamento da matricula no 1° ano de escolaridade
obrigatoria, por um ano, nao renovavel.” (p.159).

Podendo desta forma manter os lacos afetivos com os seus pares e com a equipa
educativa. Que esta contemplado no Decreto-lei 3/2008, Artigo 1°: “A educacao especial tem por
objectivos a inclusao educativa e social, o acesso e o sucesso educativo, a autonomia, a
estabilidade emocional, bem como a promocao da igualdade de oportunidades (...)” (p.155)

Refere, ainda, que nem tudo o que esta no Decreto-lei 3/2008 “é taxativo” ou obrigatorio,
tém de ser vistas tendo em conta cada caso em particular, e posteriormente aplicar unicamente

0 que fizer mais sentido.

Hd um conjunto de medidas todo ele muito importante, porém a inclusGo e a adaptacéo entre tudo
0 que é parceiro educativo é extraordinariamente importante, entre os pais, a familia, a crianca, os
educadores, os outros alunos, os pais dos outros alunos e as equipas de intervenc@o precoce ou
outras que aqui possam vir a trabalhar, assim como os educadores, auxiliares e todo o pessoal que
aqui trabalha. Existem medidas de cardter mais especifico que levariamos muito tempo aqui a
debater e a analisar, mas é obvio que é sem duvida um Decreto que estd minimamente bem
estruturado.; o Projeto Educativo da Instituicdo (...) contempla as Necessidades Educativas Especiais
articulando sempre com a equipa de Intervencdo Precoce, ou os técnicos que estiverem a trabalhar
com as criangas que aqui estejam incluidas.(...) Antes do Decreto- 3/2008 “Houve casos de
deficiéncias, mas tdo acentuadas e multideficiéncia tdo acentuadas ndo. Tivemos trissomia 21,
tivemos paralisia cerebral mas que s6 atingiu a crianca de forma motora, na parte motora, tivemos
AVC que apenas atingiu a crianca na drea da motricidade fina. Portanto, com uma multideficiéncia
tdo grave é o primeiro caso.”; (...) tendo em conta que a gravidade da situacdo da Princesa era...
impunha um pedido de adiamento escolar quando chegasse (...) aos 5 anos de pré-escolar (...), iria
fazer com que ela voltasse para trds, para um grupo que ndo conhecia, para pessoas que ndo
conhecia e iria fazer com que ela deixasse e perdesse o contacto com aqueles... com aquelas criancas
com quem tinha andado até aos 5 anos.(...) Quando chegar aos cinco anos ela vai pedir adiamento,
vai continuar com aquele grupo e no ano seguinte, obrigatoriamente o grupo vai para a escola
primdria e ela também. (...) o que estd escrito no papel nem sempre é taxativo, o que para um é
realmente uma adaptacéo, para outro pode nédo ser, portanto, nem todas as medidas que ld estdo
definidas sdo tao taxativas ou tdo (...) de forma téo obrigatdrias, mas sim tendo em conta cada caso,
e consoante cada caso, vamos estudar o decreto, vamos estudar o caso e, ai sim, aplicar aquilo que
de la fizer mais sentido;

(Diretora Margarida)
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Em suma: A diretora técnica comeca por mencionar que existe um conjunto muito
importante de medidas no Decreto-lei 3/2008, mas refere unicamente a importancia das
parcerias educativas. Depois de questionada sobre o projeto educativo da instituicao, acaba por
reconhecer que este contempla os casos de Necessidades Educativas Especiais existentes na
instituicao.

Relativamente a Princesa, argumenta que a escolha da sala para a Princesa baseou-se no
facto de ela, certamente ter de pedir adiamento da matricula da escolaridade obrigatoria, e
assim poder manter os seus pares até ao primeiro ciclo, uma vez que estes sao um ano mais
novos do que ela. Refere também que antes da publicacdo da lei atual, ja tinham tido outros
casos de criancas com Necessidades Educativas Especiais. Refere, ainda que relativamente ao
Decreto-lei 3/2008 nem tudo é “taxativo” nem obrigatorio, que tem de ser visto tendo em conta

cada caso em particular.

5.3.8 Dados complementares

Alguns dos entrevistados referiram, ainda, alguns dados complementares. Assim, a
educadora de apoio referiu que embora seja um grande desafio, e por vezes sinta que nao esta
preparada para determinadas situacdes, € igualmente um grande prazer trabalhar com a
Princesa. E é com as duvidas que vao surgindo e sobre as quais sente necessidade de se informar

que vai colmatando as suas proprias dificuldades.

(...)é um prazer, é um prazer trabalhar com esta crianca. Ahhhh, gosto muito de trabalhar com ela,
é um grande desafio, hd determinadas situacdes que nés pensamos, ds vezes que ndo estamos
preparadas eeee, em termos de acompanhamento do desenvolvimento hd situacées que ndo estamos
as vezes devidamente informadas, ndo é? Para este tipo de situacées, mas também nos faz crescer e
nos faz pesquisar e informar, ndo é? Para colmatar as vezes as nossas dificuldades, porque nédo é
fdcil depararmo-nos com determinadas situacdes, que nédo estamos a espera.

(Ana)

A responsavel de caso acrescentou que a Princesa tem apoio educativo e terapia da fala.
Que foi elaborado um plano para a Princesa com a ajuda da educadora titular de sala bem como
com a familia, contemplando as suas preocupacdes. Este plano acaba por ser trabalhado tanto
pelas técnicas da Equipa Local de Intervencao Precoce, como pela educadora titular. O plano

contempla os objetivos a atingir a médio e longo prazo.

O trabalho da Intervencdo Precoce que nds fazemos com a Princesa, que neste caso ela tem apoio
educativo e terapia da fala, mas somos uma equipa transdisciplinar e que fazemos um plano, e esse
plano que estd feito, que tem objetivos, talvez ndo sejam os objetivos para atingir jd, mas de
qualquer das maneiras também gostaria de acrescentar que é um plano feito também com a ajuda
da educadora da sala que conhece provavelmente melhor a Princesa do que nds, ainda que
estejamos hd mais tempo com ela, mas é quem estd mais tempo com ela, ndo é? Portanto, nés
estamos duas uma vez por semana em domicilio, agora sé6 uma, também, no meu caso devido ao
tempo ndo ser o mais indicado, mas também temos esse plano que todas trabalhamos para aquele

79



Sara Sofia Paulo da Cruz Natario

plano, portanto e gostaria de acrescentar isto porque também tem sido trabalho da educadora que
estd com ela, ndo é? De ter feito aquele plano das preocupacdes da familia, porque ndo
trabalhamos com ela porque sim, trabalhamos com ela com os objetivos de melhorar ou de
promover certas coisas que a princesa ainda ndo consiga, e acho que era pertinente acrescentar.

(Ilda)

A empregada auxiliar afirma estar contente com o trabalho que desenvolve com a
Princesa. Descreve-se como uma pessoa sincera, direta e que nao gosta de intrigas. Considera

que tem feito o seu melhor, e que assim ira continuar.

(...)estou contente e pronto, vou fazer o meu melhor, como tenho feito até aqui, ao longo destes 34
anos que tenho dedicado a instituicéo, e vou fazer o meu melhor para que seja uma boa funciondria
e além de funciondria uma boa amiga de qualquer crianca e das educadoras e das auxiliares, vou
fazer o meu melhor, e quando alguma vez alguma coisa que ndo estives bem, que é o que eu digo
logo no principio do ano, quando comegamos um novo ano, e que se comeca COmM pessoas Nnovas,
que... em termos e trabalho, que a gente conhece do dia a dia, é diferente, eu digo: olha é assim!
Quando tiver alguma coisa a dizer eu agradecia que me dissesse porque eu depois, ai, ja me posso
corrigir, se por acaso for dizer a outrem, eu ndo me posso corrigir, e depois eu fico a saber, ainda
fico mais triste e fico mal disposta. Pronto é isso. E entdo estou muito contente, so espero que Deus
me dé saude para poder aguentar mais cinco anitos (risos), e que eu seja capaz, também de ser uma
boa avo, que vou ser (risos) e estou feliz. Pronto!

(Maria)

A auxiliar de acao educativa afirma que embora nao tenha experiencia se sente motivada
para trabalhar com a Princesa, e considera que tem jeito para o fazer, caracteristica que atribui
ao facto, talvez, de ter ja alguma idade e também ao facto de ter duas sobrinhas com

deficiéncia. Refere, ainda que se deve ter os cuidados necessarios com a Princesa.

(...) eu sou pessoa que me esforco bastante em puxar por ela, ndo tenho... ndo tenho... ndo tenho
muita experiéncia mas ahhhh, derivado a idade que tenho e as minhas sobrinhas eu sou pessoa que
até tenho jeito, que até para lidar com a (...) Puxar por ela.... Com a Princesa, porque ahhh, talvez a
idade, a idade, a minha idade também 56 anos, nédo é?”; “(..) Eu tenho jeito para puxar por ela,
para por a dancar, para , para ahhhh, para a por a andar, para... pronto, puxar por ela, acho que ...
acho que me sinto assim com capacidade e vaidade assim em fazer isso, percebe?”; “(..) mais
alguma coisa é a gente tomar os cuidados que deve de tomar com ela eeee pronto vamo-nos
habituando a isso.

(Rosaria)

A diretora técnica de estabelecimento reconhece a importancia dos trabalhos de
investigacao nesta area, pois, afirma que é ao lidar de perto com as situacdes que, muitas vezes,
se chega a diferentes conclusdes. Defende que a sua instituicao faz muito por estas criancas, e

gue com estas criancas se ensinam as outras a respeita-las e a valida-las.

(...)Acho sim muito importante esses trabalhos de investigacdo que vocés fazem nessas dreas porque,
ao passarem pelo terreno e ao estares t@o de perto com os casos e os factos e até com as proprias
instituicbes, ds vezes ficam-se com ideias diferentes. N6s achamos que é uma instituicdo normal,
ndo farad pelos nossos filhos, se calhar, aquilo que se pode fazer, mas faz, se calhar, muito mais por
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estas criancas do que se faz pelas outras. Também se ensina as outras a respeitar estas e a validd-
las. Portanto, tudo tem os pros e os contras.

(Diretora Margarida)

A mae refere que nao tem nada a dizer relativamente a educadora e pessoal auxiliar que
trabalha diretamente com a Princesa, mas que nao pode dizer o mesmo de quem esta
hierarquicamente acima. Reconhece que os acidentes acontecem com qualquer pessoa, tanto
com ela como com o pai ou com os funcionarios do jardim-de-infancia. Reconhece que a Princesa
tem evoluido bastante a nivel motor e ao nivel da interacdo e que foi uma mais-valia ter levado

o andarilho para o Jardim-de-infancia.

(...)ndo posso da (...) parte, educadora e auxiliares, ndo tenho nada de mau nem de negativo a
dizer... acima jd ndo posso dizer o mesmo... mas daquilo que é a ligacdo direta, quem estd
diretamente com a Princesa, quem lida diariamente, quem dd comida, quem muda fraldas, quem a
mete a dormir, quem brinca... eu ndo posso dizer nada. Os acidentes acontecem em qualquer lado,
comigo, com o pai, com vocés... nem Deus era perfeito! Por isso nGo tenho nada contra; ndo tenho
nada a dizer da educacdo que é dada aqui na escola. E vé-se que ela tem evoluido bastante, o facto
de ter trazido o andarilho para aqui foi uma mais-valia, porque ela anda que se desunha, quer é
andar, quer é correr, quer é brincar, ela interage com as outras criancas, e interage muito mais
com a irmd, interage muito mais connosco, portanto ndo posso, nd@o posso dizer... n@o posso pedir
mais do que aquilo que tenho, ao nivel daquilo que (...) fazem para ela.

(Catarina)

Em Suma: A educadora de apoio da ELIP, a empregada auxiliar Maria e a auxiliar de acao
educativa Rosaria afirmam estar muito satisfeitas por trabalhar com a Princesa, e que, embora
seja um desafio constante, vao aprendendo com ela e por ela.

A responsavel de caso referiu a importancia do plano elaborado para a Princesa,
conjuntamente com a familia e com a educadora titular, referindo que os objetivos que constam
no referido plano, ndo sao objetivos para atingir a curto prazo.

A diretora técnica referiu a importancia da realizacao de trabalhos de investigacao na area
da educacéo especial, alegando que é ao lidar de perto com as situacdes que se chega, muitas

vezes, a diferentes conclusoes.
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Parte IV - Consideracdes Finais
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Capitulo 6. Conclusdes, Limitacdes e Recomendacdes

6.1 Introducéao

Neste VIl capitulo apresentamos as conclusdes do nosso estudo e respondemos as nossas
questodes de investigacao.

Referimos, ainda, as limitacoes do nosso estudo e algumas recomendacoes.

6.2 Reposicao dos Objetivos da Investigacao

Com o presente trabalho pretendeu-se estudar como se processa a inclusao de uma crianca
com multideficiéncia no Jardim-de-infancia de uma IPSS. Tendo como objetivos do estudo
identificar as dificuldades do pessoal docente e ndo docente face a inclusdo da crianca com
multideficiéncia; aferir os conhecimentos da direcao da instituicao relativamente a legislacdo
em vigor; identificar as medidas tomadas pela direcao da instituicao para promover a inclusao da
crianca com multideficiéncia e relacionar as medidas adotadas pela instituicao, para a inclusao
da crianca com multideficiéncia, com o previsto na legislacdo em vigor.

Através destes objetivos Pretendemos dar resposta as trés questdes de investigacao:

v" 0O pessoal docente e nao docente do Jardim de Infancia de uma IPSS esta preparado
para a inclusao de uma criangca com multideficiéncia?
v" A direcédo do Jardim de Infancia conhece e aplica a legislacdo em vigor?

v Quais as medidas tomadas para a inclusao da crianca com multideficiéncia?

6.3 Conclusoes

A crianca com condicdo de multideficiéncia do estudo tem o nome ficticio de Princesa e
frequenta o jardim-de-infancia de uma IPSS. Para este estudo foram realizadas entrevistas
semiestruturadas a educadora titular de sala, a empregada auxiliar da sala, as duas auxiliares de
acao educativa da sala, a educadora de apoio e responsavel de caso da ELIP que presta apoio a
Princesa, a diretora técnica da instituicdo que a Princesa frequenta e a mae da Princesa.

Depois de realizadas as entrevistas, e de ser feita a respetiva analise de conteido foram
analisados e discutidos os resultados. Na analise de conteldo foram identificadas nove
categorias: Caraterizacao do entrevistado; Caraterizacao da Princesa; Caraterizacao das relacoes
de interacao com a Princesa; Conhecimentos sobre multideficiéncia; Medidas tomadas para a
inclusao da Princesa; Dificuldades sentidas no processo de inclusao da Princesa; Opiniao sobre a
inclusao da Princesa; Conhecimento e aplicacao do Decreto-lei 3/2008 por parte da Direcao da
IPSS; Dados complementares.

Destas nove categorias utilizamos a Caracterizacdo do entrevistado para fazermos uma breve

caracterizacao dos participantes de estudo e a Caracterizacdo da Princesa auxiliou-nos na
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redacao da caracterizacdo da crianca, e foi realizado o tratamento e discussao dos resultados as
restantes sete categorias, pretendendo-se responder aos objetivos do estudo.

Das questbes de investigacao propostas chegamos a conclusdao de que relativamente a
primeira questdo (o pessoal docente e nao docente do Jardim de Infancia de uma IPSS esta
preparado para a inclusdao de uma crianca com multideficiéncia?) todas as profissionais
entrevistadas reconheceram a sua falta de experiencia com criancas com condicao de
multideficiéncia. A educadora de apoio da ELIP e a educadora titular de sala confirmaram ter
alguma formacdo sobre multideficiéncia, contudo, afirmaram nem sempre se sentirem
preparadas para trabalhar com a Princesa, devido ao seu vasto leque de problematicas. A
educadora titular referiu o facto de tentar gerir as necessidades de 20 criancas, de trés anos,
ditas “normais” e as necessidades da Princesa em particular como uma grande dificuldade que
tem sentido diariamente, sendo de referir que a Princesa s6 tem apoio duas vezes por semana
por parte da ELIP, encontrando-se presente na sala durante todo o dia e todas as atividades. Em
termos de instituicdo, a diretora técnica declara nunca ter tido outro caso de multideficiéncia
naquele jardim-de-infancia. Contudo, embora nao estejam preparadas, nem tenham experiéncia
com casos de multideficiéncia a maioria afirma estar muito satisfeita por trabalhar com a
Princesa, e que, embora seja um desafio constante, vao aprendendo com ela e por ela. Esta
concluséo é corroborada por Nunes (2008) que refere que quando a escola recebe, pela primeira
vez, uma crianca com diferencas significativas no processo de desenvolvimento e aprendizagem
em relacdo as restantes criancas da mesma faixa etaria, € natural que surjam muitas duvidas.
Porém, com a convivéncia, a experiéncia e a ajuda de profissionais especializados e da familia
acabam por verificar que o processo de inclusdo nao é tao dificil como aparentava.

Relativamente a segunda questdo de investigacdo (A direcdo do Jardim de Infancia
conhece e aplica a legislacdgo em vigor?) concluimos que a diretora técnica tem alguns
conhecimentos acerca da legislacdo, contudo, ao ser entrevistada afastou-se ligeiramente das
questoes colocadas, tendo dado respostas “politicamente corretas”, que nao foram
suficientemente claras e elucidativas. Acabou por referir a importancia das parcerias educativas
e o facto de o projeto educativo da instituicao contemplar os casos de necessidades educativas
especiais que frequentam a instituicdo. No que diz respeito a aplicacdo da legislacdo em vigor
referiu que nem tudo o que esta no Decreto-lei é “taxativo” nem obrigatorio, que este tem de
ser estudado e aplicado tendo em conta cada caso em particular.

Quanto a terceira questao de investigacao, (Quais as medidas tomadas para a inclusdo da
crianca com multideficiéncia?) segundo as entrevistas realizadas, as medidas tomadas no
processo de inclusao da Princesa foram: em primeiro lugar, tomar conhecimento de todas as
problematicas e sindromes da Princesa, com o intuito de tomar medidas baseadas na realidade
das suas limitacoes; depois de tomar conhecimento das limitacdes e dificuldades, definir a sala
onde se iria incluir a Princesa; dar conhecimento a educadora e ao pessoal nao docente da sala
de toda a informacao recolhida sobre a Princesa; o intercambio de informacdo com as técnicas
da ELIP que ja trabalhavam com a Princesa; a organizacao do espaco sala para a rececao da
Princesa; a colocacdo de mais uma auxiliar de acao educativa na sala para prestar apoio
individualizado a Princesa; a elaboracdo de um plano para a Princesa; Referenciar a Princesa

segundo o definido pelo Decreto-lei 3/2008 e que se encontra em avaliacao. Estas foram as
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medidas referidas, tendo a educadora titular de sala defendido a existéncia de medidas que
serao necessario tomar, tendo em conta o progresso e o desenvolvimento da Princesa, que até ao
momento nao foram, ainda, necessarias nem identificadas mas que com o passar do tempo se
aperceberao da necessidade delas para permitir a seguranca e o bem-estar da Princesa.

Podemos concluir que existem ainda algumas lacunas no processo de inclusao de uma
crianca com condicdao de multideficiéncia numa IPSS, contudo o idealismo subjacente a escola
inclusiva esta presente nas entrevistas realizadas, todas as entrevistadas referem a inclusao da
Princesa como uma mais-valia tanto para ela como para os seus pares. Reconhecem as
dificuldades sentidas ao longo deste processo de inclusao, mas veem o resultado como algo
francamente positivo. Para as entrevistadas a Princesa tem beneficiado com a sua inclusao no
Jardim-de-infancia, tem desenvolvido tanto ao nivel cognitivo como motor e tem tido
oportunidade de desenvolver as suas relacées sociais, de interacao com 0s seus pares.

Todas as pessoas, com ou sem condicao de deficiéncia, partilham as mesmas necessidades
basicas. Enquanto seres humanos, todos nos necessitamos de ter experiéncias ao longo da nossa
vida que nos permitam ser autonomos e independentes; ter a nossa individualidade; ser aceites e
amados através da nossa presenca e participacao na familia e na comunidade; ter estabilidade;
continuar a crescer e a ser respeitados enquanto pessoas; Segundo as entrevistas realizadas,
estas parecem-nos ser, sem dlvida, as prioridades e os objetivos da inclusao da Princesa naquela
instituicao.

As pessoas com condicao de deficiéncia ndo tém necessidades qualitativamente diferentes
das que ndo tém essa condicao. A diferenca revela-se no facto das pessoas com condicao de
deficiéncia, nomeadamente com multideficiéncia, ndo terem capacidade para, de uma forma
independente, criarem condicGes, situacdes e experiéncias nas suas vidas que permitam

responder a algumas ou a todas as suas necessidades basicas (Nunes, 2008).

6.4 Limitacdes do Estudo

Esta investigacao apresenta algumas limitacdes ao nivel do processo e da metodologia com
impacto nas suas conclusdes. Avulta, em primeiro lugar, a escassez de tempo disponivel
resultante das exigéncias do calendario académico e dos afazeres da autora. Acresce a
dificuldade de concertacdo de agendas com as participantes no estudo devido a sua pouca
disponibilidade. De referir também o facto de se tratar do primeiro trabalho investigativo da
autora, facto com influéncia na gestdo do processo de investigacdo e em particular na escolha
das melhores opcdes teodricas e metodologicas. Evidencia-se também a dificuldade da autora em

identificar bibliografia em quantidade e diversidade significativas sobre o tema.
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6.5 Recomendacgdes

Depois de terminada esta investigacdo achamos necessario a realizacdo de investigacoes
futuras nesta area, uma vez que esta € uma realidade com a qual as escolas do regular, e em
particular as Instituicoes Particulares de Solidariedade Social se tém deparado, e com a qual
continuarao a deparar-se no futuro, e para as quais, como pudemos confirmar, embora tenham
muito boa vontade, na realidade nao se sentem preparadas. As Unidades Especializadas de Apoio
a Multideficiéncia, embora sejam uma mais-valia no apoio a estes casos, nao existem em todos
os agrupamentos de escola, e, nestes casos, as criancas com multideficiéncia tém de permanecer
sempre na sala juntamente com os seus pares, e s6 beneficiando, esporadicamente, de apoio da
ELIP, sendo a educadora titular de sala responsavel por lhe garantir as mesmas oportunidades de
sucesso das criancas ditas normais. Nesse sentido achamos pertinente a continuacao de
investigacoes sobre a inclusdo de criancas com condicdo de multideficiéncia em jardim-de-

infancia das Instituicoes Particulares de Solidariedade Social.
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preservado o nome (ou a identidade) dos envolvidos.

U A DeliaBass de2011

ADAMG,

A Diretqra\T“ fpa'ﬁbgﬁstabelecimemo
A -

S
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Anexo C - Relatérios médicos e técnico-pedagoégicos da Princesa
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A inclusdo de uma criangca com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social

//

® PROCESSO N°
H.C.L.
HOSPITAL Dona Estefania NomE -
servico ______S!S! a [ROROAGY — hms Mg
CAMA ... 22 e FREG. .. & T OB e
CONSULTA COD. POSTAL ... TELEF. ...
SEG. SOCIAL DADE 26 M D nasc. 16,08, 2008 a0y
...... NAT L RONG . oo o R i
NOTA DE ALTA
Data de admissao: 11/11/2010 Data da alta: 15/11/2010

Diagnéstico: 1) Infecgdo respiratoria alta de provavel etiologia viral; 2) Esofagite grau I; 3)
Cromossomopatia.

Doente do sexo feminino, 26 meses de idade. Internada por suspeita de hematemeses, para
vigilancia. Apresenta também quadro compativel com infecgdo respiratoria de provavel etiologia
viral.

A 20/10/2010 inicia queixas de obstrugdo nasal, rinorreia, tosse com expectoragdo esverdeada
e episddios de vomitos com a tosse, tendo recorrido ao CS de Ponte de Sér, onde foi medicada com
Klacid que cumpriu 12 dias, com melhoria transitéria. A 3/11/2010 registo de novo agravamento,
com obstrugdo nasal, rinorreia mucosa, hiperémia com exsudado purulento conjuntival bilateral e
vomitos alimentares esporadicos. Medicada pela mae com Clorocil (gotas) e aerossoloterapia com
ventilan (8/8h), atrovent (12/12h) e soro fisiologico (8/8h). A 7/11 referéncia a vomitos com sangue
em pequena quantidade no final dos mesmos e inicio de febre alta, pelo que foi internada durante
48h no Hospital de Abrantes (de Domingo a Terga) néo se registando qualquer episodio de vomitos
no internamento e com apirexia desde a data de alta. No dia da alta referéncia a aspiragao
traumatica com epistdxis (narina direita). No dia seguinte registo de vomito em pequena quantidade,
raiado de sangue e aparecimento de exantema maculo-papular réseo com predominio no tronco,
pelo que recorreu ao SU do HDE. Ha referéncia a contexto familiar de doenga viral (irmad gémea
heterozigética que frequenta infantario). Nega outras perdas hematicas.

Trata-se de uma doente com histéria de: 1) Inversdo do cromossoma 20; 2) Sindrome de west;
3) Glaucoma congénito a direita; 4) Traqueomaldcia; 5) RGE; 6) Estenose adrtica ligeira; 7) Fenda
palatina. Refere alergia ao tazobactam e ao clotrimazol, confirmada; existe suspeita de alergia ao
TMP/SMX e a penicilina. Medicada em ambulatério com: Trusopt, Dorzolamida 20 mg/mL, 1 gota
no olho direito, de manhd e a noite. Até h4 cerca de um ano medicada com domperidona pré-
prandial, que suspendeu por aparente controlo do refluxo com cuidados gerais. Seguida em
Pediatria Geral pela Dra. Joana Saldanha. Seguida no HDE nas Consultas de Neurologia (Dra. Ana
Isabel Dias), Pneumologia (Dr. Oliveira Santos; Dra. Ana Casimiro), Ortopedia (Dr. Cassiano),
ORL (Dr. Jodo), Consulta de fendas (Dra. Regina Duarte), Dra. Ménica (Dietista). Seguida em
Oftalmologia Pediatrica no HSMaria (Professor Figueiredo) e na Cardiologia Pediatrica do Hospital
de Portalegre. Diagnoéstico genético efectuado no diagndstico pré-natal (Dra. Purificagdo), segundo
a mée sem acompanhamento desde o nascimento.

A entrada no SU (11/10/2010) apresentava bom estado geral; apirética; hidratada e corada;
exantema ja descrito (segundo a méde actualmente melhorado); respiragdo ruidosa por obstrugdo
nasal com rinorreia serosa abundante; eupneica; FR: 27 SatO2: 94 % (ar ambiente); FC: 78 ACP:
ruidos de transmissdo, alguns roncos dispersos; abdomen sem defesa; restante irrlevante.

Analiticamente apresentava Hb: 12,1 L: 8600 (inversdo da férmula e linfocitose relativa N:
30,2% L:54,5%) PCR: 0,52 Plqts: 233000 Frenal e ionograma: normal FHepatica: AST: 68 ALT:
25 Pedida pesquisa de virus nas secregdes (negativa).
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Colocada em vigilancia no SO, sem registo de vomitos. Pedida observagdo por ORL: otite
seromucosa bilateral sem sinais inflamatérios; fossas nasais sem ectasias venosas visiveis,
orofaringe com fenda palatina completa - sem lesdes de ORL que justifiquem o aspecto hematico
do vomito. Pedida a colaboragdo da Gastroenterologia (Dra. Helena Flores), que sugeriu endoscopia
quando o estado geral infeccioso e respiratorio o permitisse, mantendo vigildncia em internamento.
Prescrita aerossoloterapia. ranitidina e anti-piréticos. Internada no S1S1. Prescrita cinesiterapia.

f Durante o internamento manteve-se apirética. Registo de melhoria da parte respiratéria com
boas saturagdes em ar ambiente e auscultagdo cirdio-pulmonar actualmente sem alteragdes
significativas. Resolugdo do exantema cutdneo. Registo de 4 vémitos alimentares ao longo do
internamento, sem vestigios de sangue. Manteve-se hidratada e registou-se tolerancia 4 réintrodugio
dos alimentos apds os vémitos. Referéncia a 3 dejecgdes pastosas, mais claras. Pedido pesquisa de
antigénios nas fezes (positiva para adenovirus) e coprocultura (negativa), resultado interpretado no
contexto de infecgdo viral com sintomatologia respiratéria e gastroenterologica.

Referenciada a Consulta de Genética, uma vez que actualmente néio tem seguimento habitual
por parte dessa especialidade.

A 15/11/2010 efectuou EDA com apoio anestésico, que revelou: 1) Esofagite de refluxo linear
(Savary-Miller grau I) e 2) Mucosa duodenal granulosa. Efectuadas biépsias, de que aguarda
resultado.

Tem alta para o domicilio, clinicamente melhorada, mantendo ligeira obstrugio nasal e
farfalheira. Tem Consulta de Genética Médica agendada para dia 7/12/2010, as 10h (Dr. Rui
Gongalves) e Consulta de Gastroenterologia, dia 7/12/2010 as 13h (Dr. José Cabral).

A medicagdo de fazia no ambulatério, acrescenta-se:

- Ogasto, lansoprazol, 15 mg comp. orodispersivel, 1 c¢p por dia, em jejum

- Motilium, domperidona, xarope 1mg/mL, 2,5 mL 15 minutos antes das 3 principais
refeigdes

Lisboa, 15 de Novembro de 2010

Equipa Médica: Dr. Luis Ribeiro da Silva
Dra. Rita Magri¢o
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L . 3 . CENTRO
<l Hospital de S. José - Central () HosmLg
Y 5BOA

Servico de Imagiologia

f-anz2r J.Eaptista [ 2009146738
Data: 20-08-2009

Utente:
(HI 1801283 CON 9242630

-

2580
Exames Realizados:
R18240 SEQUENCIA 3D COM RECONSTRUCAO COMPUTORIZADA
R18010 RM Cranio-Encefalica
RELATORI
Protocolo

Sagital, Axial e Coronal T1 MPR

Axial DP e T2, Axial FLAIR, DWI e Mapa de ADC
Coronal T2

Axial IR

Informagao Clinica
Sindroma de West; Sindroma malformativo

Relatério

Mdiltiplas alteracdes focais do sinal RM dispersas pela substancia branca subcortical de ambos
os hemisférios cerebrais, envolvendo em particular ambos os lobos frontais, parietais, centros
semi-ovais e ambas as regides insulares, bem como a coroa radiaria e substancia branca
adjacente as cavidades ventriculares supra-tentoriais, em particular, os cornos frontais e atrios
de ambos os ventriculos laterais. As lesdes sdo hiperintensas em T2 e hipointensas em T1, e
ndo tém padrdo de restri¢do a difusdo da agua.

As alteracbes descritas determinam -perda de substéncia encefalica, traduzida por alargamento
difuso dos sulcos corticais hemisféricos cerebrais e ectasia das cavidades ventriculares
supra-tentoriais, irregulares nos seus contornos.

Evidéncia adicional de discreta assimetria da expressao dimensional dos globos oculares, por
maiores dimensoes a direita, encontrando-se, no entanto conservadas as habituais
caracteristicas de sinal.

Normal foliagdo de ambos os hemisférios cerebelosos.

Espacos cisternais e permedveis e com expressao regular. Auséncia de desvios das estruturas
da linha média. Aspectos regulares da transicao bulbo-medular.

Esta mantido o normal sinal de vazio vascular dos grandes troncos arteriais da base do crénio,
indicando a sua permeabilidade. Auséncia de imagens vasculares anomalas.

CONCLUSAO ;
Alteracoes multi-focais do sinal RM da substancia branca subcortical de ambos 0s <§
hemisférios cerebrais, a determinar perda de substancia encefalica, aspectos que
poderdo ser integrados no contexto de sindroma malformativo a impor o diagndstico

Rua José Antonio Semrano Codigo Postal: 1150 Lisboa Pagina 1/ 2
Tel.: 218 841 000 Fax: 218 864 616 EMail: sec.img2achlisboa scamn-sadz
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Hospital de S. José - Central

(¢
Servico de Imagiologia W

Transc: J.Baplista / 2009146738
Data; 20-08-2009

Ulente;
CHI 1801700 o

—va—

Nrena A

Exames Realizados:

R18240 SEQUENCIA 3D COM RECO
R18010 RM Cranio-Encefalica

diferencial com infeccdo congénita a CMV.

NSTRUCAO COMPUTORIZADA

Elaborado por:

CENTRO
* B HOSPITALAR
¥ DI LISBOA

Validado por:
Ta a N 9\ L/]- i
Tiago Qosta Baptista Joio Reis
Interno de Neurorradiologia Neurorradiologista

1€ ANtGnio Serrano Codigo Postal: 1150 Lix)

boa
18 841 000 Fax: 218 864 616

EMail: sec.img2@ichiishoa -/ P Sa e it
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FAX 351 222088710 €.G.C
5

@oo4s00¢

! CLIA ID 9901066287

Consulta de Genética Médica
Dra Forcanda Maly

Lra

Isat:pt Corderg

DOr. Jogs Sales Margues
Ora. Ang Berto Sausd

lab. Diologis Moleculsr
Lab. Biotecnologia

Lab. Citagendtica

Lab, Rastrelo Pri-Natal
Lab. anatomia Patologica

Avaliagdes Externus de
Qualidade

I ANEQAS

A ¢ g RO £ e

Mtk azeet Grtete 3 Cinzal Sytopenation

EMONE

LIS A8 0 A1 TENREE M My Perey

Nome:

Data Nascimento:
Processo Hospitalar NO:
Material recebido:

Médico Assistente:
Instituiggo:
Informac&o Clinica:
Processos assoclados:

Caridtipo de fibrobla:

Ex.mo(a) Sr(a).

Dr(a). Filomena Nunes

Maternus Medicina Mat.Fet.Gin.Preventiva,Lda
Rua Virgilo Correla, 36

Lisboa

1600-219 Lisboa

RELATORIO

11/11/1983

Liquido Amniético

Filomena Nunes

Maternus Medicina Mat.Fet.Gin.Preventiva,Lda /

Rastreio ecografico; Segundo gémeo (placenta posterior);
G Analise o Sl S T e ]

Carlbtipo de fibroblastos de I 14/04,2008

squido amniotico

46,XX |

tos de liquido amnidtico’ 1D CGC: 306772 -

Estudo iniciado a
Método

RESULTADO
INTERPRETACAO

COMENTARIO

26/03/2008 Estudo concluido a 04/04/2008
A andlise cromossdmica é efectuada em 20 metafases com bandas GTG de
duas ou mais culturas.

46,XX,Inv(20)(p11.2q13.3)dn

A andlise citogenética revelou um cariétipo do sexo feminine,
portador de uma inversdo pericéntrica no cromossoma 20 (pontos
de quebra em 11.2 e 13.3).

Os cariétipos dos progenitores t&m uma constitulgao normal, pelo
que a alteragio é de novo.

O resultade da concentragdo em alfa-fetoproteina no liquido
amniético estd dentro dos valores de referéncia para a idade
gestacional (1,31 M.o.M.).

Estd indicada uma consulta de Genética Médica. No CGC marcagdo
pelos telefones 217820600 ou 223389900.

www.cgcgenetics,com
gcc@cgegenetics.com

Pats Lssdaire

Prof. Doutora Purificagdo Tavares
Especialista em Genética Médica
Direcgdo Clinica

LOEE

PORTO

Rua S4 da Bandeirs, 706-1°
4000-432 Porto

Tel. +351 223 389 900

Fax +351 222 088 710
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H:CiL. PROCESSON® ........

HOSPITAL DONA ESTEFANIA NOME: s cusiane ~ spuepsmpiiin

UCERN MORADA..... R:2 e :

CAMA........ R FREG. oo DIST.

CONSULTA: S uamsiaiiamg COD.POSTAL ... ... TELEF: i

SEGHSOCIAL snsainisiin IDADE: :cimississzigosssain NASE: s somunsuaassms

.................................................. [N A oTo ] [0 N o 11 DA
INFORMAGAO CLINICA

DATA DE INTERNAMENTO: 7/04/2009 DATA DE ALTA: 9/04/2009

DIAGNOSTICO DE ALTA: Cromossomobatia (QYTBTICENBLZD) o 03 - WCO@

RESUMO:

&
Pevda {9

{njoocg

Compressdo vascular traqueal
Aritnoidomaldcea grave

Refluxo gastroesofdgico
Insuficiéncia respiratéria crdnica
Apneia obstrutiva durante o sono (2% malform. congénita)
Status ventilagdo ndo invasiva

Sindroma de West

Cardiopatia congénita (Estenose Aértica)

Glaucoma olho direito

Crianga de 7 meses de idade internada para realizagdo de exames

complementares - RMN CE e mediastinica, pHmetria, EEG, colheita de secrecdes

brénquicas sob cinesiterapia e pulsoximetria nocturna.

Realizou EEG, que demonstrou uma melhoria em relagdo aos exames anteriores,

tendo indicagdo de manter Vigabatrina na dose actual (cerca de 150mg/kg/dia) e repetigdo

de EEG a 21/4/2009. A pulsoximetria nocturna demonstrou uma saturagdo média superior a

95%, sem periodos de dessaturagdo < 90%, ¢ com boa resposta autondmica.

Por dificuldade em realizar intubacdo orotraqueal no decuso de anestesia

necessdria a realizagdio de RMN (CASELAS) ndo foi possivel realizar este exame. Por

manutencdo de abundantes secrecdes, apés a fentativa de intubagdo ndo se efectuou

pHmetria. Deverd programar-se novamenic estes dois exames, em conjunfo com a
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H.C?L PROCESSO N2
HosermaL ... Dona Estefdnia NOME . . i
SERVIGO _____ UCERN MORADA S il A
CAMA ___....... 8 : FREG. . DIST.
CONSULTA COD. POSTAL _............ TELEF. _ _
SEG. SOCIAL |DADE .M D. NASC. 16 , 08, 2008 RAGA caucasiana
__________________ NAT: /4 COND: sz DIST
INFORMAGCAO CLINICA
Data de admissdo na UCERN : 25/03/2009 Data da alta: 03/04/2009

Diagnésticos de alta:
Cromossomopatia ( inv. Cromossoma 20)
Compressio vascular traqueia
Aritnoideiomalicea grave
Refluxo Gastro esofigico
Insufiiencia respiratéria crénica
Apneia obstructiva durante 0 sono
Status Ventila¢dio nio invasiva
Sindroma de West
Cardiopatia congénita

Motivo de Internamento:

Admissdo para avaliagdo de Insuficiéncia respiratoria cronica ( IRC) e status Ventilagdo
nocturna com Auto-CPAP

Histéria da Doenga Actual:

Lactente com 7 meses de idade transferido do S1S1 para esta unidade ( ver nota de
transferéncia em anexo) para avaliagdo de IRC com hipercapnia moderada com retencao
cronica de CO2.

Por presenga de estridor e avaliagéo de outra obstrucao anatémica alta que nao relacionada
com retrognatia efectua em 26/03/09 broncofibroscopia flexivel que revela compressao
vascular da traqueia e obstrucg@o de 75% do lumen ( seguramente troncobraquiocefalico e
prov. Inominada) + aritnoideiomalacea grave + evidencia de refluxo gastro esofagico.

Iniciou corticoterapia inalada e sistémica e por apresentar broncoespasmo de grau variavel
também com salbutamol, com franca melhoria clinica. Embora mantenha estridor e polipneia a
gasimetria capilar revela redugao da PCO2 para 45.2 e melhoria da PO2 para 70.4 ( em ar
ambiente) e a pulsoximetria nocturna revela raros episodios de dessaturagdo breve sem
taquicardia associada ( registo sem apoio ventilatorio). A cultura de secregoes revelou flora
mista ndo valorizavel pela clinica, Manteve ainda Cinesiteraﬁa respiratéria e Fisioterapia e
iniciou terapéutica anti-refluxo.

Solicitou-se Ressonancia magnética do mediastino com anestesia ( Caselas) para dia 08/04/
proximo e Phmetria para dia 07/04/09 proximo.

111



Sara Sofia Paulo da Cruz Natario

Quadrantes
CLINICA MEDICA € DE DIAGNUSTICO

GRUPO JOACUSM CHAVES

v

Identificacdo do Utente
| Nome Utente: |+

_ID Utente: | -
Requisitante

Nome Exame Data Exame S
RM CARDIACA FU_NC]ONAL 2009-05-18 | 19:21
_ ANESTESIA C/ VENTILAGRO MECANICARM 20090518 | 19:21

RESSONANCIA MAGNETICA DOS GRANDES VASOS TOI-IACICOS

é Contexto clinico:
H Avaliagao para exclusdo do anel vascular em crianga de 9 meses com broncofibroscopia com evidéncia de
2 compress&o vascular (anterior) da tragueia. Aritnoideiomalacea grave. Refluxo gastro-esofagico.

i Ficha técnica

£ Estudo realizado com equipamento de campo magnético 1.5 tesla (Magnetorn Symphony Tim System).
Sequéncias spin-eco e gradiente-eco multiplanares e multicorte.

Nao foi realizada injecgéo ev de contraste paramagnético pelo grupo etario.

Leitura

Aorta toracica com normal anatomia, calibre e sinal de fluxo mantidos.

Arco adrtico esquerdo, com normal padréo de emergéncia dos troncos supra-aérticos. Nao ha evidéncia de
duplo arco aortico.

3 Tronco da pulmonar e principais ramos com normal origem e trajecto, sinal de fluxo mantido.

’ Os restantes grandes vasos toracicos tém anatomia normal, sinal de fluxo preservado.

Trajecto toracico da traqueia mantido, sem aspectos seguros de compressdo vascular por esta técnica,
nomeadamente em relagdo com o tronco braqueo-cefalico arterial.

Normal padr&o de ramificag&o da arvore bronquica proximal.

Aspectos sugestivos pequena héria do hiato esofagico.

Pequena zona de alteragao de sinal do parénquima pulmonar no segmento posterior do lobo superior direito,
com hipersinal, em provavel relagdo com consolidagdo, inespecifica por esta técnica, a enquadrar
clinicamente

f]"ﬁl{of:OS:flf,f e

Av. General Norton de Malos, 71 R/c
Miraflores  1495-148 ALGES

Tel.: 214 124 200 Fax- 714 124 395
geralfdgquadrantes pl
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,adrarntes
ACA MEDICA ¢ DE DIAGNOSTICO

S0 SCRCAIRE CHE ¢

_avidades cardiacas com dimensdes normais, sinal intracavitario homogéneo, sem massas ou trombos.

NZo ha evidéncia valorizavel de derrame ou espessamento pericardico.

Nzo ha outras alteragbes valorizaveis do mediastino por esta técnica

Relatado por: | Dra, Carla Saraiva -
Concluido por: Dra. Carla Saraiva B Data de Conclusdo: | 2009-5-26
| Transcritopor: | EQ1015 _ Estado Relatério: | Concluido

o, St

Dra. Carla Saraiva

e L T T S [ [idader o
_ID Utent o] S DdN: 2 2008-08-16
Data Impressdo: | 2009-05-2/ Pagina: 2de2

Av General Norton de Matos, 71 R/t
Miraflores  1495-148 ALGES

Tel.: 214 124 200 Fax: 214 124 395
geral@quadrantes pl
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‘ " S P T AL L E

CENTRO TR VA "ol
LISEOA NORTE. | B SANTAMARIA

NOTA DE ALTA

Nome:

NSC: 1668909

Data de nascimento: 16/08/2008

Data de internamento no HSM: 16/08/2008
Data de internamento na UPP: 31/08/2008
Data de alta: 22/12/2008

Diagnosticos:
1. Cromossomopatia (inversao de cromossoma 20) -
2. Sequéncia de Pierre-Robin com micro-retrognatismo e fenda do palato
posterior
3. Sindrome polimalformativa — pé talo e aduto; hipoplasia bilateral da dltima
falange do 1° dedo e clinodactilia; &nus anterior
Sindrome de apneia obstrutiva — em ventilagdo nao invasiva por mascara
nasal
Dificuldade alimentar- alimentagéo por sonda nasogastrica
Estenose aortica ligeira
Infecgbes nosocomiais
Gastroenterite aguda a rotavirus
Rash cutanec (alergic 2 piperaci!ina!tazobactam'?)

»

wENOO

Gestacao e Parto:
. Mae com 24 anos, saudavel, 0 Rh+, G1P1.

. 23 gémea de gravidez gemelar biamniética bicorionica.

« Gestagado 36 semanas, vigiada; serologias adequadas e exsudado vaginal
negativo para Streptococcus B.

« Diagnéstico pré-natal de inversao do cromossoma 20 por hidramnios do 2°
gémeo; cariétipo 46, XX do 1° gemeo.

- Parto por ventosa; Prascer — 2520g. |.Apgar 4 / 7 /7, com necessidade de
ventilagao por pressao positiva com mascara e “neopuff’ por dificuldade em
iniciar respiragao espontanea devido a obstrugao da via aérea.
Posteriormente, colocagao de tubo naso-faringeo.

Antecedentes familiares:
. Sem doencas de caracter heredo-familiar relevantes.

CRIANCA E DA FAMILIA
CLINICA UNIVERSITARIA DE PEDIATRIA
Director: Prof. Doutor Jodo Gomes-Pedro

UNIDADE DE PNEUMOLOGIA
Coordenadora: Dra. Teresa Bandeira

Dra. Luisa Pereira, Dra. Teresa Nunes, Dra. Rosario Ferraira Alameda das Linhas de Torres, 117
Av. Professor Egas Moniz - 1649-035 Lisboa 1769-001 Lisboa
Tel: 217 805 042 - Fax: 217 805 623 Tel: 217 548 000 - Fax: 217 548 215
www.hsm.pt e-mail: respir .\r_ggjmrmpmsm‘;rjw;audc‘.pl_ waw.chin,pt
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CENTROY I Vit “ TS R AL vt
oancr it B SANTAMARIA

Evolucéo no internamento na Unidade de Pneumologia Pediatrica:

Lactente de 4 meses, do sexo feminino, com diagnéstico de Sequéncia de
Pierre-Robin em contexto de sindrome polimalformativa e cromossomopatia, com
episédios de apneia.

Internada em UCINeonatais em D1, com dificuldade respiratoria obstrutiva
alta hipoxemiante; transferida para a UCIPed em D6, destacando-se ocorréncia
de sépsis tardia a Staphylococcus epidermidis. Apos estabilizagao clinica, foi
transferida em D16 para a Unidade de Pneumologia Pediatrica.

Geral
Feita vacinagao anti-VHB e BCG em D28.
Imunizacées anti-VIP, DTPa, HIB e VHB a 17/09/08
Realizou rastreio metabolico.

Respiratorio

Inicialmente com  micro-retrognatismo marcado que condicionou
necessidade de colocagdo de tubo nasofaringeo que manteve até D19
(03/09/2008), tendo nesse dia sido colocado CPAP nasal na Unidade de
Pneumologia Pediatrica

Verificou-se ocorréncia de episodios de hipoxémia, alguns dos quais com
apneia acompanhada de cianose facial e bradicardia; alguns destes episodios
reverteram espontaneamente e 0S restantes com estimulagdo, posicionamento,
aspiragao de secregoes € reajuste de mascara de CPAP. Habitualmente sem
necessidade de oxigenoterapia suplemeritar.

Episodios de hipoxémia progressivamente menos frequentes e de menor
gravidade.

No contexto de infecgdes respiratorias necessitou de oxigenoterapia
suplementar por periodos:

. Isolamento de Klebsiella pneumoniae resistente a ampicilina em
secrecoes respiratorias (08/09/2008 e 07/10/08), tendo cumprido abtibioticoterapia
com amoxicilina/acido clavulanico e cefradina (oral), respectivamente.

- Isolamento de Staphylococcus aureus € Serratia marcescens (secregdes
respiratorias) a 21/11/08, tendo cumprido antibioticoterapia com co-trimoxazol oral
e gentamicina (IM) durante 10 dias. Verificou-se agravamento clinico associado a
isolamento dos mesmos agentes nas secregoes respiratérias de 09/12/08, tendo
sido instituida antibioticoterapia com cefotaxima e gentamicina ev (10 dias) e
flucloxacilina oral que devera manter ate completar 14 dias.

Para melhor caracterizagao de apneias realizou estudo polissonografico a
19/12/08 cujo resultado aguarda.

CRIANCA E DA FAMILIA
CLINICA UNIVERSITARIA DE PEDIATRIA
Director: Prof. Doutor Jodo Gomes-Pedro

UNIDADE DE PNEUMOLOGIA
Coordenadora: Dra. Teresa Bandeira

Dra. Luisa Pereira, Dra. Teresa Nunes, Dra. Rosario Ferreira Alameda das Linhas de Torres, 117
Av. Professor Egas Moniz - 1649-035 Lisboa 1769-001 Lisboa
Tel: 217 805 042 - Fax: 217 805 623 Tel: 217 548 000 - Fax: 217 548 215
wovew.hsm.pt e-mail: respirarpediatr p@hsm.min-saude.pt www.chln,pt
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Infeccioso

Sépsis tardia a  Staphylococcus epidermidis  tendo  cumprido
antibioticoterapia com vancomicina durante 10 dias.

Gastroenterite aguda a Rotavirus a 09/12/08.

Cardiovascular

Hemodinamicamente estavel.

Persisténcia do canal arterial diagnosticada em D2, com encerramento
espontaneo em D4, :

Ultimo ecocardiograma (10/12/08 — Dr Rui Anjos) —‘vélvula adrtica
bictspide com gradiente de pico de 22 mmHg (estenose ligeira) sem regurgitagao.
Ventriculo direito (VD) de dimensoes normais e pressao no VD de 40 mmHg. Sem
outras alteragdes”.

Episodios esporadicos de bradicardia pelo que realizou Holter a 12/12/98 —
“ritmo de base sinusal com frequéncia cardiaca média de 127 bpm, a variar por
hora de 111 a 165 bpm”. ECG (12/12/08) — sem alteragdes.

Neurolégico

Sem episodios de convulsdes.

Observagao por Neuropediatria (Dra Sofia Quintas) — desenvolvimento
psico-motor borderline para a idade, atendendo as 36 semanas de idade
gestacional e a hospitalizagao prolongada.

Ecografia _transfontanelar durante internamento na UCIPed: sem
alteragoes.

EEG (02/10/08 e 14/10/08) — sem actividade epiléptica

TC-CE (10/11/08) — sem alteragbes

Hidro-electrolitico / Nutricional

Devido a Sindrome de Pierre-Robin mantém dificuldade alimentar com
necessidade de alimentagao por SNG.

Fez estimulagdo da coordenagao sucgéo-degluticao-respiragdo  por
Terapeuta da Fala Joana Rombert.

Tem-se verificado evolugao ponderal favoravel. Peso a 21/1 2/08 — 51159

Avaliagdes por outras Especialidades
Cirurgia Plastica (Prof. José Paulo Guimaraes):
Ultima avaliagao realizada a 24/11/08, tendo-se constatado evolugao favoravel

relativamente ao crescimento da mandibula.

Genética (Dr.? Isabel Cordeiro).
Sequéncia de Pierre-Robin. Invers@o do cromossoma 20 pericéntrica de novo.

DEPARTAMENTO DA
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Ortopedia (Dr.? Graca Lopes)/Fisiatria:
Pé talo e aduto com indicagao para colocagao de talas e reabilitacao que fez
durante internamento.

- Realizagdo de reunido multidisciplinar com a familia a 19/12/08 para
esclarecimento de duvidas. Durante todo o internamento foram realizados ensinos
em relagdo aos suportes técnicos necessarios para a estabilidade no domicilio €
reconhecimento de sinais de agravamento clinico.

Terapéutica e Cuidados:

- CPAP nasal (pressao 6,4 cmH20)

- Oxigenoterapia suplementar pelo sistema do ventilador, se necessario para
manter SpO2 >92% (0,5 a 1L/min) :

- Flucloxacilina 125 mg 6/6H até 26/12/08, inclusive (<% w€ )

- Domperidona 1 mL antes de 4 refeicoes

- Vigantol 1 gota/dia

- Alimentagao: 8x 90 mL de LA a 15%

- Monitorizagao de SpO2 por oximetria

- Aspiracéo de secregdes em SOS

- Insuflador manual em SOS (realizado ensino)

- Se exteriorizagdo de SNG devera recorrer a Unidade de Pneumologia
Pediatrica do HSM.

. Se dividas ou necessidade de oxigenoterapia suplementar > 1L/min
contaciai Unidade de Pneumologia Pediatrica do FHSM {217805042 ou
217805000 — ext 51816).

- Se situagao de emergéncia contactar imediatamente 112.

Plano:

- Reobservagao em Hospital de Dia de Pneumologia (Dra Teresa Nunes) a
26/12/08 as 10H.

- Realizagdo de imunizagbes anti-meningococica e anti-pneumocacica
programada para 26/12/08.

- Observagéao por Terapeuta da Fala Joana Rombert na Unidade de Pneumologia
Pediatrica (piso 8) a 09/01/09 as 10H.

- Mantém seguimento por restantes Especialidades: Cirurgia Plastica,
Neuropediatria, Genética, Cardiologia Pediatrica, Ortopedia e Fisiatria.

A equipa médica,

ATt J e .

22 de Dezembro de 2008
DEPARTAMENTO DA
CRIANCA E DA FAMILIA
CLINICA UNIVERSITARIA DE PEDIATRIA
Director: Prof. Doutor Jodo Gomes-Pedro
UNIDADE DE PNEUMOLOGIA
Coordenadora: Dra. Teresa Bandeira
Dra. Luisa Pereira, Dra, Teresa Nunes, Dra. Rosario Ferreira Mameda das Linhas de Torres, 117
Av. Professor Egas Moniz - 1649-035 Lisboa 1769-001 Lisboa
Tel: 217 805 042 - Fax: 217 805 623 Tel: 217 548 000 - Fax: 217 548 215
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Durante o internamento ndo voltou a registar convulsbes sob terapia antiepileptica e
apresentou tolerancia alimentar razoavel requerendo alimentagao por SNG em apenas duas
refeicdes ( a tentar retirar logo que possivel).

Foi avaliada em consulta de Cardiologia Pediatrica do Hosp. De Santa Marta (Vv aobrtica
bicuspide com obstaculo minimo e possivel anomalia do arco adrtico a valorizar em RMN.
Fungao sistolica do VE adequada com HVE borderline). Reavaliagdo em 2 semanas ap6s RMN
mediastino.

Tem alta com indicag&o de manter terapia com:

- Budesonido solugao respiratéria 1 ampola de 12/12 h
-Salbutamol + Brometo de ipatropium inalados de 12/12h e SOS
- Domperidona 1,5ml 8/8 h

-Omeprazol 10 mg PO 1x/ dia

- Vigabatrin 500 mg PO 12/12 h

- Lactulose 5 mi PO 12/12 h

- Cinesiterapia respiratoria

- Auto-CPAP nocturno

- Leite AR pii
e
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Lisboa, 10 Margo 2009
O Médico Assistente

Dr.Joaquim Sequeira
Dr Oliveira Santos
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Relatério
Cari6tipo no sangue periférico, com bandas de alta resolugéo, incluindo cultura

Nome do utente :
Data de nascimento: 16-08-2008  Sexo: F

N° Requisigao: 75917  N° Amostra: 113882 Médico : Dr. Rui Gongalves
Natureza da Amostra: Sangue em heparinato de sodio Servigo: Genética Médica
Local da colheita: Entidade requisitante Hospital D. Estefania

Data de entrada: 09-12-2010 Data de saida: 22-02-2011 Rua Jacinta Marto

1169-045 LISBOA

N° Processo clinico: 9011755
Indicagao para analise:

Método(s) usado(s): Cultura celular em frasco, coloragdo bandas GTL e analise mi ica, Hibridag&o in situ por F

Resultados

N.° metafases contadas: 20

N.° metafases analisadas: 4

Cariotipo: 46,XX, add(4){q33),inv(20)(p11.2q13.3)dn. ish der(4)t(4;13)(q33;q33)(wcp13+, D4S2930 -, D13S327+). ish cgh der(4)t(4;13)
(933;q33)dim(4)(q33qter)enh(13)(q33qter)

Interpretacao de resultados

O estudo citogenético revelou um cariotipo anormal devido a presenca de uma alteragao estrutural, aparentemente equilibrada, interpretada
como uma inversao pericéntrica num dos cromossomas 20, num individuo do sexo feminino, em todas as células examinadas, cujos pontos
de quebra parecem ser em 20p11.2e 20q13.3. Concomitantemente, observou-se ainda a existéncia de um dos cromossomas 4 de
conformagéo anormal, devido a presenga de material adicional no brago longo, em 4q33. Os restantes cromossomas apresentam
constituigao normal.

Os pais tém cariotipo normal o que permite classificar as alteragdes observadas na doente, como de novo.

No sentido de caracterizar o rearranjo cromossémico observado, procedeu-se a estudos de hibridagao in situ por fluorescéncia (FISH) com
sondas de biblioteca cromossomica, especificas para os cromossomas 4 (wcpd), 13 (wcp13) e 20 (wcp20). Em todas as metafases
analisadas foram observados sinais de hibridagéo para as sondas wcp4 e wep20 nos os cromossomas 4 e 20, respectivamente, ndo se
observando sinal noutros cromossomas; para a sonda wcp13, observou-se sinal em ambos os cromossomas 13 € na regigo terminal do
bracgo longo de um dos cromossomas 4. No sentido de confirmar este resultado foram efectuados estudos com as sondas de sequéncia
Unica especificas para as regides subtelomericas dos bragos longos dos cromossomas 4 e 13, tendo-se observado auséncia de sinal para a
primeira sonda num dos cromossomas 4 e a presenga de sinal para a segunda sonda em ambos 0s cromossomas 13, assim como na regiao
terminal de um dos cromossomas 4.

Foram, ainda, efectuados estudos utilizando a técnica de chromosomal Comparative Genomic Hybridization (cCGH), no sentido de confirmar
elou identificar ganhos efou perdas de material genético no rearranjo cromossomico observado. Os resultados obtidos permitiram confirmar a
perda do segmento 4g33-gter, o ganho do segmento 13g33-gter e aparente equilibrio do material genético dos restantes cromossomas (para
limites fixos de detecgdo de 0.8 para perdas e 1.2 para ganhos). Assim, para este nivel de resolugdo, foi possivel identificar uma
monossomia parcial de aproximadamente 21Mb, compreendida entre 4q33-gter, e uma trissomia parcial de aproximadamente 10Mb,
compreendida entre13q33-gter o que implica um desequilibrio genémico na crianga em estudo.

Sugere-se Aconselhamento Genético a doente e caso se verifique uma situago reprodutiva, devera ser realizado Diagnostico Pré-Natal de

Anomalias Cromossomicas. /&
oo ¢ -

e i >
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Barbara Marques Hildeberto Correia
Técnica Superior de Saude - Genética Técnico Superior de Satde - Genética
Responsavel da Unidade de Citogenética

Com conhecimento de Prof. Luis Nunes, Hospital de D. Estefania

o utiliza um rig controlo lidade i nZo sendo tanto de excluir a ibil de um erro que possa influenciar o resultado. Os resuitados canstantes da presente relatério referem-se apenas aos
itens analisados. A como iras as. relativas a identidade do(s) utente(s) e a natu identi dos produtos bioldgicos analisados.

0 brio paricipa, bito desta anali de avali xterna da qualidade.

Reprodugo parcial proibida
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A/C Dr.*:
Rosa Maria Meunier Gouveia Jesus
RELATORIO
A =~ -5 & acompanhada pela equipa de intervengdo precoce desde Maio de 2008,
na sequéncia da sinalizagdo efectuada pela Mae , uma vez que a crianga

apresenta as seguintes probleméticas: cromossopatia (inversdo do cromossoma 20); Sindrome
Pierre-Robin com micro-retrognatismo e fenda do palato posterior; Sindrome polimalformativa
(pé talo e aduto; hipoplasia bilateral da tltima falange do 1° dedo, clinodactilia; &nus anu?nor),
Estenose acrtica ligeira; Epilepsia (Sindrome de West); Glaucoma do olho direito e
laringomaléacia com refluxo.

Ap6s a avaliagio efectuada pela equipa, no inicio da intervengéo, através da Escala SGS
II- Escala de Avaliagdo das Competéncias no Desenvolvimento Infantil, adaptado de Schedule
of Growing Skills II, salientam-se 0s seguintes resultados: ao nivel das competéncias do
controlo postural passivo e activo na posigiio de decibito ventral apresenta as ancas em semi-
extensdo, levanta momentaneamente a cabega realizando carga parcial ao nivel dos membros
superiores; na posi¢io de sentada, as costas estdo curvadas, apresentando um equilibrio
ineficiente, ou seja, cai quando ndo existe apoio a0 nivel do tronco e, por ltimo ndo consegue
adoptar esta posig#io a partir das posigdes de Decibito; nas competéncias locomotoras, nao
rola, contudo j4 inicia este padrio de movimento, ndio assume a postura de gatas e ndo realiza
carga ao nivel dos membros inferiores na posigdo de pé; nas competéncias manipulativas
transfere o brinquedo de uma méo para a outra ¢ apresenta preensdo palmar; relativamente as
competéncias visuais ¢ auditivas volta-se na direcgdio de uma luz ¢ do som e, por fim, na
linguagem utiliza apenas o choro e 0 sorriso como forma de comunicar.

Actualmente revela algumas melhorias, tais como: utiliza o rolar como padrdo de
movimento, explora o brinquedo reagindo positivamente aos estimulos visuais, auditivos ¢
técteis proporcionados por estes ¢, apesar de ainda ndo assumir a posigio de sentada sem apoio,
ja revela melhorias no controlo do tronco e da cabega. Ao nivel da Linguagem j4 apresenta
intengdio comunicativa e palreia espontaneamente e quando provocado.

A crianca tem actualmente apoio da Terapeuta Ocupacional e Terapeuta da Fala, em
contexto de domicilio.

Neste sentido, vimos solicitar a sua colaboragéo, no sentido de desenvolver um trabalho
de articulagio que decerto muito contribuird para uma intervengio adequada as reais
necessidades da |

, 08 de Setembro de 2009

A Responsavel de Caso
[ 13 { g2z
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Inigrvencio Freoos

RELATORIO
A » continua a ser acompanhada pela I.P, usufruindo de apoio ao nivel da
Terapeuta Ocupacional, Educadora de Infincia, Terapeuta da Fala e Fisioterapeuta,
cinco vezes por semana, em contexto de domicilio.
Da tltima reavaliagdo realizada pela equipa aos 26 meses através da Escala SGS II-
Escala de avaliagdo das competéncias do desenvolvimento infantil, adaptado de
Schedule of Growing Skills II, verificou-se que houve evolugdes em todas as reas de
desenvolvimento. Contudo, a crianga ainda se encontra com um perfil de
desenvolvimento abaixo da média, para a sua faixa etéaria.
No que respeita aos resultados da reavaliagdo realizada, podem salientar-se as seguintes
evolugoes:
No controlo postural activo na posigdo de Dectibito ventral consegue realizar carga ao
nivel dos membros superiores (tolera durante poucos segundos) € ji se mantém na
posi¢do de sentada, sem apoio, por maiores periodos de tempo, o que revela um
controlo mais eficaz da cabega e do tronco e inclusive reacgdes de protecgdo para os
lados.
Nas competéncias locomotoras ja recorre ao rolar como padrdo de movimento para
alcangar os objectos com maior frequéncia, e quando na posigdo de pé ja realiza carga
parcial ao nivel dos membros inferiores.
Nas competéncias manipulativas apresenta um controlo motor fino mais eficaz,
conseguindo realizar pinga inferior. J4 manipula objectos ao nivel da linha média e
revela melhorias ao nivel da coordenagdo 6culo-motora.
Ao nivel das competéncias cognitivas e da linguagem, a crianga mostra interesse e
explora os brinquedos e os seus diferentes estimulos (sonoros, visuais, tacteis), olha na
direcgdo da voz dos familiares, reconhece objectos (sopa, brinquedos) e rostos
familiares e, por altimo, ja palreia.
A intervengdo continuard a incidir na estimulagdo das diferentes éareas do
desenvolvimento e no acompanhamento directo a familia, em contexto de domicilio.
Agradecemos desde ja a sua colaboragdo e estamos ao dispor para desenvolver um
trabalho de articulagdo, que decerto muito contribuira para uma intervengdo adequada as

reais necessidades da . =~ )

Ponte de Sor, 2 de Novembro de 2010
A Responsavel de Caso

‘
——

" ome.
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é
RELATORIO TECNICO - PEDAGOGICO

1. Dados de Identificac@o da Crianga

| Noeme, T ‘ Data de Nascimento : 16/08/08

Contexto: Domicilio

Decorrente do apoio prestado durante este periodo. procedeu-se & elaboragdo de um relatério com

o objectivo de facultar informagdes acerca do desenvolvimento da crianga.

[

3. Relatorio

Durante este periodo de intervengGo a foi acompanhada pela equipa de Intervengao
Precoce, tendo sido apoiada pela Terapeuta Ocupacional, Educadora de Infancia, Terapeuta
da Falo e Fisioterapeuta, cinco vezes por semana, em contexto de domicilio. Procedeu-se a
reavaliagdo da crianga aos 18 meses, através da escala de desenvolvimento SGSII - Escala de
avaliag@o das competéncias do desenvolvimento infantil, adaptado de Schedule of Growing
Skills I, verificando-se que houve evolugdes. Contudo, a crianga ainda se encontra com um
perfil de desenvolvimento abaixo da média, para a sua faixa etdria.

No que respeita aos resultados da reavaliagdo realizada, podem salientar-se as seguintes
evolugdes:

No controlo postural active na posicéo de Decubito ventral consegue realizar carga ao nivel dos
membros superiores e ja se mantém na posi¢do de sentada, sem apoio, por maiores periodos de
tempo, o que revela um controlo mais eficaz da cabega e do tronco

Nas competéncias locomotoras jG recorre ao rolar como padrdo de movimento.

Nas competéncias manipulativas apresenta um controlo motor fino mais eficaz, conseguindo

Fungdes do Corpo

realizar pinga inferior.

Ao nivel das competéncias cognitivas € da linguagem, a crianga mostra interesse e explora os
brinquedos e os seus diferentes estimulos (sonoros, visuais, tacteis), olha na direcgdo da voz dos
familiares, reconhece objectos (sopa, brinquedos) e rostos familiares e, por dltimo, ja palreia.
Apesar das evolugdes registadas anteriormente, a linda apresenta algumas dareas de
funcionalidade comprometidas, que serdo mencionadas segundo a CIF,

No que respeita as fungdes relacionadas com o movimento, na sub-categoria b735 (Fungoes
relacionadas com o ténus muscular) revela uma ligeira hipotonia axial generalizada, na
categoria b755 (fungdes de reacgoes motoras involuntarias) apresenta reacgdes de extensdo
extensGo protectiva e de ajustamento postural ineficiente e, por fim na categoria b760 (fungdo
relacionada com o controlo do movimento voluntdrio) demonstra dificuldades ao nivel do
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- controlo e da coordenagdo dos movimentos voluntdrios.

Ao nivel do linguagem na categoria d331 (produgdes pré-linguisticas) a crianga revela

X dificuldades na vocalizacdo de sons.
No que respeita & mobilidade o crianga ndo consegue a adoptar a posigdo de gatas (sub-

categoria d4102) e a posicdo de pé (subcategoria d4104), conseguindo apenas assumir a

Actividade e

g
=
S
T

c

posi¢ao de sentada.

A crianga beneficia de apoio prético, fisico, emocional da familia, dos profissionais de salude e
oufros que facilitam o desempenho e a diversificagdo de estratégias a serem utilizadas. A familia |

imediata & considerade um facilitador, pois mostrou-se interessada em colaborar com a equipa |

e
o
o

O
3]
<]

-

e os restantes profissionais de satde, como também em prestar apoio & criang¢a ao nivel da

saude, higiene e protecgao.

4. Conclusao/ Sugestoes

| Ao longo deste periodo de intervenc@o a ez uma boa evolugdo em todas as dreas do

desenvolvimento, no entanto ainda mantém algumas dificuldades co nivel das dreas anteriormente
referidas. Assim, sendo considera-se importante a continvidade do acompanhamento da equipa de |
intervengdo precoce e a articulagéo constante com a familia para definigdo em conjunto de

estratégias de intervengdo que melhor se ajustem ds necessidades da crianga.

Equipa de Infervencdo Precoce
de
= ( R SNy |

s &ducodo:o Inféncia- Uemp.ocu}ocloba}- cer (Terapeuta da Fala-

DATA: 28/06/2010
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Vs 4 [ J Sistema Nacional de Intervencio Precoce na Infancia

Relatério Técnico-Pedagdgico

Nome da Crianga:

Data de Nascimento:  16/08/2008

Estabelecimento de
Ensino:

Educadora:

Relatorio

A foi sinalizada pelos pais a ELI de " (Equipa de ), por
apresentar diversas sindromes, em abril de 2009. Decorrente da avaliacao e da articulagao
junto da familia, considerou-se relevante que a crianga fosse apoiada ao nivel da terapia da
fala, apoio educativo e terapia ocupacional, no entanto esta ultima especialidade cessou em
novembro de 2010, por falta de recurso humano. Neste ano letivo, o apoio desenvolveu-se
principalmente em contexto escolar, sempre em constante articulagdio com os agentes
educativos e familia.

De acordo com as avaliagGes registadas, quer educativas quer técnicas e das preocupagdes da
familia, delineou-se um Plano de Intervengdo que foi avaliado pela familia.

Decorrente do acompanhamento efetuado a crianga, das reavaliagbes realizadas e dos registos
de informacdo, procedeu- se a elaboracdo do seguinte relatorio, por referéncia a CIF, que
pretende refletir as principais evolugdes e fragilidades da

De modo a reavaliar as competéncias do desenvolvimento, utilizou-se a Escala de Avaliagdo de
Competéncias no Desenvolvimento Infantil — SGS I, em fevereiro do presente ano, da qual se
constatou um perfil de desenvolvimento muito abaixo do esperado para a sua faixa etaria (42
meses). Assim, quanto a area de competéncia audi¢do e linguagem (b 16700- rece¢do da
linguagem oral) a idade correspondente situa-se ao nivel dos 8 meses, pois a reconhece o
seu nome, compreende os nomes de objetos ou pessoas familiares, compreende o significado
de “ndo” e “adeus” e estd atenta aos sons do dia-a-dia. Ao nivel das areas de competéncia

controlo postural ativo e cognigdo, a idade apresentada situa-se ao nivel dos 10 meses, uma
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vez que segura, na posicdo de pé, suporta algum peso corporal nos pés, em termos de cognicdo
realiza rabiscos, aponta objetos distantes e explora com interesse as funcionalidades de
brinquedos. Na locomogdo (d 450 — Andar) e fala e linguagem (d 331 - Produgdes pré-
linguisticas), a idade situa-se ao nivel dos 12 meses, pois a , ao nivel da locomogdo anda
quando lhe seguram as maos, e ao nivel da fala e linguagem a imite e emite sons, por
vezes apresenta ecolalia imediata e mediata. Nas areas manipulativas (d 440- utilizacdo de
movimentos finos das mdos), visuais, intera¢do social (d 710 - Interagdes interpessoais
basicas) e autonomia pessoal, a idade situa-se nos 15 meses. No que concerne as capacidades
manipulativas a vira as paginas de um livro, em simultdneo, no entanto se forem folhas
duras vira uma a uma e faz rabiscos de um lado para o outro. Ao nivel das capacidades visuais a
, por vezes, aponta para um objeto pequeno e distante e mostra interesse em imagens.
Quanto a interagao social explora objetos no ambiente circundante e brinca, com alguma
satisfagdo, sozinho ou junto de um par e adulto. Relativamente a sua autonomia pessoal e no
que se refere a alimentagdo a segura na mao do adulto que tem a colher, mas nao se
alimenta sozinha (d 550 — Comer). Quanto a higiene e ao vestir, a indica quando as fraldas
estdao molhadas ou sujas (d 530 — Cuidados relacionados com os processos de excre¢do),
chorando ou contorcendo-se.
Salienta-se ainda que a explora objetos com a boca (d 1200), utilizando a lingua e a
cavidade oral e com os dentes rasga a roupa. Quanto a sua capacidade de atencdo ela foca-se
na face, toque e voz das outras pessoas (d 1600 - Focar a atengdo no toque, face e voz
humanos), bem com mantem a atencdo em a¢des especificas durante um intervalo de tempo,
como brincar e ver televisdo (d 161 — Dirigir a atengdo). Durante as sessdes a mantem a
posi¢cao de sentada, posigao imposta pelo adulto, com e sem apoio, brincando e interagindo
com os brinquedos e pessoas. Desta posi¢do passa para a de deitada (d 4103 — Sentar-se) e a
partir desta rola (d 4107 - Rolar). As outras posi¢des basicas do corpo como o agachamento (d
4101 - Agachar-se), o ajoelhamento (d 4102 - Ajoelhar-se) e a posicdo de gatas (d 4550 -
Gatinhar) sdo realizadas pela imposigdo do adulto, apresentando desconforto na realizagdo
destas posigdes.
Ao longo dos apoios muitos sao as técnicas desenvolvidas e realizadas com a . de modo a
promover e melhorar as dreas mais frageis. Assim, sao realizadas massagens corporais, com a
aproximagdo das articulagdes, ao nivel facial a técnica de Rood e exercicios Facilitagdao

Neuromuscular Propriocetiva (PNF) isométricos e isotonicos.
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Conclusdo / Sugestdes

Perante o exposto, somos de parecer favoravel quanto a continuidade do apoio prestado pela
ELl, no 4mbito do apoio educativo e de terapia da fala, para o préximo ano letivo, de modo a
suprimir as dificuldades existentes. Sugere-se também apoio ao nivel da terapia ocupacional e

fisioterapia, para promocao do desenvolvimento motor grosso e fino.

A Equipa Local de Intervengdo de + H

( z - Terapeuta da Fala) - Ed. de Infancia)

Data: 13/07/2012
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A inclusdo de uma crianga com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicao Particular de

Solidariedade Social

Guido de entrevista & M&e da Crianga

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre o nascimento e vida da Princesa”

Blocos da entrevista:

a) Legitimacdo da entrevista e motivacdo do entrevistado;

b)

Caraterizagdo do entrevistado;

c) Caraterizacgdo da gravidez e parto;

d)
Anamnese);

e) Dados complementares;
f) Concluséo da entrevista;

Caraterizacdo do desenvolvimento da Princesa (Preenchimento do Protocolo de

Designacao dos Objetivos o B
n Topicos Observacoes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentacao do | Usar linguagem
entrevista se torne | entrevistador (nome, idade, | apelativa e
Legitimacdo da -
necessaria, aluno do mestrado de | adaptada ao
entrevista e . ) .
oportuna e | Educacdo Especial da ESE | entrevistado.
motivacdo  do .
pertinente. de Castelo Branco)
entrevistado Tratar 0
Motivar 0 | Motivos da entrevista (saber | entrevistado com

entrevistado.

Garantir a
confidencialidade.

como se processa a inclusdo
de

multideficiéncia num Jardim

uma crianga com

de infancia de uma IPSS)

de

investigagdo com o

Objetivos  (realizagéo
uma
objetivo de realizar um
trabalho para a obtencdo do

grau de mestre)

delicadeza e
recebe-lo num

local aprazivel.

Pedir para gravar

a entrevista.

Bloco B

Caraterizar 0

entrevistado.

Idade;

atento as
do

Estar

reacoes
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Caracterizacédo
do entrevistado

Relacdo de parentesco com a

Princesa;

Habilitacbes académicas e

profissionais.

entrevistado e
anotadas por

escrito.

Mostrar
disponibilidade e
abertura para a

compreensdo das

situacOes
apresentadas.
Bloco C Saber se foi uma | Dados relevantes sobre a | Estar atento as
_ gravidez normal; | gravidez; reacoes do
Caracterizacéo .
_ entrevistado e
dagravideze | Saber como se | Quando soube que a
_ _ anotadas por
parto processou o0 parto; | Princesa tinha problemas; i
escrito.
Tipo de parto;
Mostrar
Procedimentos  apos ter | disponibilidade e
tomado conhecimento dos | @bertura para a
problemas da Princesa compreensao das
situacOes
Bloco D Caraterizar a | Dados pessoais e socio- | Ter em atencdo 0s
_ crianga escolares; comportamentos
Caracterizacdo . .
ndo-verbais
do Fazer 0 | Percurso escolar;

desenvolvimento

da Princesa

(Preenchimento

do protocolo de

levantamento de
representacfes e
expectativas em

relacdo a crianca.

Aspetos positivos e

negativos;

Espectativas.

denunciadores de
certas reagdes ao
discurso do

entrevistado.

Anamnese)
Bloco E Dar oportunidade | Vivéncias/constrangimentos;
ao  entrevistado
Dados Opinido em relacdo a

para abordar
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complementares

outros assuntos

pertinentes

oportunos.

e

Inclusdo da Princesa;

Quais as  dificuldades

sentidas na Inclusao

Conclusao

Agradecer
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Guido de entrevista as técnicas da Equipa Local de Intervencéo Precoce

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre a inclusdo da Princesa na IPSS”

Blocos da entrevista:

a) Legitimacdo da entrevista e motivacdo do entrevistado;
b) Caraterizacdo do entrevistado;
c) Caraterizacdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia;
d) Saber as medidas tomadas pelo PIIP para a inclusdo da princesa na IPSS;
e) Caraterizacdo das relagOes de interacdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia
com as criangas do grupo;
f) Dados complementares;
g) Conclusdo da entrevista;

Designacao dos Objetivos o B
. Topicos Observacdes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentagédo do | Usar linguagem
entrevista se torne | entrevistador (nome, idade, | apelativa e
Legitimagcdo da .
9 ¢ necessaria, aluna do mestrado de | adaptada ao
entrevista e . . .
oportuna e | Educacdo Especial na ESE | entrevistado;
motivacao do .
pertinente; de Castelo Branco);
entrevistado Tratar 0
Motivar 0 | Motivos da entrevista (saber | entrevistado com

entrevistado;

Garantir a

confidencialidade.

como se processa a incluséo

de uma criancga com
multideficiéncia num Jardim

de inféncia de uma IPSS);

Objetivos  (realizacdo de
uma investigagdo com o
objetivo de realizar um

trabalho para a obtencdo do

grau de mestre).

delicadeza e
recebe-lo num

local aprazivel,

Pedir para gravar

a entrevista.

Bloco B

Caracterizagdo do

entrevistado

Caraterizar 0

entrevistado.

Idade;
Anos de servico;

Ha quantos anos trabalha no
PIIP;

Estar atento as
recoes do
entrevistado e
anotadas por

escrito;
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Habilitacbes académicas e

profissionais;

Formacdo em NEE.

Mostrar
disponibilidade e
abertura para a

compreensdo das

situacOes
apresentadas.
Bloco C Caracterizar a | Dados pessoais e socio- | Prestar  atencéo
_ Princesa em | escolares; aos
Caracterizagdo da
_ _ termos comportamentos
Princesa/crianga : Percurso escolar; . .
comportamentais e nao-verbais
com . .
S relacionais; Aspetos positivos e | denunciadores de
multideficiéncia N
negativos; certas reacfes ao
Fazer 0 .
discurso do
levantamento  de i .
Espectativas. entrevistado.
representacbes e
expectativas  em
relacdo a Princesa.
Bloco D Saber had quanto | Saber hd quanto tempo | Ter em atencédo 0s

Saber as medidas
tomadas pelo PIIP
para a inclusdo da

Princesa na IPSS.

tempo apoiam a

Princesa;

Saber as medidas
tomadas para a
da

Princesa na IPSS.

inclusdo

apoiam a Princesa;
Quem a sinalizou;

O que ja foi feito pela
equipa do PIIP em relagdo a

estra crianca;

Saber

medidas para inclusdo da

se foram tomadas

crianca na IPSS;

Quais as medidas adotadas;

comportamentos
ndo-verbais
denunciadores de
certas reacbes ao
discurso do

entrevistado.
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Quais as dificuldades

sentidas.

Bloco E

Caracterizagédo
das relacGes de
interacdo das
criangas do grupo
com a crianca
com

Multideficiéncia

Caracterizar as
relacdes de
interacéo entre
pares do mesmo

grupo.

Interacdo das outras criancas

com a Princesa;

ReacOes das outras criangas
a presenca da Princesa no

grupo,

Reacbes da Princesa as

restantes criangas do grupo;

Ter em atencao os
comportamentos
ndo-verbais
denunciadores de
certas reacOes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco F

Dados

complementares

Dar oportunidade
ao entrevistado
para abordar
outros  assuntos
pertinentes e

oportunos.

Vivéncias/constrangimentos;

Opinido sobre a Inclusdo da

Princesa.

Bloco F

Concluséo da

entrevista

Agradecer.
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Guido de entrevista a Educadora Titular de Sala

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre a inclusdo da Princesa na sala e no grupo”

Blocos da entrevista:

a)
b)
c)
d)
e)

f)

9)
h)

Legitimacéo da entrevista e motivacdo do entrevistado;
Caraterizacdo do entrevistado;
Caraterizacdo do grupo de criancas;

Caraterizagdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia;
Caraterizacdo das relagdes de interacdo da Princesa/ crianca com multideficiéncia

com as criangas do grupo;

Saber que conhecimentos e praticas tem a Educadora do grupo em relacdo as

criancas com multideficiéncia;

Dados complementares;
Concluséo da entrevista;

Designacéo dos Objetivos o 3
N Topicos Observacoes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentacdo do | Usar linguagem
entrevista se torne | entrevistador (nome, idade, | apelativa e adaptada
Legitimacdo da . .
necessaria, aluna do mestrado de | ao entrevistado.
entrevista e N .
oportuna e | Educacdo Especial na ESE
motivacdo  do _ Tratar 0
pertinente. de Castelo Branco)
entrevistado entrevistado  com
Motivar 0 | Motivos da entrevista (saber | delicadeza e recebe-

entrevistado.

Garantir

a

confidencialidade.

como se processa a incluséo
de

multideficiéncia num Jardim

uma crianca com

de inféncia de uma IPSS)

lo num local

aprazivel.

Pedir para gravar a

entrevista.
Objetivos  (realizacdo de
uma investigagdo com o
objetivo de realizar um
trabalho para a obtencdo do
grau de mestre)
Bloco B Caraterizar 0 | Idade Estar atento as
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Caracterizagéo
do entrevistado

entrevistado.

Anos de servigo
Formacdo em NEE

Ha quantos anos trabalha na
atual IPSS.

Habilitacbes académicas e

profissionais.

recoes do
entrevistado e
anotadas por
escrito.

Mostrar

disponibilidade e

abertura para a
compreensdo  das
situacOes
apresentadas.

Bloco C

Caracterizagdo
do

criangas

grupo de

Caraterizar 0
grupo em termos
comportamentais

e relacionais.

Fazer 0
levantamento de
representaces e
expectativas em

relacdo ao grupo.

Dados pessoais e socio-

escolares;
Percurso escolar;

Aspetos positivos e

negativos;

Espectativas.

Ter em atencdo 0s
comportamentos
ndo-verbais
denunciadores  de
certas reacGes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco D

Caracterizagéo
da
Princesa/crianga
com

multideficiéncia

Caracterizar a
Princesa em
termos
comportamentais

e relacionais.

Fazer 0
levantamento de
representacbes e
expectativas em
relacao a

Princesa.

Dados pessoais e socio-

escolares;
Percurso escolar;

Aspetos positivos e

negativos;

Espectativas.

Prestar atencdo aos
comportamentos
ndo-verbais
denunciadores  de
certas reacOes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco E

Caracterizar as

Interacdo das outras criancas

Ter em atengdo 0s
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_ relacoes de | com a Princesa; comportamentos
Caracterizagéo | . N N )
interagdo  entre ' nao-verbais
das relacdes de ReacOes das outras criancgas .
' pares do mesmo ' denunciadores  de
interacdo das a presenca da Princesa no .
grupo certas reacOes ao
criancas do rupo; .
¢ arup discurso do
grupo com a _ )
, Reaces da Princesa as | entrevistado.
crianga com
e A restantes criangas do grupo;
Multideficiéncia ¢ arip
Bloco F Saber que | Saber quais os | Mostrar
Saber que | conhecimentos conhecimentos que tem | disponibilidade e
conhecimentos e | tem a educadora | sobre multideficiéncia; abertura para a
praticas tem a|do grupo sobre _ compreensdo  das
e e Saber se tinha| .
Educadora  do | multideficiéncia; _ situacOes
conhecimentos sobre
grupo em _ o apresentadas.
N .| Saber que préatica | multideficiéncia antes de a
relacao as _
. tem a educadora | crianca entrar para a sala, ou
criangas  com

multideficiéncia;

do grupo com

criancas com

multideficiéncia.

Saber as medidas
tomadas para a
inclusao da

Princesa;

se teve necessidade de se

informar posteriormente;

Saber se ja tinha trabalhado
com outras criangas com

multideficiéncia;

Saber

direcéo,

se, por parte da

foram  tomadas
algumas medidas, e quais,

para a inclusdo da crianca

com multideficiéncia na
sala;

Saber quais as medidas
tomadas pela educadora para
facilitar a inclusdo da
Princesa;
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Quais as dificuldades
sentidas;

Bloco G

Dados

complementares

Dar oportunidade
ao  entrevistado
para abordar

outros  assuntos

Vivéncias/constrangimentos;

Saber a opinido sobre o
facto ter uma crianga com

multideficiéncia na sala;

pertinentes e
oportunos. Opinido sobre a Inclusdo da
Princesa.
Bloco H Agradecer

Concluséo da

entrevista
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Solidariedade Social

Guido de entrevista a Diretora Técnica da Instituicao

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre o conhecimento da legislagdo em vigor e

medidas tomadas para a inclusdao da Princesa por parte da dire¢ao”

Blocos da entrevista:

a) Legitimacdo da entrevista e motivacdo do entrevistado;
b) Caraterizacdo do entrevistado;
c) Apreciacao sobre o conhecimento do Decreto-lei 3/2008
d) Identificacdo das medidas tomadas pela instituicdo para garantir a inclusdo da

Princesa;

e) Dados complementares;
f) Concluséo da entrevista;

entrevistado.

Garantir a

confidencialidade.

Designacéo dos Objetivos o 3
n Topicos Observacoes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentacao do | Usar linguagem
entrevista se torne | entrevistador (nome, idade, | apelativa e
Legitimacdo da .
necessaria, aluna do mestrado de | adaptada ao
entrevista e . . .
oportuna e | Educacdo Especial na ESE | entrevistado.
motivacdo  do .
pertinente. de Castelo Branco)
entrevistado Tratar 0
Motivar 0 | Motivos da  entrevista | entrevistado com

(saber como se processa a
inclusdo de uma crianga
com multideficiéncia num
Jardim de infancia de uma
IPSS)

Objetivos  (realizacdo de
uma investigagdo com o
objetivo de realizar um
trabalho para a obtencdo do

grau de mestre)

delicadeza e
recebe-lo num

local aprazivel.

Pedir para gravar

a entrevista.

Bloco B

Caraterizar 0

entrevistado.

Idade

atento  as
do

Estar

recoes
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Caracterizacédo
do entrevistado

Anos de servigo

Ha quanto tempo
desempenha o0 cargo de

diretora na atual IPSS.

Habilitacbes académicas e

profissionais.

entrevistado e
anotadas por

escrito.

Mostrar
disponibilidade e
abertura para a

compreensdo das

conhecimento

do Decreto-lei

Estabelecimento

possui acerca da

3/2008

merecem mais atengdo por

Decreto-lei que

situacOes
apresentadas.
Bloco C Aferir 0s | Saber se tem conhecimento | Mostrar
conhecimentos da Lei atual; disponibilidade e
Apreciacao .
que a Diretora abertura para a
sobre 0 o Saber quais as medidas do .
Tecnica de compreensdo das

situacdes

Identificacdo

3/2008 . parte daquela IPSS; Ter em atencdo
legislacdo em
: 0S
vigor. Saber se o Projeto
comportamentos
Educativo contempla as| .
ndo-verbais
adequacdes relativas ao .
quac denunciadores de
processo de ensino e .
certas reagdes ao
aprendizagem, de carater | .
g g discurso do
organizativo e de .
entrevistado
funcionamento necesséarias
a resposta educativa dos
alunos que se enquadram na
educacéo especial;
Saber quais as dificuldades
sentidas na implementacéo
das medidas estabelecidas
no Decreto-lei 3/2008.
Bloco D Identificar as | Saber se houve alguma | Ter em atencéo
medidas tomadas | estratégia adotada para | 0s
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das medidas pela instituicdo | facilitar a inclusdo desta | comportamentos

tomadas pela | para prover a | crianca com | ndo-verbais

instituicdo para | inclusao de | multideficiéncia; a que | denunciadores de
garantir a criancas com | nivel (a nivel fisico? A | certas reacfes ao
incluséo da multideficiéncia | nivel de esclarecimentos | discurso do
Princesa aos funcionarios?); entrevistado.

Saber se essas medidas
estio de acordo com a

legislacdo atual,

Saber se antes da legislacédo
atual existiram outros casos
de  multideficiéncia na

instituicao;

Dificuldades sentidas;

Bloco E Dar oportunidade | Opinido sobre a Inclusédo da
ao  entrevistado | Princesa;
Dados
para abordar | _ _
complementares Vivéncias/constrangimentos
outros  assuntos
pertinentes e
oportunos.
Bloco F Agradecer

Conclusao da

entrevista
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Guido de entrevista a Auxiliar de Acao Educativa da sala

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre a inclusdo da Princesa na sala ¢ no grupo”

Blocos da entrevista:

a)
b)
c)
d)
€)

Legitimacdo da entrevista e motivacéo do entrevistado;

Caraterizacdo do entrevistado;

Caraterizacdo do grupo de criancas;

Caraterizagdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia;

Caraterizacdo das relagdes de interacdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia
com as criangas do grupo;

f) Saber que conhecimentos e praticas tem em relacdo as criangas com
multideficiéncia;
g) Dados complementares;
h) Conclusao da entrevista;
Designacao dos Objetivos o 3
. Topicos Observagoes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentacdo do | Usar linguagem
entrevista se torne | entrevistador (nome, idade, | apelativa e adaptada
Legitimacdo da . .
necessaria, aluna do mestrado de | ao entrevistado.
entrevista e . :
oportuna e | Educacdo Especial na ESE
motivagdo  do _ Tratar o entrevistado
pertinente. de Castelo Branco)
entrevistado com delicadeza e
Motivar 0 | Motivos  da  entrevista | recebe-lo num local
entrevistado. (saber como se processa a | aprazivel.
inclusdo de uma crianga
Garantir a e Pedir para gravar a
com multideficiéncia num
confidencialidade. . e entrevista.
Jardim de infancia de uma
IPSS)
Objetivos  (realizacdo de
uma investigacgdo com o
objetivo de realizar um
trabalho para a obtencdo do
grau de mestre)
Bloco B Caraterizar 0 | ldade Estar atento  as
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Caracterizagéo

do entrevistado

entrevistado.

Anos de servico

Ha quantos anos trabalha na
atual IPSS.

Habilitacbes académicas e

profissionais.

do

entrevistado e

recoes

anotadas por escrito.

Mostrar
disponibilidade e

abertura para a
compreensdo das
situacOes
apresentadas.

Bloco C

Caraterizar

0

Dados pessoais e socio-

Ter em atencdo 0s

grupo em termos | escolares; comportamentos
Caracterizacéo . N .
comportamentais néo-verbais
do grupo de . Percurso escolar; i
_ e relacionais. denunciadores  de
criangas N .
Aspetos  positivos e | Certas reagoes ao
Fazer 0 .
levantamento de .
entrevistado.
representagoes € | Espectativas.
expectativas em
relacdo ao grupo.
Bloco D Caracterizar a | Dados pessoais e socio- | Prestar atencdo aos
_ Princesa em | escolares; comportamentos
Caracterizagéo . .
termos nédo-verbais
da ) Percurso escolar; )
comportamentais denunciadores  de
Princesa/crianca L N
com .
. o ] negativos; dISCUI‘SO dO
multideficiéncia | Fazer 0 .
entrevistado.
levantamento  de | Espectativas.
representaces e
expectativas em
relacao a
Princesa.
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Bloco E

Caracterizar as

Interacdo das outras

Ter em atengdo 0s

_ relacoes de | criangas com a Princesa; comportamentos
Caracterizagéo | . N N )
interagdo  entre _ nao-verbais
das relacdes de Reacdes das outras criancas .
' pares do mesmo ' denunciadores  de
interacdo das a presenca da Princesa no .
grupo certas reagbes ao
criangas do rupo; .
¢ arup discurso do
grupo com a _ )
, Reacbes da Princesa as | entrevistado.
crianga com
e A restantes criangas do grupo;
Multideficiéncia ¢ arp
Bloco F Saber que | Saber quais 0s | Mostrar
Saber que | conhecimentos conhecimentos que tem | disponibilidade e
conhecimentos e | tem sobre | sobre multideficiéncia; abertura para a
praticas tem em | multideficiéncia; _ compreensdo das
. . Saber se tinha | . .
relagdo as _ _ situacoes
. Saber que prética | conhecimentos sobre
criangas  com apresentadas.

multideficiéncia;

tem com criangas
com

multideficiéncia.

Saber as medidas
tomadas para a
inclusao da

Princesa;

multideficiéncia antes de a
crianca entrar para a sala,
ou se teve necessidade de se

informar posteriormente;

Saber se ja tinha trabalhado
com outras criangas com

multideficiéncia;

Saber

direcdo,

se, por parte da

foram tomadas
algumas medidas, e quais,
para a inclusdo da crianga
com multideficiéncia na

sala;

Saber

tomadas

quais as medidas
pela educadora
para facilitar a inclusdo da

Princesa;
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Quais as  dificuldades

sentidas;
Bloco G Dar oportunidade | Vivéncias/constrangimentos
ao  entrevistado o
Dados Saber a opinido sobre o
para abordar _
complementares facto ter uma crianca com

outros assuntos

. multideficiéncia na sala;
pertinentes e

oportunos. Opinido sobre a Inclusdo da

Princesa.

Bloco H Agradecer

Conclusao da

entrevista
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Guido de entrevista a Empregada Auxiliar da sala

Tema da entrevista: “Recolher dados sobre a inclusdo da Princesa na sala ¢ no grupo”

Blocos da entrevista:

a) Legitimacdo da entrevista e motivacdo do entrevistado;

b) Caraterizacdo do entrevistado;

c) Caraterizacdo do grupo de criangas;

d) Caraterizacdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia;

e) Caraterizacdo das relagOes de interacdo da Princesa/ crianga com multideficiéncia
com as criangas do grupo;

f) Saber que conhecimentos e praticas tem em

multideficiéncia;
g) Dados complementares;
h) Conclusao da entrevista;

relacdo as criangas com

Designagao dos ObJeF'YOS Topicos Observagoes
blocos especificos
Bloco A Conseguir que a | Apresentacdo do | Usar linguagem

Legitimacdo da
entrevista e
motivacdo  do

entrevistado

entrevista se torne

necessaria,
oportuna
pertinente.

Motivar
entrevistado.

Garantir

a

confidencialidade.

entrevistador (nome, idade,
aluna do mestrado de
Educacdo Especial na ESE
de Castelo Branco)

Motivos da  entrevista
(saber como se processa a
inclusdo de uma crianga
com multideficiéncia num
Jardim de infancia de uma
IPSS)

Objetivos  (realizacdo de
uma investigagdo com o
objetivo de realizar um
trabalho para a obtencdo do
grau de mestre)

apelativa e adaptada
ao entrevistado.

Tratar o entrevistado
com delicadeza e
recebe-lo num local
aprazivel.

Pedir para gravar a
entrevista.

Bloco B

Caracterizagéo
do entrevistado

Caraterizar
entrevistado.

0

Idade
Anos de servico

H& quantos anos trabalha na
atual IPSS.

Habilitacbes académicas e
profissionais.

Estar atento  as
recoes do
entrevistado e

anotadas por escrito.

Mostrar
disponibilidade e
abertura para a
compreensdo das
situacOes
apresentadas.
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Bloco C

Caracterizagéo
do grupo de
criangas

Caraterizar 0
grupo em termos
comportamentais
e relacionais.

Fazer 0
levantamento de
representaces e
expectativas em
relacdo ao grupo.

Dados pessoais e socio-
escolares;

Percurso escolar;

Aspetos
negativos;

positivos e

Espectativas.

Ter em atencdo 0s

comportamentos
nao-verbais
denunciadores de
certas reacdes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco D

Caracterizagdo
da
Princesa/crianca
com
multideficiéncia

Caracterizar a

Princesa em
termos
comportamentais
e relacionais.
Fazer 0

levantamento de
representaces e
expectativas em
relacao a
Princesa.

Dados pessoais e socio-
escolares;

Percurso escolar;

Aspetos
negativos;

positivos e

Espectativas.

Prestar atencdo aos

comportamentos
nao-verbais
denunciadores de
certas reacdes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco E

Caracterizacdo
das relagdes de
interacdo das
criancas do
grupo com a
crianca com
Multideficiéncia

Caracterizar  as
relacdes de
interacdo  entre
pares do mesmo

grupo

Interacéo das outras
criangas com a Princesa;

Reacdes das outras criancgas
a presenca da Princesa no

grupo;

ReacBes da Princesa as
restantes criancas do grupo;

Ter em atengcdo 0s

comportamentos
nao-verbais
denunciadores de
certas reacdes ao
discurso do

entrevistado.

Bloco F
Saber que
conhecimentos e
praticas tem em
relacao as
criangas  com
multideficiéncia;

Saber que
conhecimentos
tem sobre

multideficiéncia;

Saber que pratica
tem com criangas
com
multideficiéncia.

Saber as medidas
tomadas para a
inclusao da
Princesa;

Saber quais 0S
conhecimentos que tem
sobre multideficiéncia;

Saber se tinha
conhecimentos sobre
multideficiéncia antes de a
crianca entrar para a sala,
ou se teve necessidade de se
informar posteriormente;

Saber se ja tinha trabalhado
com outras criangas com
multideficiéncia;

Saber se,

por parte da

Mostrar
disponibilidade e
abertura para a
compreensao das
situacOes
apresentadas.
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direcdo, foram tomadas
algumas medidas, e quais,
para a inclusdo da crianca
com multideficiéncia na
sala;

Saber quais as medidas
tomadas pela educadora
para facilitar a inclusdo da
Princesa;

Quais as  dificuldades

sentidas;

Bloco G Dar oportunidade | Vivéncias/constrangimentos
ao  entrevistado
Dados para abordar | Saber a opinido sobre o
complementares | outros  assuntos | facto ter uma crianca com
pertinentes e | multideficiéncia na sala;
oportunos. o
Opini&o sobre a Inclusdo da
Princesa.
Bloco H Agradecer

Conclusao da
entrevista
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Anexo E: Transcri¢des das entrevistas
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Transcricdo da entrevista da Mae da Crianca

Entrevistadora: ola, muito boa tarde. O meu nome ¢ Sara Natario, sou educadora de
infancia, ando a tirar 0 mestrado em Educagao Especial - dominio cognitivo e motor. na
Escola Superior de Educagdo de Castelo Branco. Este trabalho € no dmbito da
realizag@o do meu trabalho para a Tese de Mestrado, que tem como tema: A inclusao de
uma crianga com multideficiéncia numa [PSS. Desde ja muito boa tarde. gostava de
pedir se posso gravar?

Mie: ahah. sim

Entrevistadora: entdo € assim, neste caso a nossa crianga vai ter o nome ficticio de
Princesa, agradego que a trate por esse nome, ahh, e queria desde ja perguntar-lhe a sua
idade, habilitagGes académicas, profissionais. qual ¢ a relagdo de parentesco que tem
com a Princesa?

Mie: Ok. Boa tarde, o meu nome € , tenho 28 anos, sou mae da Princesa. Sou
fisioterapeuta, por sorte ou nao para ela! (risos)

Entrevistadora: em relagdo... fale-me da gravidez, como € que foi? Foi uma gravidez
normal? Nio foi?

Mie: Portanto, foi uma gravidez mais ou menos planeada, eu soube que estava gravida
no dia 25 de Dezembro, foi a minha prenda de Natal, fizemos o teste no dia 4 de
Janeiro, que deu positivo: no dia 21 de Janeiro contamos aos meus pais; no dia 26 de
Janeiro fomos ao médico, fizemos a primeira ecografia, em que vimos duas périnhas no
ecografo, e pronto, eu perguntei logo se eram duas, ou dois, neste caso (risos), e o
médico disse que sim, ou entdo estava tudo com os copos do almogo, foi esta a
expressdo que ele utilizou (risos). Encaminhou-nos, na altura para o centro ecografico
de Entre Campos, onde eu comecei a ser seguida pela Dr' Joaquina Tavares. Fiz a
primeira ecografia, a sério, as nove semanas, em que a médica, por bem ou por mal,
resolveu medir a translucénsia da nuca, que so deve ser medida is 1! semanas, foi
medida as 9, ahhhh, a de uma das bebés tinha um, estava normal, tinha 1.96 e a nossa
Princesa tinha 2.96 o que indicava que havia ali alguma coisa que estava mal, Ahh,
aquilo que nos foi dito era que teriamos que esperar mais uma ou duas semanas, voltar
a repetir, entdo, a ecografia, entdo as Il, na altura devida. Eu e o meu marido
acorddmos, na altura, voltar a fazer uma outra, antes da que estava marcada, com um
dos methores medicos em gémeos do pais, o Dr® Amadeu Ferreira, fizemos a ecografia
a segunda feira com ele e voltamos a Dr'joaquina a sexta feira. Ele quando fez a eco a
segunda viu que a translucensia da nuca da Princesa estava em 1.96, ji estava normal,
mas nos dissemos aquilo que tinha acontecido e ele viu também que ela tinha. .. que em
principio eram duas meninas, e que ela tinha o queixinho ligeiramente mais retraido do
que qualquer outra crianga, portanto haveria ali dois problemas. Isto foi a segunda, nés &
sexta fomos a Dr* Joaquina, fizemos novamente a ecografia com ela, a translucencia ja
estava normal mas. . era necessario fazer uma amniocentese. Entretanto isto ja estava no
meio de Margo, nos casamos no dia 15 € no dia 17 fomos fazer a amniocentese.
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Portanto, eu estive a semana da lua de mel foi de cama, fiz a amniocentese as duas
meninas e veio o resultado que a Princesa teria uma translucencia. .. tinha uma inversao
do cromossoma 20. Fomos para o centro de genética, em que a Dr* Filomena Nunes
aquilo que nos disse foi que: qualquer gravidez ha o risco de ter 3% de defices
cognitivos, qualquer uma, no caso da nossa havia um aumento de 7%, portanto, feias as
contas, estavamos a falar em 10% de hipoteses de ela poder vir a ter défices cognitivos
ou ndo. No meio desta embrulhada toda ja ndo se sabia, porque uns usavam a placenta
posterior, os outros a placenta anterior, € no meio disto tudo ja ndo se sabia se a
micrognata era sO numa menina, se era na menina dos problemas ou se era na outra
menina, e queriam tirar as duas e eu ndio queria tirar nenhuma e. . foram... aqueles
quatro mesinhos a seguir foram um bocadinho complicados, ate as 24 semanas, em que
fizemos a eco das 24, isto de resto estava tudo bem com as duas bebés, Acabamos por
por definitivamente de parte a ideia dos médicos em (lagrimas) “liquidar™ a Princesa e
deixar a mana vir até ao fim. Ahhh, seguimos em frente, um gravidez de risco com 25
semanas eu ja tinha contragdes, portanto, tive que deixar de trabalhar. . as 30 semanas
fizemos um ecodopler as duas, estava tudo bem com as duas. a nivel cardiaco, As 31
voltamos a ir fazer uma nova ecografia, como eu tinha um colo ja muito curto, fui
internada. Foi-me dado a escolher que hospital ¢ que eu queria, se queria ir para a Mata
ou para Santa Maria, e eu preferi ir para Santa Maria, pelos conhecimentos que a Dr*
Joaquina tinha la na parte de obstétricia, fiquei la durante um més, até que no dia 15 de
Agosto decidiram provocar o parto, a uma da tarde comegaram-me a dar oxitocina,
porque eu queria um parto normal, o que, gragas a Deus, pode vir a acontecer.
Provocaram o parto, comegaram a oxitocina, fomos para cima para a sala de dilatagio,
até as 5 da tarde a coisa ndo adiantou muito, até que me romperam as aguas, Comegamos
a adiantar um bocadinho, mas a dilatagdo ainda ndo estava toda completa, eu ndo queria
levar a epidural, portanto, mantive-me ali a sofrer (risos), gracas a Deus néio tinha, ndo
sentia as dores, até que por volta das® da noite quando romperam as aguas da primeira
menina, eu pedi entdo para me darem a epidural, que aquilo ja estava a ser um
bocadinho de mais, € eu ndo estava a conseguir controlar-me e estava com medo que
faltasse o oxigénio a alguma delas, depois acalmei, consegui dormir um bocadinho, as
onze e meia levaram-me para o bloco, eu pedi para esperarem mais um bocadinho,
porque ja que eram onze ¢ meia, tinham acabado de passar o turno, para deixarem que
as duas nascessem no mesmo dia, porque. estava-se mesmo a ver, nio €? Que is nascer
uma num dia e outra no outro, e a resposta do senhor enfermeiro foi: estamos aqui para
aviar! E eu respondi, entdo aviem. E eles aviarama ...... nasceu primeiro, meteram-na
em cima de mim, eu e o meu marido ficdmos muito aliviados, porque, supostamente, a
primeira menina era a Princesa, e quando a Princesa que nao era a Princesa nasceu, nos
descansamos, porque era... estava tudo bem. A seguir, quando rompem as dguas da
segunda menina, que eu tinha um excesso de liquido que se chama idrameos, havia
agua por todo o lado, ela nasce completamente roxa com um corddo umbilical
curtissimo, ¢ levada para a neonatologia, eu fiquei la com os médicos todos & minha
frente, 0 meu marido foi atras da menina para a neonatologia eu fiquei ¢i em baixo...
com aquela preparagdo toda apés o parto e entretanto, por volta das 2. A ....... Nasceu
as 23 e 52 a Princesa 4 meia noite e quinze, ai as duas horas foi quando o Paulo desceu
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la de cima, ndo dizia coisa com coisa, sO chorava, mas conseguiu-me dizer que ela ndo
tinha morrido, mas que.... Para ndo termos espectativas porque os médicos nao lhe
davam... se passasse daquele dia possivelmente ndo iria passar daquela semana. E
continuamos, ele foi-se embora para casa, eu fiquei com a....., fomos para o piso,
deviam ser umas 3 e meia, veio um medico ter comigo, da neonatologia dizer que a
Princesa tinha nascido sem conseguir respirar, que tinha um sindrome que se chamava
sindrome de Pierre Robin, em que a lingua como era muito comprida enrolava e ela
asfixiava, que tinha uns dedinhos .. o primeiro dedinho de cada mao em garra, que
tinha ambos os pés botos, que tinha problemas cardiacos, tinha a inversio do
cromossoma 20, tinha refluxo gastroexofagico ahhh, e pronto... para ndo ter muitas
espectativas. A ..... permaneceu... a Princesa permaneceu no hospital na neonatologia
mais. .. dez dias, mas como ela tinha um bom peso, ela nasceu com 1,520g, s6 estava na
incubadora por causa da respiragdo, mas resolveram tira-la, trouxeram-na para baixo
para os cuidados de neonatologia mais... menos graves, trouxeram-na para implementar
o método do C PAP ou do BIPAP através de uma meédica da pneumologia, nos
consentimos que se tentasse investir num outro tipo de respiragdo ndo invasiva para a
menina, comegamos por por o C PAP, depois o BIPAP, ela foi-se acostumando até que
subiu para a pneumologia, no 8° piso e ficou 14 durante mais trés meses e meio
internada, deitadinha. . sossegadinha. . fez dois ou trés RX, como ela supostamente
tinha uma apneia central, ndo valia a pena fazer nada, ndo se podia fazer TAC’s. néo se
podia fazer ressondncias, esteve la a apanhar virus, apanhou um rotavirus, apanhou uma
série de bicharada e a mie, a mie era muito problematica. e a mae dizia que a menina
tinha o otho um bocadinho diferente um do outo, mas elas diziam que ndo, até que a
mae pediu para ir 14 ao oftalmologista, e elas entenderam que deveria ser a médica do
desenvolvimento, mas como a médica do desenvolvimento disse que aquilo ndo era da
autoria dela resolveram mandar uma neurologista, e entao foi uma neurologista ver o
olho da Princesa, e a neurologista olhou para ela durante um minuto e disse que aquilo
era da mascara._. resultado... ndo era da mascara, ndo era de nada, era um glaucoma.
No dia 20 de Dezembro ela fez um exame, que eu agora nao me lembro o nome, que foi
a noite toda ligada a mais de 50 fios, ahhh, e nos assinamos um termo de
responsabilidade, eu e o pai, em como iamos levar a menina para casa. porque ela ia
morrer em casa, ao pé da irma, ao pé dos avos e ao pé dos pais, ahh, eles cederam-nos o
equipamento que era necessario, a ... foi de ambuléncia para casa, passou o Natal em
casa connosco e passado uns dias foi quando nos voltamos ao hospital com ela para ver
como € que ela estava e para introduzit a primeira alimentagdo sem ser pelo biberao,
para introduzirmos a boca com uma terapeuta da fala, que nao lembra ao Diabo,
disseram-nos entdo que ela tinha um glaucoma, nés resolvemos a partir desse dia deixar
o hospital Santa Maria de lado, sem ser a parte do glaucoma, que € o Ginico. . a tnica
consulta que a menina ¢ la seguida. Levamos a Princesa para casa, ahhh e tentamos
procurar outros medicos, e procurar outras respostas para ela, diferentes daquelas que
nos tinham sido dadas em Santa Maria. Levamo-la a Coimbra, antes de ir a Coimbra
fomos a Espanha, ao D° Trancom, ahh, mas ele disse que ja ndo havia nada a fazer,
porque se tivéssemos que pensar numa intervengao cirurgica pro glaucoma teria que ser
entre 08 quatro e os seis meses de idade, ela ja estava com sete, na altura. Quando
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saimos de Espanha, como achamos que tinhamos que tentar uma terceira opinido, fomos
a Coimbra, ao Dr* Murta, que supostamente ¢ o expert do pais em glaucoma, fomos a
uma segunda feira, pagamos 200€ pela consulta, ele mandou-nos ir 4 sexta, novamente,
para a menina ir ao bloco. pagamos 300€ na seta feira, fomos novamente com ela para
Coimbra, ahhh, quando ela saiu do bloco perguntamos o que ¢ que era, o que € que eles
tinha achado, o que € que eles tinham visto, disseram que o nervo que estava morto, ja
ndo havia nada a fazer, ahhh, e 0 meu marido perguntou; entdo mas, com o avancar da
medicina, da... da tecnologia ndo seria possivel daqui a uns anos, ndo sei.. por um otho
novo, um olho de vidro, qualquer coisa? “A sua filha ndo precisa de um olho novo,
precisa de um cérebro novo” (lagrimas, choro)... ha coisas que ¢é dificil ...

Entrevistadora: Acredito. ..

Mite: Depois... quando foi no dia 7 de Margo, ela comegou com, com espasmos, tinha
mais de 50 espasmos por dia no brago esquerdo, eu levei-a para a Estefinia, porque ja
tinha ouvido falar muito bem do hospital, e sabia que havia bons médicos, e poderia ser
que houvesse algo diferente do que nos tinham dado em Santa Maria. .. ela foi internada
no dia 7, foi-lhe diagnosticado um novo problema, o sindrome de West. Ela comegou a
fazer a medicagdo ahh, no dia 21 de Margo os espasmos foram embora, tanto da mesma
maneira que apareceram, da mesma maneira desapareceram, com esta medicagio, com
0 Sabril, eu aproveitei esta estadia, que ela tinha estado no hospital para falar com
outros medicos, ela comegou a ser logo seguida pelo Dr® Joaquim Sequeira, um
pneumologista bastante bom, que agarrou logo na menina e a indicou a um dos
melhores intervencionistas, que eles tém 14 no hospital, o Dr® Oliveira Santos. que fez
uma broncofibroscopia & menina e que viu que afinal o que a menina tinha néio era uma
apneia central e sim uma obstrugdo ao nivel da traqueia. tinha uma traqueomaldcia ou
uma laringomalacia, conforme os médicos costumam utilizar o termo, portanto ela tinha
de dessaturar, tinha que ficar roxa. tinha que lhe faltar o ar porque ela s6 respirava por
20%, enquanto qualquer outra crianga, com aquela idade, respirava a 100%, ou mesmo
que respirasse a 90%, ela respirava a 20%. porque tinha uma compressao. Comegamos
entao a fazer... tiramos-lhe o C PAP, tiramos-lhe o BIPAP, a comecou a andar
como qualquer outra crianga, sem ter aparelhos, sem ter nada a volta dela. Comegou a
ser seguida 1, fez a primeira Ressondncia Magnética, ahhhh nessa altura ainda na
Estefania, depois voltou a fazer uma outra ao nivel do abddémen, também ndio havia
qualquer problema. . entretanto... foi a estenose. .. entretanto fizemos, entio, ja depois,
ja elas as duas ca fora, voltamos a fazer o estudo da cromossomopatia, fizemos o estudo,
ela esta a ser seguida pelo Dr® Rui. um dos melfhores geneticistas da Estefinia, que fez o
estudo do cariotipo a mim, ao meu marido, A e voltamos novamente a fazer a
Princesa, e afinal ndo ¢ s6 a inversdo do cromossoma 20, ela tem uma duplicagdo do 13,
e perda do brago longo do 4. Nio sabemos nada,nao sabemos esperanga media de vida,
ndo sabemos que problemas pode vir a ter, ndo sabemos o que ¢ que pode vir a fazer,
nao sabemos ao nivel cognitivo, a nivel fisico, ao nivel motor, ndo ha relatos, é tnica no
mundo, portanto os dados dela foram para a Rarissimas, foram para a Diferencas, foram
para Londres, estdo no centro de genética de Toronto, foram pro Canadi. México, nio
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ha... nem na China, ndo ha relatos, ndo ha nada, ndo houve ninguém, ndo ha ninguém,
ndo se sabe... portanto, ela € Ginica no mundo, enquanto os outos, as outras doengas que
existem que nds sabemos que sdo raras, ha um, dois, trés, quatro, cinco casos no
mundo... a .... E unica! .. Depois disto ela fez, ela permaneceu, esteve sempre em
casa, eu comecei a trabalhar quando elas tinham. .. oito meses, oito ou nove meses. ..

Entrevistadora: Mas ja estavam em ' Ou ainda ndo?

Mie: espera... nos viemos para . elas nasceram em Agosto, e nos viemos
em Julho, em ago... em Setembro do ano a seguir, portanto, elas ja tinham feito um ano,
viemos no més de Setembro, para fazer a mudanga para a casa dos meus pais para elas
se habituarem, ¢ depois em Qutubro eu comecei entdo a trabalhar e elas ficaram com a
minha mae... nos depois em Dezembro mudamos para uma casa sO nossa em que elas
ficaram com uma ama e com a minha mie também. Nesse anc ndo houve grandes
alteragdes, nem ao nivel de médicos, nem nada, ela manteve sempre as idas todos os
meses, ia as consultas, marcamos a cirurgia para o ano seguinte, portanto o ano passado,
2011, marcamos a primeira cirurgia do glaucoma, que por sinal foi em Santa Maria
Que por sinal quem a veio entubar, dizem eles que ¢ a methor médica que eles tém ao
nivel da entubagio, que foi a mesma médica que a teve quatro meses e meio la deitada
numa caminha, ahhh, teve sorte, que as coisas correram bem, e a operagdo correu muito
bem, a entubagdo foi muito dificil, mas ela saiu do bloco e praticamente estubou-se
sozinha, ela engasgou-se, ficou toda roxa, tossiu, e quando tossiu veio o tubo, veio
aquilo tudo atras e os médicos estubaram-na ainda dentro do elevado, supostamente ndo
se deve fazer, mas fizeram-no. Posso dizer que a médica, a Princesa foi operada a uma
quarta, a médica estava la nesse dia, portanto para a entubar logo de manha e so saiu no
outro dia a seguir as duas da tarde .. quando a ..,. Também teve alta. Portanto, ela ndo
saiu de la, nunca me dirigiu a palavra, tal como eu também nunca lhe dirigi a palavra a
ela, mas ela esteve sempre a ver se estava tudo bem com a menina, ahhh, para sorte dela
desta vez estava, e ela saiu de 1a muito bem, a operagdo correu muito bem, ela vé€ do
olho direito mais do que seria suposto ela ver para as condigdes que ela tem, o olho
esquerdo ndo tem qualquer tipo de problema. Pensou-se depois, como esta intervengdo
tinha corrido bem, pensou-se em fechar a fenda e entdo. . neste, este ano agora presente,
em Maio. pesou-se em avangar para a cirurgia. A menina estava optima, estava bem,
ndo havia intercorréncias, ndo havia constipagdes, esteve esse més, antes da cirurgia,
sem vir ao infantario, a irma os 15 dias antes também ndo veio ac infantario, para nao
levarem nenhum bichinho para casa, para ela ndo adoecer. Ela chegou ao bloco, tudo
preparado, chamou-se o Dr° Oliveira Santos, tinha a equipa toda pronta, ahhhh, e assim
que ele a tentou entubar, como ja a tinha entubado outras vezes para fazer as
broncofibroscopias, ela fez uma paragem cardiorrespiratoria, teve de ser reanimada,
teve de fevar uma dose de atrupina, e como ja é habito nela, acordou melhor que nunca,
salvo todas as espetativas que se seria que ela se fosse abaixo, e perdesse as capacidades
que tem neste momento, ela acordou como se nada fosse, ahhh e decidiu-se que ¢
complicado tentar qualquer tipo de cirurgia, mais invasiva na Princesa e optamos por
deixa-la ficar como ela esta, com a fenda. Ela come. come bem, bebe bem, tem que
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comer tudo passado, mas até consegue comer melhor do que outra crianga qualquer,
ahhh, falar ndo ¢ por causa da fenda que ela ndo fala, nao € por causa disso que ela niio,
que ela vai deixar de ser mais ou menos que as outras criangas, por isso optamos por
ndo mexer mais.

Ao nivel do infantario, a irma entrou com dois anos, fez o primeiro ano, correu tudo
muito bem com a , alias, como até hoje. A 2ntrou, no final do primeiro ano que
a irma esteve, ela fez o més de Julho, para vermos como ¢é que corria, esteve no més de
Julho. Correu muito bem, quando foi em Setembro iniciou, entdo o ano, e correu tudo
também muito bem. .. a excegdo de engolir o papel (risos)

Entrevistadora: Antes de a Princesa comegar a frequentar, foram tomadas algumas
medidas? Certamente falou com a dire¢io, ou nao?

Mie: ahh, falamos, ahhh, falamos com as trés escolas, na altura, ahh tinhamos
ponderado, ainda antes de metera ... . aquina' , tinha mos ponderado colocar
a no Jodo de Deus, mas na altura ndio houve essa hipotese. a ... Acabou por entrar
para aqui, e depois de acordo com aquilo que me foi transmitido por outros pais com
outras criangas, também com deficiéncias, e com necessidades especiais e também da
intervengdo precoce, 0 melhor sitio que a  Teria para frequentar seria a ]
Na altura falamos com a diretora, expusemos a situagio da Princesa, se a escola estava
preparada para receber uma crianga com os problemas que ela tinha ¢ se me davam o
descanso necessario para eu poder trabalhar e saber que ela... que ndo lhe acontecia
nada de mal. Foram-me dadas todas as regalias que eu pedi para a . ..., até agora, ahhhh,
e ndo tenho assim nada de... tirando agora o facto de ela necessitar, neste novo ano que
comegou, como houve um ligeiro problema com algo que ela engoliu aqui na escola, e
eu pedi que houvesse mais vigilancia, como € normal, porque ela também caiu pela
aranha, em casa com o pai. e também ja caiu no sofd comigo, e também ja caiu no sofa
com a avo, e basta um minuto, basta dez segundos para haver um deslize. Aquilo que eu
pedi a escola foi que metesse mais uma pessoa para estarmos todos, até para o proprio
bem da escola, estarmos todos mais descansados em relag@o a Princesa. Neste momento
tem essas pessoas que eu pedi, e que eu acho que € o essencial para ela, até porque ndo €
a unica crianga com problemas neste momento neste momento na sala, ahhh, ela iniciou,
agora, ao fim de oito meses parada, ao nivel da fisioterapia, sem ser comigo, iniciou
agora os tratamentos de fisioterapia, porque a intervengao precoce deixou de ter acordo
com a ULSA, portanto ela tem de ir como utente externa fazer os tratamentos, e... desse
modo aquilo que eu pedi a diregao-diretora, foi que me disponibilizasse uma das quatro
pessoas que tem de manhi, ja que tém uma pessoa, supostamente, para a Princesa, que
me disponibilizasse uma pessoa para poder ir com a menina, pelo menos busca-la para
eu ndo estar a chegar tarde ao trabalho. Ahhhh e ai foi-me totalmente barrada a hipotese
de ajuda, porque ndo se pode abrir um precedente, ¢ como ndo se pode abrir
precedentes, a mde tem que se levantar as 6 da manha com as duas e tem que vir por a
irma mais cedo para ir com a
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Entrevistadora: Mas. .. aquilo que me esta a dizer ¢ que foi colocado mais um adulto
na sala. ..

Mae: Exato,

Entrevistadora: Devido as problematicas da Princesa. Ou seja, para ter um apoio mais
personalizado..

Mie: Exatamente.
Entrevistadora: .. ahhh, ¢ as pessoas que estdo na sala estavam despostas a ir?

Mie: Estavam, estavam despostas; estavam despostas a aprender; estavam despostas a
irem uma de cada vez que fosse preciso, até porque sao s0 duas vezes por semana, e até
porque aquilo que eu pego ndo € que fiquem la com a menina, porque a menina €
responsabilidade minha, mas ja que o tratamento acaba as nove e um quario, que
alguém fosse ter comigo, porque € aqui ao lado, sdo 20 pagos, ahhh, que fosse la buscar
a Princesa e que a trouxesse, até porque o carrinho esta aqui no jardim escola, que a
trouxesse no carrinho para eu poder ir para o trabalho, e até para eu ndo estar depois a
chegar mais tarde e a atrapalhar a aula que comega as nove e meia, ¢ eu nunca chego
aqui as nove e meia, chego sempre um bocadinho depois, e € claro que ha distragdes,
porque uma coisa € entrar a auxiliar ou a educadora, e outra coisa € entrar uma mée, em
que vai destabilizar, como ¢ logico. Mas isso ndo me foi cedido. Nao me foi cedido pela
diretora, mas eu estou a aguardar para falar com quem de direito para ver se consigo
essa benesse. .. esse precedente.

Entrevistadora: Entdo a Princesa comegou a frequentar a Institui¢do Particular de
Solidariedade Social ainda em creche?

Mie: Ainda em Creche, com trés aninhos feitos, ndo... dois, quase trés... dois, quase
trés, e depois fez dos trés até aos quatro e agora ja esta no segundo aninho

Entrevistadora: Ela ¢ uma ano mais velha do que o grupo?

Mie: € um ano mais vetha do que o grupo, porque na altura, quando foi para fazer o
ingresso da Princesa eu ndo quis que ela integrasse na mesma sala que a irma, e também
ndo quis que ela fosse para outra sala com meninos da mesma idade, porque ela
necessitava de outro tipo de apoios, e aquilo que eu achei, e continuo a achar que foi a
melhor escolha, até apara as proprias pessoas que estavam com ela, era lidarem com ela
numa salinha onde lidassem com criangas mais pequenas, quase como se fossem ainda
bebe, criangas com fraldas, criangas com biberdo, criangas a comerem comida passada e
que ainda ndo andavam, porque isso ndo iria acarretar uma grande diferenga para as
outras criangas, ela ia estar mais ou menos misturada, e iria dar “o mesmo trabalho™ que
0s outros também iam dar, nunca foi... nunca foi do meu agrado, mesmo que a Princesa
fosse normal, que elas estivessem na mesma turma, cada uma é individual. cada uma
tem que estar no seu sitio, e tém que se desenvolver como criangas diferentes que sio, e
nao estarem juntas sO por serem irmds gémeas, que elas nem sequer sdo gémeas
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verdadeiras, sio gémeas falsas, por isso ndo faria, para mim ndo faria sentido elas
protegerem-se uma a outra, e sim elas conseguirem-se desenvencilthar por elas proprias.

Entrevistadora: Nfo sei se tem mais alguma coisa a dizer, que eu nao tenha
perguntado?

Miie: Ndo... ndo posso da vossa parte, educadora e auxiliares, nao tenho nada de mau
nem de negativo a dizer... acima ja ndo posso dizer o mesmo... mas daquilo que € a
ligagdo direta, quem esta diretamente com a Princesa, quem lida diariamente, quem da
comida, quem muda fraldas, quem a mete a dormir, quem brinca... eu ndo posso dizer
nada. Os acidentes acontecem em qualquer lado, comigo, com o pai, com vocés... nem
Deus era perfeito! Por isso ndo tenho nada contra. nao tenho nada a dizer da educagiao
que ¢ dada aqui na escola. E vé-se que ela tem evoluido bastante, o facto de ter trazido o
andarilho para aqui foi uma mais-valia. porque ela anda que se desunha, quer ¢ andar,
quer ¢ correr, quer € brincar. ela interage com as outras criangas, € interage muito mais
com a irmd, interage muito mais connosco, portanto ndo posso, nao posso dizer... nio
posso pedir mais do que aquilo que tenho, ao nivel daquilo que vocés fazem para ela.

Entrevistadora: Entdo, pronto! Olhe, s6 me resta agradecer...
Maie: De nada!

Entrevistadora: Obrigada pela entrevista.
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Entrevista da Responsavel de caso da Equipa Local de Intervencio
Precoce

Entrevistadora: ola, o meu nome é Sara, ando a tirar 0 mestrado em educagdo especial.
estou na ultima parte, na parte da tese e tenho um trabalho de investiga¢do para realizar,
para tal, estou a fazer esta entrevista, como vou fazer a outras pessoas que estdo
diretamente relacionadas com a crianga em estudo. Agradego desde ja a disponibilidade,
e vamos passar entdo a entrevista. Gostava que se apresentasse, diga-me o nome.
idade,

Responsivel de caso da Equipa Local de Intervencio Precoce: eu sou a
i, sou terapeuta da fala e tenho 30 anos. Estou ha 7 anos na ELIP de | :
ndo tenho formagdes em Necessidades Educativas Especiais, sdo apenas aquelas
dadas em algumas formacoes da area dadas em Intervengao precoce, portanto nio tive,
s¢ ao longo do percurso académico € que fomos falando das necessidades educativas
especiais, ndo de uma forma tao prefunda quanto aquela que o trabalho me ensinou ate
entdao

Entrevistadora: Ahah! Mais pela pratica que tem tido, pelos casos que tém aparecido?

Responsavel de caso da Equipa Local de Intervencio Precoce: Mais pela pratica que
tenho tido, € como somos uma equipa transdisciplinar acabamos por ficar ali com
muitos saberes das outras especialidades.

Entrevistadora: Bom, agora relativamente a princesa, gostaria que me falasse dos
dados pessoais dela e do percurso escolar

Responsivel de caso da Equipa Local de Intervengio Precoce: A Princesa nasceu
com muitos sindromes, sendo 0 mais evidente o do Pierre Robin e a cromossomopatia,
Quanto ao historial da Princesa ele tem uma panoéplia de sindromes e de patologias,
muitos dos quais eu agora ndo me consigo lembrar o nome, mas so devido a parte
genética tem depois as causas consequentes a essa mal formagdo genética. A princesa
esta neste momento a frequentar a creche, apesar da idade dela, ndo é? e foi uma mais
valia a creche, sobretudo na socializagao, na interagdo e nas rotinas que a princesa
precisava até entdo

Entrevistadora: Muito bem! Entdo vocés apoiam a princesa. quem ¢ que a sinalizou??

Responsdvel de caso da Equipa Local de Interven¢iio Precoce: A princesa chegou-
nos em meados do més de Margo de 2009, ela nasceu, portanto no ano transato, quando
nos foi sinalizada, foi pela mae, que conheceu a equipa porque trabalhava na altura com
um membro da nossa equipa num outro trabalho. A princesa tinha saido ha bem pouco
tempo dos cuidados intensivos da neonatologia, e nos fizemos uma avaliagdo
sensivelmente em Junho, portanto, talvez ela fosse sinalizada ndo em Margo mas em
Maio, em Junho foi quando nos chegamos a casa, portanto, ainda a princesa tinha uma
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série de constrangimentos e tinha uma respiragdo ainda durante a noite tinha que ser
controlado ainda pelo CPAP

Entrevistadora: o que ¢ o CPAP?

Responsdvel de caso da Equipa Local de Intervengio Precoce: o CPAP ¢ um
medidor da pressio da respiragdo. portanto. aquilo apita quando ela desce muito a
respiragao para a mae estar em alerta. Portanto, e ela usava aquilo na caminha ligado a
ela, quando entrasse entdo em desoxigenagdo aquilo apitava de modo a alertar a familia.
Porque ela tinha problemas na altura desse foro, que ja estdo combatidos. AHAH, nos
comegamos entio no domicilio, haha, até que a mae entdo veio-nos pedir a opiniac da
entrada da Princesa no Jardim, da qual nos fomos recetivas, e demos 0 nosso parecer
positivo, porque, ainda que nos fossemos a casa, notdvamos que a parte da interagdo,
dos horizontes dela ndo estavam de facto ahah, muito bons para a idade, ainda que com
aquela patologia, mas ela precisava de perceber o que € que esta para além daquela
porta, e para além daquela janela, e fomos da opinido muito positiva que de facto a
princesa deveria de vir para a escola. Ahahah, portanto, o que nos também fizemos foi
entrar em... fizemos uma reunido com a educadora que recebeu a princesa, portanto,
uma coisa muito informal mas de forma a que ela percebesse o caso que iria ter em
mios. Sentimos do jardim, da parte da IPSS da Princesa uma grande abertura das
pessoas, portanto. com algumas duvidas, mas essas duvidas sao... ainda bem que as ha,
ndo €7 Foram essenciais também para a pessoa em questao perceber que tipo de crianga
¢ que ia receber, mas acho que ocorreu um bom trabatho de articulagio para também...
para perceber e para ajustar os contetidos e a sala para a vinda desta nova crianga com
todas as dificuldades que ela tem, porque ndo anda, porque ndo comunica, ahahahaha,
ou melhor a comunicagdo dela ¢ muito. . uma comunicagdo muito rudimentar, mas de
qualquer das maneiras esse trabalho de articulagdo foi feito e ndo sentimos grandes
dificuldades dada essa abertura também da IPSS.

Entrevistadora: Em relacdo 4 interagdo da Princesa com as outras criangas, como € que
¢? E uma interagio dita normal? As outras criangas aceitaram-na bem ou ndo?

Responsivel de caso da Equipa Local de Intervencdo Precoce: Eu acho que houve
uma aceitagiio, agora, ndo € de todo normal. Ah... porque a Princesa ndo interage, nao
é7... ela ndo atira uma bola para alguém ir buscar, ahahaha, e essa parte da interagdo
ainda nfio é... deles para com ela sim, portanto, € ajustada e normal, agora ndo poderdo
esperar muito da Princesa, talvez um sorriso, talvez uma troca de olhar, mas ndo muito
mais, Agora, que esta muito melhor do que em casa, até connosco a relagao Princesa —
técnicos de intervengdo precoce, que acabava por ser um bocadinho... ahh, acabava por
ser... era muito fragil em termos do domicilio... agora notamos que em casa até a
propria interagdo com os adultos também ¢ ahaha, é diferente, portanto. Mas normal nao
é.

Entrevistadora: E qual ¢ a sua opinido sobre a Inclusdo da Princesa? Esta a conseguir-
se?
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Responsavel de caso da Equipa Local de Intervenciio Precoce: Eu acho que se esta a
conseguir. Um aspeto negativo ¢ ndo.. portanto, ela ndo .. vem, mas 4s vezes falha um
bocadinho, ndo €? Portanto ndo tem uma presenca muito assidua em termos de jardim,
ahah, acho que isso € um ponto negativo, mas acho que a incluséo esta, portanto, tudo ja
compreendem. .. as pessoas que estdo na sala com a Princesa ja percebem perfeitamente
0 que ela quer, se ela faz aquele som e porque tem cede, se ela faz o outro € porque esta
chateada e quer mudar de posigdo. A inclusdo acho que esta a ser muito bem feita, de
acordo com o quadro clinico e pouco favoravel que a Princesa tenha, mas... acho que
esta a ser muito eficaz e sinceramente ndo havia muito mais que se pudesse... que
pudesse ser feito. As pessoas tém sido incansaveis, tém dado espago e tempo a Princesa
porque percebem que ela ndo chega la com tanta frequéncia. Sabem exatamente “ok. ela
ndo consegue pegar numa caneta, mas vamos insistir e vamos-lhe dar, se ndo faz um
circulo faz outra coisa qualquer’, mas ddo-lhe sempre a mesma oportunidade
independentemente do quadro clinico e do ela fazer ou ndo, ou de ela tirar proveito com
aquilo que esta a fazer ou ndo. mas ddo-lhe sempre essa oportunidade, e nesta medida
creio que a inclusdo esta a ser bem feita. Ahhh, a Princesa ainda ndo esta ao abrigo do
3/2008, embora conte ja com todos 0s apoios necessarios, mas ainda ndo esta terminado
o processo de referenciagio e a avaliagdo do processo. .. ahhhh que esta a decorrer.”

Entrevistadora: E quais ¢ que sdo as espectativas que tem, isto tendo em conta que a
Princesa tem 3 anos, vais fazer quatro, que ja tem idade de pré-escolar, est4 numa sala
de creche que para o ano passard para uma sala de jardim-de-infancia, de pré-escolar,
quais sdo as perspetivas? Acha que realmente ela deve seguir com o grupo ou deve
continuar em creche?

Responsivel de caso da Equipa Local de Intervengiio Precoce: Ndo! Deve seguir
com o grupo, ndo so atendendo a idade, mas atendendo ao grupo, o grupo passa, a
Princesa esta naquele grupo. estd incluida naquele grupo e acho que faz todo o sentido
ela mudar para jardim-de-infancia. A educadora que a tiver, sendo a mesma ou nio, tem
¢ que também, estar consciente, e vai estar logicamente, de que ndo vai conseguir fazer
com a Princesa aquilo que faz com os outros, ahah, mas é sempre uma mais-valia. Em
creche trabalha-se outras coisas, ndo €? O jardim € um bocadinho ja diferente, ja se
requer outro tipo de requisitos e por isso € que ha estas... sendo era tudo jardim-de-
infancia, e ndo ha esta distingdo entre creche e jardim-de-infancia, por isso mesmo,
porque sdo coisas que sdo tratadas diferente, e para a Princesa € bom que ela va para
essa sala, onde vai acontecer outras coisas, ndo €? Qutras coisas diferentes que ndo
acontece em creche, ja ndo vdo dormir a sesta por exemplo, portanto aproveita muito
mais, se bem que ela provavelmente vai ter essa necessidade de dormir. mas podera nido
ter, nds nao sabemos, e as minhas expectativas sao muito boas, e eu acho que faz todo o
sentido ela ir com aquele grupo e se possivel com aquela educadora e também com o
grupo de auxiliares, ndo ¢? Que seria muito bom, porque para ela também ter um fio
condutor, ¢ acho que no jardim a inclusdo também ¢ isso, alguém que pegue naquela
crianga, ja basta quando ela chegar ao Gltimo ano de jardim ter que mudar para uma
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primaria e ser tudo diferente, ndo €7 Portanto, enquanto puder ter a mesmas... as
mesmas pessoas ao lado dela, acho que é uma mais valia. e a sala de jardim neste
sentido... faz todo o sentido a Princesa ir para ela.

Entrevistadora: Pronto, Nao sei se quer dizer mais alguma coisa? Eu agradego a
entrevista, N3o sel se quer acrescentar mais alguma coisa que eu ndo tenha perguntado,
que ache pertinente?

Responsével de caso da Equipa Local de Intervenciio Precoce: sim, acho pertinente
uma coisa. O trabalho da Intervengdo Precoce que nos fazemos com a Princesa, que
neste caso ela tem apoio educativo e terapia da fala, mas somos uma equipa
transdisciplinar e que fazemos um plano, e esse plano que esta feito, que tem objetivos,
talvez ndo sejam os objetivos para atingir ja, mas de qualquer das maneiras tambem
gostaria de acrescentar que ¢ um plano feito também com a ajuda da educadora da sala
que conhece provavelmente melhor a Princesa do que nos, ainda que estejamos ha mais
tempo com ela, mas é quem esta mais tempo com ela, ndo €7 Portanto, nds estamos duas
uma vez por semana em domicilio, agora s0 uma, também, no meu caso devido ao
tempo ndo ser o mais indicado, mas também temos esse plano que todas trabalhamos
para aquele plano, portanto e gostaria de acrescentar isto porque tambeém tem sido
trabalho da educadora que estd com ela, ndo €¢? De ter feito aquele plano das
preocupagdes da familia, porque ndo trabalhamos com ela porque sim, trabalhamos com
ela com os objetivos de melhorar ou de promover certas coisas que a princesa ainda ndo
consiga, e acho que era pertinente acrescentar,

Entrevistadora: Muito bem. Pronto, , entdo agradego, mais uma vez, obrigado.

Responsavel de caso da Equipa Local de Intervenciio Precoce: Obrigado
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Transcri¢do da entrevista da Educadora de Apoio da Equipa Local de
Intervencio Precoce

Entrevistadora: Ola muito boa tarde, o meu nome € Sara, estou a tirar o Mestrado em
Educagdo Especial, para terminar o mesmo, preciso de fazer um trabalho de
investigagdo, e estou a realizar sobre o tema da Inclusdo de uma crianga com
multideficiéncia numa IPSS. Ahh!! gostaria que se apresentasse. Posso gravar?

Educadora de apoio da Equipa Local de Interven¢iio Precoce: Sim, sim pode, 4
vontade.

Entrevistadora: Pronto! Gostaria, entdo, que se apresentasse, dissesse a idade, quantos
anos de servigo tem?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervencdo Precoce: Portanto, eu sou a

sou educadora. tenho 46 anos e... portanto, a minha formagio de base ¢
Educadora de Infancia, tenho 19 anos de servigo; trabalho na equipa de intervengdo
precoce ha sensivelmente 9 anos, se ndo estou em erro; as minhas habilitagdes
académicas, portanto, fiz a licenciatura e depois uma especializagio em ensino,
portanto. .. em educagdo especial dominio cognitivo e motor.

Entrevistadora: Relativamente a Princesa, vai ter o nome ficticio, aqui, de Princesa;
relativamente a Princesa, fale-me dela, do percurso escolar, dos aspetos positivos e
negativos que houve?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervengiio Precoce: Em relagdo. portanto,
a Princesa, portanto, o nosso apoio em termos ahhhh, de equipa de intervengdo precoce,
inicialmente comegou por ser em contexto domiciliario, ahhhh, onde nds, ahhh,
portanto, onde havia varios técnicos, e nos estipulavamos todos, entre todos, onde havia
passagem de competéncias, ahh, desde educadora, terapeuta da fala e... terapeuta
ocupacional. Ahhh! Entretanto, pronto, achou-se por bem integrar, a crianga integrar-se
no jardim de infancia. Ahh. pronto, acho que foi bastante positivo e benéfico em termos
de desenvolvimento para esta Princesa.

Entrevistadora: Muito bem. E relativamente a interacdo da Princesa com as outras
criangas na sala, como € que €? Ela interage? Nao? Como ¢ que sdo as outras criangas
com ela?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervencdo Precoce: Sim. Em relagdo a
interagdo entre ela e o grupo, ahhh, penso que nao existe ali uma interagao muito, muito,
como & que hei de explicar .. muito intencional, ndo € uma interagdo muito intencional
Em relagdo as outras criangas, em relagdo as criangas do grupo com a Princesa sim, ha
uma boa interagdo entre elas, ha ali uma interajuda de grupo, vesse nitidamente. eles
gostam muito dela, de a ajudar, de brincar com ela, ahhh, embora ela ndo... penso que
ndo interage muito com o restante, com o restante grupo.
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Entrevistadora: Isso devido aos problemas dela?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervenciio Precoce: Exato, sim, penso,
penso que... que € tudo resultante dos problemas que ela tem.

Entrevistadora: E relativamente a inclusdo, acha que. . qual € que € a sua opinido?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervencio Precoce: Relativamente a
inclusdo.. ahhh... em termos de inclusdo penso que so traz vantagens, traz vantagens
ela estar numa sala com idades aproximadas da idade dela, ahh, o grupo comega a
trabalhar desde inicio com estas criangas, € ndo vai haver ali uma certa distancia, nem
discriminagdo pela diferenga, ahhhh, e portanto eu penso que so traz beneficios em
termos de inclusdo e de, eeeee, de desenvolvimento, ela estar inclusa num grupo ou
estar isolada é completamente diferente, ndo €? Em casa ou seja onde for, eu acho que
traz beneficios.

Entrevistadora: Entdo a Princesa € apoiada desde pequena, desde, praticamente desde
que nasceu?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervenciio Precoce: Sim, sim, sim.
Entrevistadora: E quem a sinalizou?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervencio Precoce: Portanto. foi
sinalizada pelos pais, pela familia, portanto... e é apoiada praticamente desde que
nasceu e até agora na integragdo no jardim de infancia, continuamos a apoia-la, umas
vezes em contexto domiciliario, outras vezes em contexto escolar, uma vez que ela
também falta muita vez por motivos de doenga, ndo €” E ai as vezes também ¢ dificil
um apoio assiduo, ahhhh, mas pronto, vamos fazendo,

Entrevistadora: Quando a crianga falta ao jardim de infincia vocés vdo apoid-la em
casa, ¢ isso?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervenciio Precoce. Sim, sim. ahh. a
maior parte das vezes, quando somos informadas, quando somos informadas que ela
esta em casa. ndo €7 Ahh, ai. fazemos uma distribui¢do do nosso horario, mediante as
necessidades das criangas que estamos a apoiar e vamos a casa; ela as vezes vem, ndo ¢?
Mas outras vezes falta e nos tambem n3o sabemos quando, quando € que ela falta,
quando a mae por algum motivo ndo avisa, ai 0 nosso horario ja ¢ mais dificil de
distribuir, porque vamos a um determinado sitio e ndo estamos a pensar em ir a casa,
mas sempre que ¢ possivel vamos a casa.

Entrevistadora: Ok! Para ndo quebrar também esse apoio!?

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervencio Precoce: Exatamente
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Entrevistadora: Pronto! Acho que esta, acho que as perguntas que eu lhe queria fazes
estdo todas. Nio sei se quer falar sobre algum assunto que nao tenha sido abordado. que
e nio tenha perguntado? Que ache pertinente? Alguma informagao, nao sei. ..

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervengiio Precoce: Pois... ahhh, ¢ um
prazer, é um prazer trabalhar com esta crianga. Ahhhh, gosto muito de trabalhar com
ela, ¢ um grande desafio, ha determinadas situagdes que nos pensamos, as vezes que nao
estamos preparadas eeee, em termos de acompanhamento do desenvolvimento ha
situacBes que ndo estamos as vezes devidamente informadas, ndo €7 Para este tipo de
situagdes, mas também nos faz crescer e nos faz pesquisar e informar, ndo €7 Para
colmatar as vezes as nossas dificuldades, porque ndo ¢ facil depararmo-nos com
determinadas situacgdes, que ndo estamos a espera

Entrevistadora: Muito bem, entdo, pronto obrigada mais uma vez, agradego
o tempo que dispensou. .

Educadora de apoio da Equipa Local de Intervenciio Precoce: Ohh! Obrigado eu
também. (risos)
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Transcri¢io da entrevista da Educadora titular de sala

Entrevistadora: Ola muito boa tarde, 0 meu nome € Sara Natario, tenho 33 anos, sou
aluna do mestrado de educagdo especial — dominio cognitivo e motor da Escola
Superior de Educagao de Castelo Branco. Esta entrevista € no ambito do meu trabalho
de investigagdo, que tenho de fazer para obter o grau de mestre. Este trabatho de
investigagdo ¢ sobre a inclusiio de uma crianga com multideficiéncia num Jardim-de-
infincia de uma IPSS. como ¢ a educadora titular de sala dessa crianga em estudo pedi-
lhe para me dar esta entrevista. A entrevista vai ser anonima e ¢ confidencial. A crianga
em estudo terda o nome ficticio de Princesa. Queria so. antes de iniciar a entrevista,
perguntar se posso gravar?

Educadora titular de sala: Sim, sim,

Entrevistadora: Entdo, para iniciar a entrevista, quero pedir que se apresente, que me
diga quantos anos de servigo tem, quais sdo as suas habilitagdes académicas, se tem
formagao em Necessidades Educativas Especiais, ha quanto tempo trabalha nesta IPSS?

Educadora titular de sala: Bom, o meu nome ¢ ahhh, tenho 33 anos, trabalho
nesta IPSS ha 12 anos, ahhhh, sou licenciada em educagao de infancia e tenho pos
graduagdo e especializagio em Educagdo Especial- dominio cognitivo e motor.

Entrevistadora: Entdo. faga-me uma carateriza¢do do grupo de criangas com quem
trabalha.

Educadora titular de turma: Bom, o grupo com que estou a trabalhar neste momento
e ja venho com... parte dessas criangas ha dois anos, ahh, s@o criangas na faixa etaria
dos 3 anos, 4 excegiio da Princesa que ¢ um ano mais velha, tem quatro anos. Ahhh. ¢
um grupo maioritariamente feminino, sdo 21 criangas, dessas 21 catorze sdo meninas e
sete sao meninos. Ahhh é um grupo com caracteristicas ditas normais para a faixa etaria,

Entrevistadora: E relativamente a Princesa, faga-me uma caraterizagdo dela.

Educadora titular de sala: Bom, relativamente a Princesa, ahhh, a Princesa ahh veio
para o grupo ha dois anos, ou seja ahhh. .. em dois mil... nos estamos em 2012... em
2010, exatamente ela veio em 2010, no final do ano letivo ja, veio em Julho, ahh, veio
passar esse més connosco para ver realmente ahh se se adaptava ou ndo. Ahhh, ¢ uma
crianga com, com muitos problemas, ahh, nomeadamente ahhh sindrome de Pierre
Robin, o sindrome de West, ahh inversdo cromo... ahh... do cromossoma 20,
duplicagdo do cromossoma 13, ahh redugdo de uma parte do cromossoma 4, uma
traqueomaldcia, glaucoma congénito, ahhh .. sei la... entre outras que ndo consigo
agora recordar-me. E por isso uma crianga realmente com muitos probiemas e .. e que
ndo ¢ facil. nem sempre ¢ facil acompanha-la e fazer o... tentar que ela esteja o melhor
possivel

Entrevistadora: Entdo e a relagdo de interagdo entre as criangas do grupo € a princesa?

Educadora titular de sala: Bom, a relagdo de interagio das criangas para com ela €
otima, eles adoram a Princesa desde sempre, ahhh, desde que ela integrou o grupo que
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eles adoram a Princesa. Constantemente de volta dela a quererem brincar com ela a
chamar-lhe a atengdo, ahhhh, ¢ uma relagio otima e... da parte deles para ela

Entrevistadora: Ahh, e em relag@io a Princesa com as restantes criangas do grupo?

Educadora titular de sala: Pois! Ai a relagdo ja ndo ¢ uma relagdo tdo ativa, digamos
assim. Ahhh a Princesa ndo interage muito, embora ahhh deva dizer que ultimamente a
Princesa tem tido uma grande evolugo e ja procura as outras criangas tanto com o
olhar, como mesmo ahhh fisicamente, porque felizmente ela neste momento ja consegue
deslocar-se com o andarilho e ja consegue ir até ao pé deles. Ha determinadas
brincadeiras que sim. que lhe chamam a atengdo e ela tenta ir a0 pé deles, ahhh, ndo
tanto para interagir com ele mas para ver realmente 0 que ¢ que eles estdo a fazer,
mas. . uma relagao de interagio completa ndo posso dizer, ainda, que exista da parte da
Princesa para com eles.

Entrevistadora: Ja tinha algum conhecimento sobre multideficiéncia antes de trabalhar
com a Princesa?

Educadora titular de sala: Bom, é assim, como eu tirei a pos graduagio e a
especializagio em educacdo especial ja tinha ouvido falar em multideficiéncia, agora, a
multideficiéncia cada caso € um caso.

Entrevistadora: Entdo teve necessidade de se informar relativamente as problematicas
da Princesa?

Educadora titwlar de sala. sem duvida, porque ahh como referi anteriormente na
multideficiéncia cada caso é Unico, e neste caso, a Princesa é muito (nica mesmo
porque segundo a informagdo que a mae me deu nao ha mesmo nenhum outro caso
igual a Princesa, nunca existiu, embora os dados dela tenham viajado pelo mundo
inteiro em busca de outras criangas semelhantes a ela, que existam ou tenham existido,
nao ha resposta nenhuma, ndo existe ninguém como a Princesa, ela ¢ realmente unica. E
realmente algumas das patologias que ela tem ahhh, eram-me completamente
desconhecidas e tive de pesquisar para saber ndo so o que eram, mas o que provocavam
e qual a melhor maneira de lidar com elas.

Entrevistadora: ja tinha trabalhado com mais alguma crianga com multideficiéncia?

Educadora titular de sala: Ndo. Com multideficiéncia nunca tinha trabalhado com
nenhuma crianga, ja tinha trabalhado com criangas com Sindrome de Dawn, com
Paralisia Cerebral, mas realmente com multideficiéncia ndo

Entrevistadora: Por parte da diregao foram tomadas algumas medidas para a inclusdo
da Princesa?

Educadora titular de sala: Bom._. por parte da diregio quando chegou o pedido para
integrar a Princesa na instituigdo ahhh, a diretora chamou-me a mim e 4 outra educadora
que tinha a mesma faixa etéria que eu na altura para decidir, realmente para que sala iria
a Princesa, Decidiu coloca-la na minha sala. Depois disso ela, nessa reunido explicou-
nos. mais ou menos, os problemas que a Princesa tinha, ahhh a dificuldade que seria
trabathar com ela. E depois fizemos, entdo, uma reunido com os pais da Princesa, e com
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a Princesa presente para eu conhecer pessoalmente, ahhh, em que ai sim, a mie fez a
discrigdo dos sindromes e patologias que a princesa tina e nos explicou determinados
cuidados que deveria ter com ela. Mais recentemente a diregao decidiu colocar mais
uma auxiliar de a¢do educativa na sala para podermos dar um acompanhamento mais
personalizado a Princesa. Neste momento temos quatro adultos na sala, uma educadora.
duas auxiliares de agdo educativa ¢ uma empregada auxiliar.

Entrevistadora: Como educadora do grupo, quais foram as medidas que tomou para
facilitar a inclusdo da Princesa?

Educadora titular de sala: Bom. é assim, ahhh, como educadora do grupo passei a
informagdo as pessoas que estavam comigo na sala, eu passei-lhes a informagao do
quadro clinico da Princesa, expliquei-lhes o motivo pelo qual ela iria para a nossa sala
uma vez que era um ano mais velha do que as outras criangas, mas devido a todas as
dificuldades dela e da idade mental da Princesa ser inferior a idade cronologica, ela
ficaria entdo na nossa sala. Foi também elaborado um plano para a Princesa, em
conjunto com a equipa de intervengdo precoce que a acompanha e pela familia. As
medidas tém sido tomadas realmente ao longo do tempo, porque no inicio tomamos
realmente as medidas indispensaveis, iniciais, e com o passar do tempo. com o
desenvolvimento da Princesa ¢ que nos vamos apercebendo de outras medidas que
realmente € necessario tomarmos, como nao ter objetos pequenos ao alcance da
Princesa porque ela agora ja anda com o andaritho e como tem a fenda palatina, os
objetos pequenos podem ser realmente problematicos. Temos realmente de ter muitos
cuidados nesse sentido, 0 que ndo € muito facil dado a existéncia de mais 20 criangas na
sala.

Entrevistadora: Quais foram ou sao as dificuldades sentidas?

Educadora titular de sala: Sem duvida esta que acabei de referir. O facto de haver
mais 20 criangas de trés anos na sala. E assim, as criangas de trés anos nos explicamos-
thes as coisas e elas entendem, mas sdo criangas, criangas de trés anos que nio
conseguem ainda ter um discernimento igual ao de um adulto para precaver acidentes.
Temos de estar sempre de olho neles e é... tem sido muito complicado porque,
felizmente, a Princesa tem estado a evoluir, mas com essa evolugdo nos temo-nos
deparado realmente com problemas que nos nio julgavamos existir dentro da sala. Acho
que esse ¢ o... a maior dificuldade, ¢ gerir o grupo... as necessidades do grupo de
criangas ditas normais e as da Princesa em particular, e tentar conciliar tudo da melhor
forma para todos.

Entrevistadora: Qual ¢ a sua opinido sobre a inclusdo da Princesa?

Educadora titular de sala: ¢ assim, eu acho que sem duvida a Princesa deve estar num
meio de criangas ditas normais, porque com o desenvolvimento que ela tem tido, nos
vemos realmente que as outras criangas puxam por ela e que o facto de ter outras
criangas a volta dela constantemente em movimento, constantemente em brincadeiras a
estimula e faz com que ela ande para a frente. Pronto, é complicado! Nao posso dizer
que € uma tarefa facil, € complicado porque os pais das outras criangas tém de perceber
que ndes temos uma crianga com Necessidades Educativas Especiais dentro da nossa
sala, e que temos de ter determinadas regras e determinadas normas em prol dessa
crianga, contudo a méde dessa crianca também tem de perceber que temos mais 20
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criangas ditas normais, sem problemas e que também temos necessidade de os fazer
desenvolver e de os fazer... de lhes dar igualdade de oportunidades tanto & Princesa
como as outras criangas do grupo

Entrevistadora: Nio tenho mais perguntas para lhe fazer, vou dar-lhe a palavra para o
caso de querer dizer alguma coisa que ndo ihe tenha perguntado e que ache pertinente

Educadora titular de sala: Ndo. Penso que ndao me ocorre mais nada
Entrevistadora: Pronto! Obrigada pela sua disponibilidade e boa tarde

Educadora titular de Sala: Obrigada. Boa tarde (sorriso)
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Transcri¢cdo da entrevista da Diretora Técnica da Instituicio

Entrevistadora: Ola muito boa tarde, o meu nome é Sara Natario, sou estudante do
mestrado de Educacio Especial — dominio cognitivo e motor da Escola Superior de
Educagdo de Castelo Branco, estou a realizar um trabalho de investigagdo para
conseguir a obtengdo do grau de mestre e como tal, estou a realizar esta investigagdo
sobre a inclusdo de uma crianga com multideficiéncia numa IPSS. Como Diretora da
IPSS onde a Princesa, digamos assim, chamemos-lhe Princesa uma vez que esta
investigagdo vai ser anénima e os nomes ndo irdo ser revelados, como ¢ Diretora dessa
institui¢do onde a Princesa estd incluida, decidi entdo fazer-lhe esta entrevista. Queria s6
perguntar-lhe, antes de iniciarmos, se posso gravar a entrevista?

Diretora Técnica de Estabelecimento: sim

Entrevistadora: Obrigada. Entdo para comegar, queria pedir-lhe que se apresentasse,
me dissesse 0 nome, a idade, habilitagdes académicas, ha quanto tempo trabalha nesta
IPSS como Diretora.

Diretora Técnica de Estabelecimento: Ora bem, entdo 0 meu nome €

trabalho como Coordenadora Pedagogica e, neste momento, Diretora Técnica
da instituicdo ha 13 anos letivos. Ahhh, iniciei a minha carreira trabalhando no direto
com alunos numa outra IPSS, depois passei dois anos pelo ensino publico, na educagio
pré-escolar e fui convidada para desenvolver este cargo. De inicio pareceu-me dificil,
queria apenas ser educadora e ndo diretora de coisa nenhuma, mas por outro lado
tornou-se aliciante uma vez que os dois anos que estava a trabalhar no estado nao me
estavam a satisfazer, pois o trabalho ndo era aliciante, era mondtono ¢ sem grande
produtividade, dado o esquema de ensino da altura. Aceitei vir para aqui, desenvolvi
aqui um trabalho de construgio de um grupo que neste momento € praticamente, ja,
todo construido por mim, com determinados principios que ao fongo destes anos tém
ido modificando, adequando as situagdes e as alteragdes. até, do meio educativo e do
proprio mundo exterior. Ahhh, portanto vejo a inclusdo de forma ambivalente, sempre
com dois lados, um lado positivo e um lado negativo, como todas as coisas.

Entrevistadora: Muito bem. Relativamente a lei atual sobre as Necessidades
Educativas Especiais, sobre o Ensino Especial, tem conhecimento dessa lei?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Sim, tenho.

Entrevistadora: Relativamente, entdo, a essa Lei, ao Decreto-lei 3/2008, quais ¢ que
sdo as medidas que merecem mais atengdo por parte desta IPSS?

Diretora Técnica de Estabelecimento’ Ha um conjunto de medidas todo ele muito
importante, porém a inclusdo e a adaptagdo entre tudo o que € parceiro educativo €
extraordinariamente importante, entre os pais, a familia, a crianca, os educadores, os
outros alunos. os pais dos outros alunos e as equipas de intervengdo precoce ou outras
que aqui possam vir a trabalhar, assim como os educadores. auxiliares e todo o pessoal
que aqui trabalha. Existem medidas de carater mais especifico que levariamos muito
tempo aqui a debater e a analisar, mas € obvio que € sem duvida um Decreto que esta
minimamente bem estruturado.

172



A inclusdo de uma crianga com multideficiéncia no Jardim de Infancia de uma Instituicdo Particular de

Solidariedade Social

Entrevistadora: Relativamente ao Projeto Educativo da Instituigdo, ele contempla as
Necessidades Educativas Especiais?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Sim, contempla as Necessidades Educativas
Especiais articulando sempre com a equipa de Interven¢do Precoce, ou 0s técnicos que
estiverem a trabalhar com as criangas que aqui estejam incluidas.

Entrevistadora: Quais ¢ que tém sido as dificuldades sentidas na implementagdo das
medidas estabelecidas pelo Decreto-lei 3/20087

Diretora Técnica de Estabelecimento. As principais dificuldades tém... sdo muito
ahhh. . diversas de caso para caso. consoante cada crianga, as medidas também tém de
ser readaptadas, o que esta escrito no papel nem sempre € taxativo, 0 que para um é
realmente uma adaptagio, para outro pode ndo ser, portanto, nem todas as medidas que
1a estio definidas sdo tdo taxativas ou tdo ahhh... de forma tdo obrigatorias, mas sim
tendo em conta cada caso, e consoante cada caso, vamos estudar o decreto, vamos
estudar o caso e, ai sim, aplicar aquilo que de 14 fizer mais sentido.

Entrevistadora: Relativamente a barreiras arquitetonicas, por aquilo que ja vi, ndo
existem na instituigiao?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Isso ai é uma situagdo que foi ja ha muito
tempo cuidada, portanto, nos temos rampas de acesso, nos temos saidas diretas para o
exterior, nos temos portas com barras antipanico, sistemas de incendio, sistema de
alarme, temos controlo alimentar em todas as areas da cozinha, ahhh... portanto, esse
tipo de medidas para nos, antes da saida desse decreto, ja eram uma preocupacio.
Portanto, esse decreto, apenas veio alertar-nos para uma ou outra que estivesse em falta,

Entrevistadora: Relativamente a Princesa, propriamente dita, quais foram as medidas
tomadas? Houve alguma medida tomada antes da inclusdo dela? Alguma medida
tomada para facilitar a inclusao?

Diretora Técnica de Estabelecimento: A primeira medida, e mais importante de todas
foi ouvir a familia, foi ouvir a familia e foi conhecer a realidade da Princesa e aquilo
que ela é. que nos fez, depois, tomar, entdo, as medidas necessarias e corretas. Uma
delas, e é so um exemplo que lhe vou dar, foi o facto de que, tendo em conta que a
gravidade da situaglio da Princesa era . impunha um pedido de adiamento escolar
quando chegasse ao 5° .. aos 5 anos de pré-escolar, ahh, iria fazer com que ela voltasse
para tras, para um grupo que nao conhecia, para pessoas que nao conhecia e iria fazer
com que ela deixasse e perdesse o contacto com aqueles... com aquelas criangas com
quem tinha andado até aos S anos. Portanto, a Princesa entrou aqui com um ano e foi
sugerido que em vez de entrar com o grupo dessa faixa etaria, uma vez que ela ia
sempre pedir um adiamento, e iria sempre andar atras, em termos de desenvolvimento,
desse grupo. entrasse para o bergario, um ano antes. Quando chegar aos cinco anos ela
vai pedir adiamento, vai continuar com aquele grupo e no ano seguinte,
obrigatoriamente o grupo vai para a escola primaria ¢ ela também. As relagdes afetivas
constituidas até ai vao ser sempre prolongadas pelas... no ensino primario e durante esta
permanéncia dela ao longo de 5 anos na instituigao ela foi sempre aumentando e tendo
cada vez mais conhecimento de toda a equipa que trabalhava com ela, que se mantem a
mesma desde o bergério até aos 5 anos,
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Entrevistadora: Segundo algumas entrevistas que ja realizei, essa decisdao tambem foi
tomada devido ao facto de. . ao atraso de desenvolvimento da Princesa que tambeém se
assemelhava mais a criangas mais novas”?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Exatamente, dai que ndo seria traumatizante
nem tragico que ela ficasse um ano para tras, e tinha ainda uma outra questdo: o facto de
a Princesa ter uma irma gémea, que ¢ extremamente protetora, ¢ que vive em fungdo de
proteger a irmd, era também benéfico separa-las, ao separd-las conseguimos que a irma
da Princesa fizesse durante o percurso em que esta dentro da sala, um percurso
completamente normal e quando se encontram volta entdo aquele cariz protetor e
demasiado de mae, quase, perante a Princesa )

Entrevistadora: Antes da legislagio atual existiram outros casos de multideficiéncia na
institui¢ao?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Houve casos de deficiéncias, mas tdo
acentuadas e multideficiéncia tdo acentuadas ndo. Tivemos trissomia 21, tivemos
paralisia cerebral mas que s atingiu a crianga de forma motora, na parte motora,
tivemos AVC que apenas atingiu a crianga na area da motricidade fina. Portanto, com
uma multideficiéncia tdo grave € o primeiro caso.

Entrevistadora: Quais tém sido as dificuldades sentidas?

Diretora Técnica de Estabelecimento: Aquilo que ¢ mais dificil no caso da Princesa ¢
que nos nunca sabemos o que é que se pode esperar dela, porque aquilo que hoje ndo €
um perigo para ela, amanha ou logo mais ja pode ser. dai que a todo 0 momento temos
de estar a fazer adaptagdes no espaco sala e datagdes no espago... em termos de pessoal.
Para dar um exemplo, nessa sala ¢ impossivel que alguém esteja sozinho,
inclusivamente, foi feito um quadro de pessoal especifico que contempla duas auxiliares
para que uma esteja a tempo inteiro com a Princesa. 1sto porque a qualquer momento ela
tem uma reagdo inesperada ou até uma reagdo de saude, que. como sabemos, no caso
dela, qualquer momento pode ser fatal

Entrevistadora: Qual € a sua opinido sobre a inclusdo da Princesa?

Diretora Técnica de Estabelecimento. Eu comecei, no inicio, por the dizer que a
inclusdo tinha dois aspetos no meu entender, e continuo a dizer isso até ao fim. Tem o
aspeto positivo no sentido de ela ter modelos e exemplos corretos; tem o aspeto positivo
de que cria nos outros a solidariedade perante uma pessoa diferente, porém a inclusdo
também tem problemas, como por exemplo: uma sala que esta adaptada para criangas de
jardim-de-infincia tera perigos para uma crianga com este tipo de deficiéncias, que se
estivesse numa instituigiio teria uma sala completamente adequada e adaptada para a
sua... o seu problema e a sua forma de estar, a sua maneira de estar. Como sabe, em
diferentes momento a Princesa tera de ficar num parque... sera que isso ¢ positivo? Para
cla ou para aqueles que a olham? (expressdo de indignagdo) A inclusio tem sempre duas
partes. . a positiva e a negativa! Quase como tudo na vida. ..

Entrevistadora: Muito bem, vou-lhe dar a palavra. caso queira referir algum dado que
ndo lhe tenha perguntado, que ache pertinente referir. ..
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Diretora Técnica de Estabelecimento: Nio. Acho sim muito importante esses
trabathos de investigagdo que vocés fazem nessas areas porque, ao passarem pelo
terreno e ao estares tdo de perto com os casos e os factos e até com as proprias
institui¢des, s vezes ficam-se com ideias diferentes. Nos achamos que € uma institui¢do
normal, ndo fara pelos nossos filhos, se calhar, aquilo que se pode fazer, mas faz, se
cathar, muito mais por estas criangas do que se faz pelas outras. Também se ensina as
outras a respeitar estas ¢ a valida-las. Portanto, tudo tem os pros e os contras

Entrevistadora: Pronto. Olhe, ndo tenho mais questdes para lhe fazer, Resta-me
agradecer-lhe o tempo que disponibilizou para me dar esta entrevista. Muito Obrigada.

Diretora Técnica de Estabelecimento, De nada.

Nota: A entrevistada demonstrou bastante calma e serenidade durante toda a
entrevisia.

175



Sara Sofia Paulo da Cruz Natario

Transcri¢do da Entrevista da Auxiliar de Ac¢io Educativa da sala

Entrevistadora: Oli muito boa tarde 0 meu nome ¢ Sara Natério, sou educadora de
infancia, ando a tirar o mestrado em Educagdo Especial — dominio cognitivo ¢ motor,
ahh, na Escola Superior de Castelo Branco. Neste momento estou na reta final do
mestrado. para isso, para concluir o grau de mestre preciso de fazer um trabalho de
investigagfio, e o trabalho que vou realizar serd sobre a Inclusio de uma crian¢a com
multideficiéncia numa IPSS. para tal, como ja tinha falado consigo. ahhh. decidi entiio
fazer-lhe esta entrevista, uma vez que trabalha com a crianga do estudo. Ahh, oooh. a
entrevista vais ser anénima , eu ndo vou revelar nomes, vai ser completamente
confidencial. Agrade¢o que me dé a sua opinido sincera. Queria sO perguntar se posso
gravar a entrevista?

Aux. A. Ed. 1: Sim (risos)
Entrevistadora: Obrigada. Entdo para comegar. gostaria de lhe perguntar, ahh. que
idade tem. o seu nome. que idade tem, qual € a sua fun¢do aqui dentro, quais sdo as suas

habilitagdes académicas?

Aux. A. Ed. 1: Chamo-me oy . tenho 30 anos, sou licenciada em

»

educacdo de infincia, mas neste momento estou a trabalhar como auxiliar de agdo
educativa.

Sara: E ha quanto tempo ¢ que trabalha como auxiliar?

Aux. A. Ed. 1: Ha 3 anos.

Entrevistadora: Nesta [PSS?

Aux. A. Ed. 1: Nesta, nesta.

Entrevistadora: Nunca tinha trabalhado antes como auxiliar?

Aux. A. Ed. 1: Como auxiliar ndo.

Entrevistadora: Ahhh. entdio ¢ auxiliar da sala da Princesa. chamemos-lhe assim. ela
tera o nome ficticio aqui de Princesa, faga-me uma caracterizagao geral do grupo. como
¢ que €, quantos s3o?

Aux. A. Ed. 1: Entdo o grupo ¢ composto por 21 criangas, incluindo a Princesa. E um
grupo relativamente calmo e até se consegue trabalhar bem com eles e levi-los onde nos
queremos, € claro que tem aqueles dias menos bons, mas é um grupo calmo e um grupo

interessado.

Entrevistadora: Ha algum aspeto positivo ou negativo que queira referir no grupo.
ndo?

Aux. A. Ed. 1: Ahh, ndo. E um grupo... ¢ um grupo calmo... (risos)

Entrevistadora: E relativamente a Princesa?
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Aux. A. Ed. 1: A Princesa também ¢ uma rapariga que apesar das suas limita¢des acho
que sabe muito bem aquilo que quer, o que quer fazer. quando ¢ que quer, e sabe bem
aquilo que pode, aquilo que ndo pode. Sabe-nos testar (risos), ¢ inclusive, quando é um
bocadinho contrariada ela sabe bater o pé e dizer que ndo quer (risos) e que quer ¢ ir
para o outro lado, e que ndio quer ir para ali, ndo quer fazer aquilo. Mas é uma crianga
meiga, gosta de carinhos, miminhos, de cangdes, de dangar, ahh. de historias. de
fantoches, nota-se...

Entrevistadora: Existe algum aspeto positivo ou negativo que queira referir,
relativamente & Princesa?

Aux. A. Ed. :nao!

Entrevistadora: Em relagdo a relagdo de interagdo dela com as outras criangas, das
outras criangas com ela, como € que ¢é, é uma relagdo normal, ndo €7

Aux. A. Ed. : Nao... acho que ¢ uma relagdo normal, acho que ela foi bastante bem

aceite pelos amigos, alias quando ela chega todos se levantam, Vem ai a ...., vem ai a
... € todos querem ajuda-la. e fazem festinhas, ddo beijinhos, nota-se que estd bem...
ahhhhhhh....

Entrevistadora: Integrada?

Aux. A. Ed. : ... Integrada na sala.

Entrevistadora: E relativamente a ela com as outras criangas? A relagdo... ahh, as
reagdes sdo as mesmas? Ela procura as outras criangas? Ndo procura com tanta
frequéncia?

Aux. A. Ed. : Ahh, eu acho que nem sempre ¢ da mesma forma, ha dias que se nota
que ela até procura e até... parece que liga ao que eles estdo a fazer e isso, mas ha

outros dias que parece que esta no mundo dela e ndo da assim tanta importancia.

Entrevistadora: £ uma relagdo muito mais ahhhh... estimulada da parte deles, do que
da parte dela para com eles?

Aux. A. Ed. : Sim, acho que sim.

Entrevistadora: Relativamente 2 multideficiéncia (toca o telemovel da entrevistada)
Relativamente 4 multideficiéncia ahhh jd@ tinha algum conhecimento de
multideficiéncia? Alguma vez tinha trabalhado com...

Aux. A. Ed. : Ahhh, ainda nunca tinha trabalhado com nenhum caso assim.

Entrevistadora: E com algum caso de alguma crianga com necessidades educativas
especiais?

Aux. A. Ed. :Nao, s6 mesmo com uma deficiéncia motora. Agora de resto nio.
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Entrevistadora: E quando foi para a sala foi-lhe dada alguma informagéo sobre para
onde €& que iria, o que ¢ que iria enfrentar, por parte da diregéo?

Aux. A. Ed. : Sim foi explicado pela parte da educadora e da diretora ahhh. como ¢
que , como € que se devia lidar com a crianga, o que ¢ que ela ndo podia fazer. o que €
que podia fazer, como... pronto, como ¢ que funcionava digamos assim.

Entrevistadora: Quais ¢ que tém sido as dificuldades sentidas até agora?

Aux. A. Ed. /: Ahhh, as dificuldades ¢ mais no sentido de por vezes parece que ela ndo
esta a fazer nada que a possa prejudicar e no entanto estd. Como por exemplo, uma vez
ela parecia que estava a dormir, muito sossegadinha, tapadinha no cobertor ¢ estava a
roer o lago do vestido (risos), ou seja, uma coisa que podia ser um problema grave, ndo
é? Se ela conseguisse rasgar, se ela conseguisse comer o tecido do lago. e no entanto
parecia que ela estava ali a dormir, sossegadinha, parecia um anjinho. Mais nesse
sentido (risos)

Entrevistadora: Qual ¢ a sua opinido relativamente 4 inclusdo da Princesa?

Aux. A. Ed. : Eu acho que ela estd bem. Esta bem adaptado ao grupo e a sala e acho
que ¢ importante para ela lidar com criangas ditas normais, eassim como ¢ bom também
para os outros. porque acabam por... por ver a deficiéncia da Princesa, digamos assim,
de outra maneira e acabam por achar normal, por a.... Por a ajudarem fazerem algumas
tarefas e acho que veem as coisas de outra maneira.

Entrevistadora: Pronto . acho que nio tenho mais questdes para lhe colocar. vou-
lhe dar oportunidade de... De lhe dar a palavra caso queira referir algum facto que eu
nio tenha perguntado, que ache pertinente, que queira referir.

Aux. A. Ed. : Nao, acho que... acho que ndo ha assim mais nada de importante para
dizer.

Entrevistadora: Entdo. pronto, agradego-The o tempo dispensado. Muito abrigada. ..
Aux. A. Ed. : De nada (risos)
Entrevistadora: ... E boa tarde

Aux. A. Ed. : Boa tarde. (risos)

Nota: a entrevistada mostrou-se um pouco nervosa e pouco a vonlade durante a
entrevista, tendo utilizado algumas vezes o riso para disfar¢ar o seu nervosismo.
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Transcri¢io da Entrevista da Auxiliar de Acao Educativa da sala

Entrevistadora: Ola, o meu nome ¢ Sara Natario, estou a realizar um trabalho de
investigagdo na area de Educacdo Especial, estou a fazer a minha tese de mestrado, para
tal tenho necessidade de fazer este trabalho de investigagdo. O meu trabalho de
investigagdo € sobre a inclusdo de uma crianga com multideficiéncia numa IPSS, nesse
sentido. como ja tinha falado consigo anteriormente, vou entdo fazer-lhe esta entrevista,
uma vez que trabalha com a crianga em estudo. A crianga em estudo tera aqui o nome
ficticio de Princesa. Importa-se que grave a entrevista?

Auxiliar de acio educativa: Sim, a vontade

Entrevistadora: Obrigada! Entdo, ahh. para comegar gostaria que se apresenta-se, me
dissesse a sua idade, qual € o papel que desempenha aqui na, na aa instituigdo. ..

Auxiliar de Ag¢iio Educativa: Ahh, pronto.. entdo, boa tarde. Ahhh, eu chamo-me
b . sou ajudante de agdo educativa, trabalho na ha 30 anos; tenho
56 anos.

Entrevistadora:: Quais s3o as suas habilitagdes académicas?

Auxiliar de A. Ed: Ahh, tenho o 2° ano do ciclo.

Entrevistadora: Entdo, Dona . relativamente o grupo, fale-me do
grupo em geral, dos dados pessoais de cada crianga, no geral, o percurso; Ha quanto
tempo esta com eles? Se eles tém estado na instituigao. .

Aux. A, Ed: Ahhh, portanto, eu, este grupo estou com ele. desde o inicio do ano, em
Setembro, de Setembro para ca, pronto, dai é que comecei a tomar alguns
conhecimentos em relagdo a eles, porque trabalhava noutra sala, ahhh, mas posso
acrescentar, posso dizer algum pouco daquilo que sei

Entrevistadora: Entdo ja tinha trabalhado com cnangas desta idade?

Aux. A Ed: Ja, ja, ja trabalhei com criangas dos zero aos dez anos, trabalhei, pronto, ja
trabalhei na creche e fiz o jardim infantil e tive oito anos em ATL.

Entrevistadora: Entdo esta ha, relativamente, pouco tempo agora novamente em
Jardim, digamos assim, em creche?

Aux. A Ed: Sim! Em jardim comecei e fui, comecei na creche ha quatro anos e estou
agora, depois recuei entdo uma sala para tras, e estou agora com 0s trés anos.

Entrevistadora: E relativamente a este grupo, o que € que acha, para a idade?
Aux. A Ed: E um grupozinho adequado & idade. é sim senhora, ahhh, portanto o grupo
€ composto por 21 crianga, ahhh. e onde temos uma crianga, uma crianga com. ..

problemas de ... como dizer?! De.

Entrevistadora: com multideficiéncia?
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Aux: A. Ed: Sim, uma crianca com multideficiéncia, sim, multi... multideficiéncia.

Entrevistadora: Entdo, ahh. ja agora, fale-me dessa crianga. que € o objetivo desta
entrevista, que € a Princesa

Aux. A. Ed: E a Princesa!

Entrevistadora: Faga-me uma caracterizagdo dela, diga-me, como € que ela €? Quais ¢
que sdo 0s aspetos positivos e negativos de trabalhar com ela?

Aux. A. Ed: Ela é uma crianga muito querida, precisa muito de ajuda porque basta ahhh
ser uma crianga diferente das outras, diferente, como dizer!? Que tem os seus... que tem
a sua deficiéncia, ndo é? Ahhh, precisa muito de apoio, precisa muito de carinho, ahhh,
mas em relagio, em relagdo a isso, eu aquilo que vi 0 ano passado, nunca trabalhei com
ela mas acho que ela este ano esta muito desenvolvida... ahhh, ja brinca, ja consegue
andar 50, s6 com uma mao a segurar um dedo nosso, ahhh, brinca, ri-se, e acho que ela,
o ano passado aquilo que eu via com as outras colegas, ela também era mais pequenina,
nio ¢? Eeee, que estava mais parada. E depois também tem muitos apoios do ensino
especial e acho que lhe esta a fazer muito bem, e que esta, estdo a puxar muito por ela.

Entrevistadora: E relativamente a interagao dela com as outras criangas, ela interage
com as outras criangas? Nio interage? Como € que ¢?

Aux. A Ed: Nio, cla interage com as outras criangas, as outras criangas, as outras
criangas todas a ajudam, eeee, eeee lhe ddo miminhos, the dao beijinhos, € ela até gosta,
ainda ha bocado eu vi um miudo ahhhh que chegou ao pé dela fez-lhe festinhas, beijou-
a e ela toda se derreteu, e toda aceitou a maneira da outra crianga (sorrisos)
Entrevistadora: Eles gostam muito dela?

Aux. A. Ed: Gost. .. isso, gostam muito, todos muito dela e todos a protegem. ..
Entrevistadora: E o bebezinho deles?

Aux. A. Ed: E. ela esta em boas maos. (sorriso) nesse sentido esta em boas maos. Nos
ndo podemos, n.... ndo é preciso nos termos aqueles cuidados de dizer ndo fagas mal a
Princesa, ndo fagas... porque eles tém esse cuidado, podem estar ao pé dela porque ndo

the fazem mal, ainda nunca lhe fizeram, nem... nem fazem de certeza absoluta.

Entrevistadora: Ecee, ela com... para com eles? Interage da mesma maneira? Ou em
menor. ..

Aux. A. Ed: Nio, ela sim. Ndo...ndo lhe faz mal, aceita as brincadeiras deles eeee, e
gosta, claro

Entrevistadora: E vai ter com eles? Procura-os?

Aux. A. Ed: Vai ter com eles sim. As vezes também lhe da as suas birrinhas, quando
lhe da aquelas birrinhas ninguém Ihe pode chegar ao pé...
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Entrevistadora: Em relagio a multideficiéncia, a Maria ja tinha algum conhecimento
sobre a multideficiéncia, o que era?

Aux. A. Ed: Nio, pronto... e cada caso € um caso, iss0 noto eu, ao longo da
experiencia que tenho, ja trabalhei com criangas com problemas mas como o da
também nilo, e sei l4... parece que nem todas as criangas sdo iguais... ahhh, mas a gente
tenta ir um pouco ao encontro da situagao, ndo €? E, e o que me ensinaram foi que nos
devemos cuidar daquela, educar aquela crianca, ahhh e nunca dizer coitadinha da
menina que € doente!

Entrevistadora: Ainda ndo tinha trabalhado com outras criangas com deficiéncia?

Aux. A. Ed: Trabalhei sim, ndo tdo grave, ndo ¢? Mas, mas, mas trabalhei, porque
também sdo trinta anos ja deste. ..

Entrevistadora: E muito tempo!

Aux. A. Ed: E muito tempo, teve de me passar pelas maos criangas assim, ndo tdo
profundas, mas, mas tenho na minha familia ahh, da minha parte e da parte do meu
marido, tenho uma sobrinha minha, filha de uma irm@ minha, ehh, e uma outra sobrinha
filha de uma irmad do meu marido. que sdo bastante, também deficientes ehh, e talvez
também tenha assim um bocadinho de experiencia vindo dessa parte, esta a perceber?

Entrevistadora: No sentido da dire¢o, foi-lhe dada alguma informagao antes de iniciar
o trabalho naquela sala? Relativamente a Princesa?

Aux. A. Ed: Sim__. foi-me dado pela educadora da sala. tomei conhecimento de todos
os problemas da e a maneira de lidar com ela, e como devia fazer e, pronto, os
cuidados que devia tomar, e fui ao encontro da situagdo e acho que estou a fazer o meu
melhor, e que esta a correr bem.

Entrevistadora: Quais é que foram as dificuldades sentidas até agora? Sentiu algumas
dificuldade? Nao?

Aux. A. Ed: Nao, nao senti, porque tinha pessoas, portanto a educadora da sala,
principalmente, onde se eu tivesse alguma dificuldade eu perguntava a maneira de lidar
com a situacdo,

Entrevistadora: Pronto, ahh, vou-lhe perguntar o que € que acha, qual € a sua opinido
sobre a inclusdo da Princesa? O facto de a Princesa com a sua multideficiéncia estar a
frequentar uma Institui¢do Particular de Solidariedade Social, numa sala onde todos os
seus pares sdo ditos normais!

Aux. A. Ed: Nio, acho que sim, ahhh os pais devem fazer todo o esforgo para que ela
continue o mMaximo naaaa, nesta instituigdo, é aqui que ela esta, € aqui que eu devo
dizer, porque ela precisa de lidar com criangas mais desenvolvidas que ela eee, € a0
estar com essas criangas ela desenvolve-se muito mais e aprende muito mais, porque se
ela est.. for para um ambiente de criangas como ela, umas melhores que ela, outras
piores que ela, ela ndo se desenvolve, e precisa de mesmo estar ahhhh, a trab ahhh.. .
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precisa mesmo de estar nesta situagdo em jardim de infincia com criangas mais
desenvolvidas que ela. Isso sem duvida nenhuma!

Entrevistadora: Bom, penso que relativamente as questées que lhe queria
colocar ja coloquei, dou-lhe agora a palavra caso queira referir algum acontecimento
que se tenha passado na sala, que queira falar de alguma coisa que eu ndo lhe tenha
perguntado.

Aux. A. Ed: Nio, esta mais ou menos, estd mais ou menos adequado as perguntas que
me perguntou... € penso que... pronto, eu sou pessoa que me esforgo bastante em puxar
por ela, ndo tenho... ndo tenho... ndo tenho muita experiéncia mas ahhhh, derivado a
idade que tenho e as minhas sobrinhas eu sou pessoa que até tenho jeito, que até para
lidar com a ... Puxar por ela.... Com a Princesa, porque ahhh, talvez a idade, a idade, a
minha idade também 56 anos, ndo €?

Entrevistadora: A experiéncia!

Aux. A. Ed: Me faga isso. Eu tenho jeito para puxar por ela, para por a dangar, para ,
para ahhhh, para a por a andar, para... pronto, puxar por ela. acho que ... acho que me
sinto assim com capacidade e vaidade assim em fazer iss0, percebe?

Entrevistadora: Muito bem, mais alguma coisa ?

Aux. A. Ed: Nao, pronto, isso, mais alguma coisa € a gente tomar os cuidados que deve
de tomar com ela eeee pronto vamo-nos habituando a isso

Entrevistadora: Pronto , resta-me agradecer-lhe o tempo que dispensou para me
dar esta entrevista. ..

Aux. A. Ed: Muito obrigado.
Entrevistadora: Muito obrigada e até outro dia.

Aux. A. Ed: Muito obrigada e boa tarde.

Nota: A Maria do Rosdrio comegou a entrevista muito nervosa, mas com o decorrer da
mesma notou-se, progressivamente, alguma descontragao.
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Transcricdo da entrevista da Empregada Auxiliar da sala

Entrevistadora: Ola, muito boa tarde. Eu sou a Sara Natario, ando a fazer o mestrado
em Educagio Especial, e gostaria de lhe fazer uma entrevista, dado que trabaltha com
uma crianga sobre a qual eu estou a fazer a minha tese de mestrado. A entrevista ¢
particular, ndo vou revelar nomes, ndo vou... € andnima, gostaria que fosse sincera

Para comegar pego entdo que me diga 0 seu nome.

Empregada Auxiliar: Eu! A ahh, portanto,
nascida em -~ Comecei em 78 a trabalhar pela Casa, estou & 34 anos na
Casa, e aqui em cima no Jardim, estive dez anos € meio la em baixo na no

Lar, com idosos e aqui no jardim escola, vou fazer 24 anos dia 21 de setembro.
Entrevistadora: E empregada auxiliar?
Empregada auxiliar: Sim, de servigos gerais,

Entrevistadora: Relativamente ao grupo que esta com a Princesa, ela tem o nome
ficticio de Princesa, vamos chama-la assim, ahhh, fale-me do grupo, como € que sdo?
Ha quanto tempo esta com eles? As carateristicas do grupo. ..

Empregada Auxiliar: Sim! Portanto, ¢ assim, ahh, eu estou desde o ano passado, em
2011, de Junho ou Julho de 2011, ndo posso precisar exato, mas mais ou menos desde
essa data, eeee, pois, este ano, o ano letivo de 2011-2012, continuei com eles, e
portanto, entretanto a auxiliar educativa foi reformada e eu fiquei com eles mais a
tempo inteiro.

Entrevistadora: E como € gque € o grupo?

Empregada Auxiliar: Portanto, ha criangas de tudo um pouco, uns com uma
personalidade mais forte, uns mais independentes que outros, mais autonomos, pronto,
sdo capaz de ir a casa de banho, até de se limpar, uma coisa que eu lhes ensinei tambem
foi os nomes proprios da... pronto, enquanto as maes, ou 0s pais, ou os avos por carinho
chamam pipiu ou pilinha, eu comecei-lhes a ensinar que € pénis, € 0s meninos tém um
pénis e testiculos e as meninas tém uma vagina, € quando eles vém a casa de banho eu
acompanho-os ¢ mando-os limpar, quando eles fazem as necessidades, de caso que as
vezes algum venha sem eu me aperceber, pergunto se eles fizeram além de xixi ahhh,
fazer outro, ahhh, pois... neste caso as fezes ¢ depois levo-os a sala e limpo-os com um
toalhetezinho. Pronto e sdo criangas normais, pronto. muito vivas, com muita vida, mas
também sdo criangas que quando a gente os chama a aten¢do também sdo capaz de estar
quietos e também de cantar uma cangdo, dangar, brincar, tém um carinho muito especial
pela Princesa, va, ou seja a quando ela ndo vem a escola estio sempre
preocupados com ela, se ¢la esta doente, se ndo esta doente € porque € que ela nao vem,
e porque € que ela ndo chega, e quando a veem vir, a mae com ela ao colo. chamam-me
a atengdo que vem ai a
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Entrevistadora: Relativamente, entdo, a Princesa, quando agarrou no grupo, o ano
letivo anterior, ela ja estava no grupo?

Empregada Auxiliar: Sim. Sim ja estava e entretanto, também a dona . foi uma
pessoa muito importante nesse aspeto, porque também tem um filho com problemas,
ahhh, fol muito importante porque depois, também, foi alertando para algumas situagdes
que poderiam vir a acontecer, e ensinando-me, porque eu ainda nunca tinha trabalhado
com uma crianga com problemas, mas, sendo eu mée, e tendo ja trés filhos e tenho 60
anos, ahh, acho que tenho experiéncia suficiente para poder tratar de uma crianga. nio
digo que sou infalivel, porque acho que infalivel ninguém €. e cometer erros toda a
gente comete, ¢ entdo ca estou para o resto dos meus dias, ndo sei quantos anos cé
estarei, porque se por acaso a lei ndo modificar, aos 65 anos irei, portanto, para uma
merecida reforma.

Entrevistadora: Entdo, esta a dizer-me que o conhecimento que teve acerca das
problematicas da Princesa, dos cuidados a ter com ela foram-lhe dados pela auxiliar
educativa da sala?

Empregada Auxiliar: Sim.

Entrevistadora: Em termos de dire¢do ninguém falou consigo, ninguém the explicou
nada nesse sentido?

Empregada Auxiliar: Portanto, € assim, ahh, chamaram-me. disseram-me que eu ia
comegar no grupo e para ela se ir adaptando e também a educadora que esta na sala
também me chamou & aten¢do no bom sentido para eu ser mais, além de que eu sinto-
me responsavel, mas também nao tinha conhecimento e foram-me sempre dizendo:
h othe, faga assim, ou, faga desta maneira ou daquela” € a gente deve ter
atengdo isto ou aquilo”. E entdo olhe, cé estou para o que puder fazer ou que esteja ao
meu alcance, eu fago.

Entrevistadora: Relativamente, entdo a interagdo dela no grupo, como ¢ que acha que
ela reage, ela gosta, ela ja conhece os amigos? Nio?

Empregada Auxiliar: Sim. E assim, ela quando esta bem disposta, ela ata aceita as
festas dos amigos, mas se esta mal disposta rejeita. Também noto uma grande evolugdo
nela, em termos dela... ahhh, nos dizemos para ela fazer festinhas na nossa cara e ele
faz-nos, ensinamos-the um jogo de bater as mdos e por as mios na cabega, ela também
ja faz, por exemplo no pétio, quando anda no andarilho tem uma grande atragio pelos
animais, ali na escola primaria estdo ali umas pessoas a viver e tém galinhas, tém essas
coisas e ele adora andar ao rés do muro a procura delas, quando nio as encontra, até que
nao as encontra ndo desiste de ver se as vé.

Entrevistadora: Entdo, pronto, relativamente as reagdes dela para com as outras
criangas do grupo alteram também consoante o estado de espirito dela?
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Empregada Auxiliar: Pois € isso... (risos). Se ela esta bem disposta é como toda a
gente, se esta bem disposta... da um sorriso, se ela esta mal disposta, olha... enxota-os
(risos).

Entrevistadora: Nio tinha qualquer conhecimento sobre a multideficiéncia?

Empregada Auxiliar: ¢ assim, eu trabalhei dez anos e meio no lar e tinhamos 1a uma
menina, era uma senhora, va, tinha 60 anos mas para nos era uma menina, era
totalmente deficiente, falava mas toda, toda, toda... o todo o corpo, tanto faz ser as
pernas, as maos ela a Unica coisa que fazia era com um dos dedos das mios cogar o
olhito, porque ela mais nada fazia, entdo, nesse aspeto tratei com idosos, que acho que
os idosos também sdo quase como criangas, tive dez anos e meio, gostei muito do
trabalho que la fiz e, e por um lado tive pena, mas também tive um filho e entdo pedi
para vir ca para cima, por niio ter os fins de semana, e os feriados e essas coisas, foi por
essa... para bem dos meus filhos.

Entrevistadora: e aqui na parte de jardim de infancia, ja tinha trabalhado com alguma
crianga com Necessidades Educativas Especiais?

Empregada Auxiliar: Nio. Ahhh, geralmente foi sempre com criangas normais,
porque acho que agora ha uns anos pra ca também é que se registou dois casos, assim
mais, era um menino chamado.. ..., que eu nunca cheguei... embora bom dia, boa
tarde, ou umas festinhas, nunca tive contacto assim com ele, a tratar dele ou, ou
qualquer situagdo. E agora foi esta menina, mas em termos de criangas ou as pessoas
com problemas, tinha la em baixo no lar.

Entrevistadora: Depois de conhecer a Princesa sentiu necessidade de se informar mais
sobre as coisas. teve mais duvidas, mais questdes a colocar?

Empregada Auxiliar: sim, porque é assim, eu acho que qualquer pessoas que tenha
responsabilidade e tenha o sentido daquilo que esta a fazer, tem que ter conhecimento,
porque depois corre o risco de acontecer alguma situagio ndo normal e a pessoa fica
sem saber 0 que € que ha de fazer e. e também fica triste de ndo poder ajudar.

Entrevistadora: entdo, na sua formagio, aqui na parte de jardim, nunca teve da parte
da direcdo, nunca lhe foi dada qualquer formag¢io em termos de Necessidades
Educativas Especiais? Foi?

Empregada Auxiliar: Foi sim, foi. Eu tenho la o papel, o certificado, que uma vez fui
ao CRIPS, ahh, foi com a, com aaaa, como € que se chama? A terapeuta Ana e outras
Terapeutas que la estavam, tivemos uma formagdo onde cada um dava a sua opinido e
cada um perguntava o que tinha, o que tinhaaa dificuidade em saber o que é que se
passava com as criangas no termo de aprendizagem, de falar e de saber o que é que eles
queriam, pronto, gostei muito daquela formagdo, foi aquela a Unica formagdo, mas longe
de mim pensar que um dia poderia tratar de uma crianga assim com problemas. que eu
nunca tinha, nunca tinha, nem imaginava, pronto, € isso,
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Entrevistadora: relativamente as medidas tomadas pela educadora para facilitar a
inclusdo da Princesa, ahh, foram tomadas medidas, ela teve consigo algum tipo de
conversa sobre o que deveria fazer? Como deveria agir?

Empregada Auxiliar: Sim, sim, ahh portanto, a educadora foi, pronto, sempre uma
pessoa, que eu, foi o primeiro ano que trabalhei com ela em termos de criangas, mas
sempre me senti a vontade e eu também sou uma pessoa que sou frontal, quando tenho a
dizer ou a perguntar, também sou uma pessoa que na altura digo aquilo que sinto e
aquilo que... eu tenho duvidas, seja a nivel de trabalho, seja a nivel pessoal, sou uma
pessoa frontal e, e entretanto as criangas € a mesma coisa, se algum faz alguma coisa
fora do normal ou até¢ uma atitude diferente. pois, eu vou falar com a educadora. pronto,
a educadora ¢ da idade dos meus filhos, mas eu sinto-me a vontade com ela como se ela
fosse da minha idade.

Entrevistadora: Quais foram as dificuldades sentidas ao longo deste ano, com o facto
de ter a Princesa?

Empregada Auxiliar: Nenhumas. Pronto... pode as vezes ser um bocadinho mais
desgastante, como € que hei-de explicar? Sem querer dizer que ¢ desgastante, € uma
aprendizagem, a gente tratar de uma crianga com problemas ¢ uma aprendizagem,
porque, enquanto as outras criangas ditas normais, que ndo tém problemas de falar, de
dizer o que € que sentem, o que n@o sentem, se estdo bem. se ndo estdo bem, se querem
fazer xixi ou se querem agua, nds ai temos que aprender com eles, porque quando
reclamam a gente vai ver o que € que eles querem, se querem agua, se tém Xixi na
fralda, se... como hoje por acaso, ela estava muito agitada, eu sem saber o que € que lhe
havia de fazer, dei-lhe agua, mudei-lhe a roupa, porque achava que ela estava a
transpirar muito, ahhh, e depois deitei-a um bocadinho no carro, porque depois acabou
por deixar-se dormir, e fiquei sem saber se era sede, se era sono, mas fiz o que estava ao
meu alcance.

Entrevistadora: Qual é que ¢ a sua opinido relativamente & Inclusdo da Princesa?

Empregada Auxiliar: ¢ assim, ahh, a minha opinido, acho que ela tem tido muito
desenvolvimento, e pelo menos eu noto desde 2011-2012 tem tido muito
desenvolvimento, noto que ela da mais atengdo aquilo que nds ensinamos, aquilo que
nos dizemos, pronto, ahh, ela passa por um quadro aqui no corredor, ndo lhe passa
despercebido, ela aponta, estamos no saldo, ela também vé os quadros que 1 estdo com
umas arvores ela aponta, se vé um quadro com mais vida, com mais cor também aponta,
quer ir la e nos levamo-la la eee, para ela sentir, porque ela gosta de sentir o aspero, o
macio, gosta também muito que a gente lhe mexa nas maos, mexa nos bracinhos, gosta,
gosta muito dessas coisas e entdo a gente vai ao encontro da satisfagdo dela.

Entrevistadora: Acha entdo que estd a ter uma boa aceitagdo na instituigéo?

Empregada Auxiliar: Sim, sim Eu, pronto, na minha opinido ahhh, ¢ assim, acho que
todas as criangas devem ter uma oportunidade ahhh de. pronto, independentemente de
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ter ou ndo problemas, que a gente deve saber conhecer a crianga em si, tanto faz ser uma
menina que seja rebelde, as vezes as criangas sdo rebeldes mas também para nos chamar
a atengdo, por exemplo a Princesa € uma crianga que nos chama a atengio por sede. ou
por fralda, ou por quere dormir e nos vamos ver o que € que se passa e ir a0 encontro
dela.

Entrevistadora: Dona ha alguma questio que queira abordar que ndo lhe tenha
sido colocada?

Empregada Auxiliar: ndo, eu estou satisfeita, estou contente e pronto, vou fazer o meu
melhor, como tenho feito até aqui, ao longo destes 34 anos que tenho dedicado a
institui¢dio, e vou fazer o meu melhor para que seja uma boa funcionaria e além de
funcionaria uma boa amiga de qualquer crianca e das educadoras e das auxiliares, vou
fazer o meu melhor, e quando alguma vez alguma coisa que ndo estives bem, que ¢ o
que eu digo logo no principio do ano, quando comegamos um novo ano, € gue se
comega com pessoas novas, que... em termos e trabalho, que a gente conhece do dia a
dia, ¢ diferente, eu digo: olha € assim! Quando tiver alguma coisa a dizer eu agradecia
que me dissesse porque eu depois, ai, ja me posso corrigir, se por acaso for dizer a
outrem, eu ndo me posso corrigir, e depois eu fico a saber, ainda fico mais triste e fico
mal disposta. Pronto ¢ isso. E entdo estou muito contente, sé espero que Deus me dé
satde para poder aguentar mais cinco anitos (risos), e que eu seja capaz, também de ser
uma boa avo, que vou ser {risos) e estou feliz. Pronto!

Entrevistadora: Entdo olhe, agradeco-lhe o tempo que despendeu para me dar esta
entrevista.

Empregada Auxiliar: Obrigada também (ris0s).
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Anexo F - Grelha de analise de conteuido
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Grelha de Analise de Conteldo

Categorias Unidades de Registo Analise
Educadora de apoio: “(...)eu sou a , sou | A educadora de apoio da Equipa Local de
educadora, tenho 46 anos (..) a minha | Intervencao Precoce chama-se Ana, tem
formacao de base € Educadora de Infancia, | 46 anos, € licenciada em Educacao de
tenho 19 anos de servico; trabalho na | Infancia e tem pos graduacdo em
equipa de intervencdo precoce ha | Educacdo Especial - dominio cognitivo e
sensivelmente 9 anos,(..); as minhas | motor; tem 19 anos de servico, e esta na
habilitacoes académicas(...)licenciatura e | equipa de Intervencao Precoce ha 9 anos.
depois uma  especializacao (...)em
educacao especial dominio cognitivo e | A responsavel de caso da Equipa Local de
motor.” Intervencao Precoce chama-se Ilda, tem
Caraterizagdo 30 anos, é terapeuta da fala, esta na

do entrevistado

Responsdvel de caso:

“(or)

terapeuta da fala e tenho 30 anos. Estou a
7 anos na ELIP (...)

,  sou

Empregada Auxiliar: (...) , (...) estou

y

ha 34 anos na Casa;” empregada auxiliar

“de servicos gerais”

{4

Auxiliar de Acdo Educativa: , sou
ajudante de acao educativa, trabalho na
(...) ha 30 anos; tenho 56 anos.”; “(...)tenho

0 2° ano do ciclo.”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “(...) ,
tenho 30 anos, sou licenciada em educacao
de infancia, mas neste momento estou a

trabalhar como auxiliar de acao

’

educativa.”; “Ha 3 anos” “(...)nesta”

Educadora titular de sala: “(...) y (o)
tenho 33 anos, trabalho nesta IPSS ha 12
anos, (...) sou licenciada em educacao de
infancia e tenho pds graduacdo e
especializacdo em Educacao Especial-

dominio cognitivo e motor.”

Equipa Local de Intervencédo Precoce ha 7
anos e é a responsavel de caso da

Princesa.

A empregada auxiliar chama-se Maria,
desempenha a funcdo de empregada
auxiliar de servicos gerais na sala da

Princesa, e tem 34 anos de servico.

A auxiliar de acao educativa chama-se
Rosaria, tem 56 anos, desempenha a
funcao de auxiliar de acao educativa da
ano de

sala da Princesa, tem o 6°

escolaridade e tem 30 anos de servico.

A auxiliar de acao educativa 1 chama-se
Paula, tem 30 anos, é licenciada em
Educacdo de Infancia e desempenha as
funcdes de auxiliar de acdo educativa ha

3 anos na IPSS em estudo.

A educadora titular de sala chama-se
Sofia, tem 33 anos, é licenciada em
Infancia e

Educacdo de tem pos

graduacao e especializacao em Educacao
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Diretora Técnica de Estabelecimento:
“(..)o0 meu nome é , trabalho
como Coordenadora Pedagogica e, neste
momento, Diretora Técnica da instituicao
ha 13 anos letivos. (..) iniciei a minha
carreira trabalhando no direto com alunos
numa outra IPSS, depois passei dois anos
pelo ensino publico, na educacdo pré-
escolar e fui convidada para desenvolver
este cargo.

Mde:”(...) 0 meu nome é , tenho 28

anos, sou mae da Princesa. Sou

fisioterapeuta (...)

Especial - dominio cognitivo e motor.

Trabalha ha 12 anos na referida IPSS.

A Diretora Técnica chama-se Margarida,
é educadora de infancia e desempenha
as funcoes de coordenadora Pedagogica e
de Diretora técnica da IPSS do estudo ha
13 anos. Antes de ocupar este cargo
trabalhou inicialmente como educadora
numa outra IPSS e, posteriormente a

isso, dois anos no ensino publico.

A mae da Princesa chama-se Catarina,

tem 28 anos, e é fisioterapeuta.

Caraterizagdo

da Princesa

Educadora de Apoio: “(..) foi sinalizada
pelos pais (..) e € apoiada praticamente
desde que nasceu(...); “(...)é um grande
desafio(...)ha determinadas situacées que

(...)que estamos

noés  pensamos nao

preparadas (...)”

Responsdvel de caso: “A Princesa nasceu
com muitos sindromes, sendo o mais

evidente o do Pierre Robin e a
cromossomopatia. (...) tem uma panoplia
de sindromes e de patologias, (...), mas soO
devido a parte genética tem depois as
causas consequentes a essa mal formacao
genética.” ; “(..)ndo anda, porque nao
comunica(...), ou melhor a comunicacao

dela (...) muito rudimentar(...)”; “(...) esta
(...) a frequentar a creche, (..) foi uma
mais valia a creche, sobretudo na
socializacao, na interacao e nas rotinas
que a princesa precisava(...)”; “princesa
chegou-nos em meados do més de (...) Maio
de 2009 (..) em Junho foi quando nds

chegamos a casa(...)”

A Educadora de Apoio refere que a
Princesa foi sinalizada pelos pais e que é
apoiada praticamente desde que nasceu
e que é um grande desafio, reconhece
ainda, que existem determinadas
situacbes para as quais nao se sente

preparada.

A responsavel de caso da ELIP afirma que
a princesa nasceu com varios sindromes e
patologias identificando o sindrome de
Pierre Robin e a cromossomopatia como
os mais evidentes, reconhecendo a
existéncia de consequéncias derivadas da
mal formacdo genética. Refere que a
Princesa nao anda e nao fala, possuindo
uma comunicacao muito rudimentar.
Informa-nos que a ELIP apoia a Princesa
desde Junho de 2009 e,

Técnica,

para esta
o facto de a Princesa se
creche

encontrar a frequentar a

contribuiu para melhorar a sua
socializacao, a sua interacao, bem como

as suas rotinas.
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Empregada Auxiliar: “(...)noto uma grande
evolucao nela (...)dizemos para ela fazer
festinhas na nossa cara e ele faz-nos,
ensinamos-lhe um jogo de bater as maos e
por as maos na cabeca, ela também ja faz,
por exemplo no patio, quando anda no
andarilho tem uma grande atracao pelos
animais, ali na escola primaria (...)tém
galinhas, tém essas coisas e ele adora
andar ao rés do muro a procura delas,
quando nao as encontra, até que nao as

encontra ndo desiste de ver se as vé.”

Auxiliar de Acdo Educativa: “Ela € uma
crianca muito querida, precisa muito de
ajuda (...) diferente das outras (...) que tem
a sua deficiéncia (..) precisa muito de
apoio, precisa muito de carinho, (...) acho
que ela este ano esta muito desenvolvida
(...) ja brinca, ja consegue andar so, so
com uma mao a segurar um dedo nosso
(...), ri-se (...) E depois também tem muitos
apoios do ensino especial e acho que lhe
esta a fazer muito bem, e que (...) estdo a

puxar muito por ela.”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “A Princesa
(...) apesar das suas limitacdes acho que
sabe muito bem aquilo que quer, o que
quer fazer, quando é que quer, e sabe bem
aquilo que pode, aquilo que nao pode.
Sabe-nos testar (risos), e inclusive, quando
€ um bocadinho contrariada ela sabe bater
o pé e dizer que ndo quer (risos) e que
quer é ir para o outro lado, e que nao quer
ir para ali, ndo quer fazer aquilo. Mas é
uma crianca meiga, gosta de carinhos,
miminhos, de cancdes, de dancar, ahh, de

historias, de fantoches, nota-se...”

Segundo a empregada auxiliar a Princesa

tem tido wuma grande evolucao
conseguindo ja desempenhar algumas
tarefas que lhe sao solicitadas, bem

como mimar algumas cancoes.
Demonstra, também, interesse por aquilo
que a rodeia, particularmente quando se
desloca com a ajuda do andarilho no
exterior mostra muito interesse pelos
animais reais, nomeadamente as galinhas
que consegue observar do outro lado do

muro.

Para a auxiliar de acao educativa a
Princesa € uma crianca diferente das
outras, deficiente, e que necessita de
E da

opiniao que a Princesa desenvolveu

muita ajuda, carinho e apoio.
bastante no presente ano letivo, que ja
brinca e ja se consegue deslocar
fisicamente s6 com a ajuda da mao de
um adulto. A auxiliar de acao educativa
refere ainda que a Princesa tem apoio do
ensino especial que esta a contribuir

para o seu desenvolvimento.

Na opinidao da auxiliar de acao educativa
1 a Princesa é uma crianca meiga, que
gosta de carinhos, gosta de ouvir
historias, de fantoches, gosta de cancoes
e gosta de dancar. Que apesar das suas
limitacoes consegue demonstrar as suas

preferéncias e vontades.

Segundo a educadora titular de sala a
Princesa integrou o grupo no final do ano
letivo 2009/2010, no més de Julho. Que
€ uma crianca com muitos problemas,

dos quais refere: Sindrome de Pierre
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Educadora titular de sala: “(...)tem quatro
anos (...)”; “ (...) a Princesa (...) veio para o
grupo ha dois anos, ou seja (...) em 2010,
no final do ano letivo ja, veio em Julho,
(...) veio passar esse més connosco para ver
realmente (...) se se adaptava ou nao. (...)
€ uma crianca com, (...) muitos problemas,
(...) nomeadamente (...) sindrome de Pierre
Robin, o sindrome de West, (...) inversao
(...) do cromossoma 20, duplicacao do
cromossoma 13, (...) reducao de uma parte
do cromossoma 4, uma traqueomalacia,
glaucoma congénito, (...) entre outras que
ndo consigo agora recordar-me. E por isso
uma crianca realmente com muitos
problemas e (..), nem sempre é facil
acompanha-la e (...) tentar que ela esteja o

melhor possivel.”

Diretora Técnica de Estabelecimento: “(...)
a qualquer momento ela tem uma reacao
inesperada ou até uma reacdo de saude,
sabemos, no caso dela,

que, como

qualquer momento pode ser fatal.”
Mde: “(...)Princesa tinha nascido sem
conseguir respirar, que tinha um sindrome
que se chamava sindrome de Pierre Robin,
em que a lingua como era muito comprida
enrolava e ela asfixiava, que tinha (...) o
primeiro dedinho de cada mao em garra,
que tinha ambos os pés botos, que tinha
problemas cardiacos, tinha a inversao do
20, tinha

”.

gastroexofagico(...)”;

cromossoma refluxo

“(...)um glaucoma.”;
West.”;

“(...)sindrome  de “(...)Juma

”.

traqueomalacia (...)”; “(...)uma duplicacao
do 13, e perda do braco longo do 4.”;
“(...)ndo sabemos ao nivel cognitivo, a

nivel fisico, ao nivel motor, nao ha relatos,

Robin, sindrome de West, inversdao do
20,
13,

cromossoma 4,

cromossoma duplicacao do

cromossoma reducao parcial do

traqueomalacia e
glaucoma congénito. Confessa que nem
sempre é facil trabalhar com a Princesa
bem como garantir-lhe alguma qualidade

de vida.

A Diretora Técnica afirma que os
problemas de saide da Princesa podem

ser fatais.

A Mae diz-nos que a Princesa nasceu sem
conseguir respirar, com sindrome de
Pierre Robin, com o dedo mindinho, de
ambas as maos, em garra, com ambos os
pés botos, com problemas cardiacos, com
a inversao do cromossoma 20, duplicacao
do cromossoma 13, com perda do braco
longo do cromossoma 4, com refluxo
gastroexofagico, com sindrome de West,
com traqueomalacia e com um glaucoma.
Diz-nos ainda que a Princesa é Unica no
mundo, dados foram

que Oos seus

enviados para a Rarissimas, para a
Diferencas, para Londres, para o Centro
de Genética de Toronto, para o Canada e
para o México, e nao existe nenhum
relatorio, ndo existe nem nunca existiu

ninguém como a Princesa.
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€ Unica no mundo, portanto os dados dela
foram para a Rarissimas, foram para a
Diferencas, foram para Londres, estao no
centro de genética de Toronto, foram pro
Canada, Meéxico, (..)ndo houve ninguém,

[13

nao ha ninguém, (...)

Caraterizagdo
das relagoes de
interacdo com a

Princesa

Educadora de Apoio: “(..)Em relacdo a
interacao entre ela e o grupo, (...), penso
que nao existe ali uma interacao muito(...)
muito intencional(...). Em relacdo as outras
criancas, em relacdo as criancas do grupo
com a Princesa sim, ha uma boa interacao
entre elas, ha ali uma interajuda de grupo,
vesse nitidamente, eles gostam muito
dela, de a ajudar, de brincar com ela (...),
embora ela ndo... penso que nao interage

muito (...) com o restante grupo.”

Responsdvel de caso: “(..) Eu acho que
houve uma aceitacao, agora, nao ¢ de todo

(...)

interage, (...) ela nao atira uma bola para

normal. porque a Princesa nao
alguém ir buscar, (..) e essa parte da
interacao ainda nao (...) deles para com ela
sim, portanto, é ajustada e normal, agora
nao poderao esperar muito da Princesa,
talvez um sorriso, talvez uma troca de
olhar, mas nao muito mais. Agora, que
esta muito melhor do que em casa, até
connosco a relacao Princesa - técnicos de
intervencao precoce, que (..) era muito
fragilL em termos do domicilio... agora
notamos que em casa até a propria
interacdo com os adultos também ¢é (...) é

diferente, (...) Mas normal nao é.”

Empregada auxiliar: “(...)Se ela esta bem

disposta € como toda a gente, se esta bem

Segundo a Educadora de apoio da parte
da Princesa para com o grupo nao existe
interacao intencional, em oposicao ao
que acontece na relacao inversa, do
grupo para a Princesa, ha uma boa
interacao entre eles, ha interajuda e que
se pode observar que as restantes
criancas do grupo gostam muito dela, de

a ajudar e de brincar com ela.

Na opiniao da responsavel de caso nao
existe interacao da parte da Princesa
para com as outras criancas. Das outras
criancas para com a Princesa reconhece
que existe uma relacdo normal e
ajustada, mas que, contudo, nao poderao
esperar uma resposta muito expressiva
da parte da Princesa, reconhecendo que
poderao obter, talvez, um sorriso ou uma
troca de olhar como resposta. No
entanto, esta técnica admite que tém
existido nas

avancos relacées de

interacdo da Princesa desde que
comecou a frequentar o jardim de
Infancia, mesmo no que diz respeito a
relacdao da Princesa com os técnicos de

intervencao precoce.

Para a empregada auxiliar a relacao de
interacao da Princesa com as restantes
criancas do grupo varia consoante a sua
estiver

disposicao, se bem-disposta
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da um sorriso, se ela esta mal

“(..)

quando esta bem disposta, ela até aceita

disposta...

disposta, olha... enxota-os”; ela
as festas dos amigos, mas se esta mal
disposta rejeita(...)”

Auxiliar de Acdo Educativa: ela

“(..r)
interage com as outras criancas (...) as
outras criancas todas a ajudam, (..) lhe
dao miminhos, lhe dao beijinhos, e ela até
gosta, ainda ha bocado eu vi um middo (...)
que chegou ao pé dela fez-lhe festinhas,
beijou-a e ela toda se derreteu, e toda
aceitou a maneira da outra crianca”; “ (...)
gostam (...) todos muito dela e todos a

”

protegem...” esta em boas mé&os(...) ndo é
preciso nos termos aqueles cuidados de
dizer nao facas mal a Princesa, (...) porque
eles tém esse cuidado, podem estar ao pé
dela porque nao lhe fazem mal, ainda
nunca lhe fizeram, (..) nem fazem de
certeza absoluta.”; “ (...) ela (...) nao lhe
faz mal, aceita as brincadeiras deles (...) e
gosta, claro.”; “Vai ter com eles sim. As
vezes também lhe da as suas birrinhas,
quando lhe da aquelas birrinhas ninguém

lhe pode chegar ao pé...”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “(...) acho
que é uma relacao normal, acho que ela
foi bastante bem aceite pelos amigos, alias
quando ela chega todos se levantam, (...)
todos querem ajuda-la, e fazem festinhas,
dao beijinhos, nota-se que esta bem...”;
“(...) acho que nem sempre é da mesma
forma, ha dias que se nota que ela até
procura e até... parece que liga ao que eles
estdo a fazer e isso, mas ha outros dias
que parece que esta no mundo dela e nao

da assim tanta importancia.”

aceita o seu contato, se estiver mal

disposta rejeita-o.

Na opinidao da auxiliar de acao educativa

a Princesa interage com as outras
criancas, vai ter com elas e aceita as
suas demonstracoes de afeto. As
restantes criancas do grupo ajudam-na,
dao-lhe mimos, protegem-na, e tém
determinados cuidados com ela. No
entanto, esta funcionaria reconhece que
se a Princesa estiver mal disposta, com
uma birra, rejeita o contacto das outras

criancas.

Na opiniao da auxiliar de acao educativa
1 esta relacdao de interacdao é normal.
Afirma que a Princesa foi bem aceite no
grupo e todos lhe demonstram o seu
carinho. A auxiliar de acao educativa 1
também reconhece que esta relacdo nem
sempre acontece da mesma forma, que
existem dias em que a Princesa se
interessa por aquilo que as outras
criancas estdo a fazer e as procura, e
que existem outros dias em que nao da

importancia ao que a rodeia.

Para a educadora titular de sala a
relacdo de interacao das outras criancas
para com a Princesa é muito boa,
procurando-a regularmente para brincar
com ela ou para lhe chamar a atencao.
No que diz respeito a Princesa, a

educadora reconhece que ela nao
interage muito com as outras criancas,
embora afirme que nota uma grande
evolucao e que ultimamente a Princesa
ja procura os amigos tanto com o olhar
como fisicamente com o auxilio do

andarilho. Afirma, ainda, que existem
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Educadora titular de sala: “ (...)a relacao | determinadas brincadeiras das outras
de interacao das criancas para com ela é | criancas que despertam mais o interesse
otima, eles adoram a Princesa desde | da Princesa, porém, ndao no sentido de
sempre, (..) desde que ela integrou o | interagir mas sim no de observar.

grupo que eles adoram a Princesa.
Constantemente de volta dela a quererem | A mae refere que a Princesa interage
brincar com ela a chamar-lhe a atencao, | com as outras criancas, bem como com a
(..) € uma relagdao otima (..)”; “ (..) a | irma e pais.

Princesa nao interage muito, embora (...)
deva dizer que ultimamente a Princesa
tem tido uma grande evolucao e ja procura
as outras criancas tanto com o olhar, como
mesmo (...) fisicamente, porque felizmente
ela neste momento ja consegue deslocar-
se com o andarilho e ja consegue ir até ao
pé deles. Ha determinadas brincadeiras
que sim, que lhe chamam a atencao e ela
tenta ir ao pé deles, (..) ndo tanto para
interagir com ele mas para ver realmente
0 que é que eles estdo a fazer, mas... uma
relacdo de interacao completa nao posso
dizer, ainda, que exista da parte da

Princesa para com eles.”

Mde: “(..)ela interage com as outras
criancas, e interage muito mais com a

irma, interage muito mais connosco (...)”

Educadora de Apoio: “(..) especializacao | No que diz respeito aos conhecimentos
(..) em educacdo especial dominio | sobre multideficiéncia, a educadora de
cognitivo e motor.”; “(...) ha situacdes que | apoio tem pos graduacao e
ndo estamos as vezes devidamente | especializacdo em educacao especial
informadas, (..) mas também nos faz | dominio cognitivo e motor, reconhece,
crescer e nos faz pesquisar e informar, (...) | no entanto, que nem sempre se sente
Para colmatar as vezes as nossas | devidamente informada, tendo
dificuldades, porque ndo ¢é facil | necessidade, por vezes, de pesquisar e
depararmo-nos com determinadas | de se informar para colmatar essas

situacdes, que nao estamos a espera.” dificuldades.
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Conhecimentos
sobre

multideficiéncia

[

Responsdvel de caso: (...) ndo tenho

formacoes em Necessidades Educativas

”.

Especiais (...)”; “(...)apenas aquelas dadas
em algumas formacdes da area dadas em
Intervencao precoce, portanto nao tive, so
ao longo do percurso académico é que
fomos falando das necessidades educativas
especiais, ndo de uma forma tao profunda
quanto aquela que o trabalho me ensinou
até entdo.”; “(..)pela pratica que tenho
tido,b e como somos uma equipa
transdisciplinar acabamos por ficar ali com

muitos saberes das outras especialidades.”

Empregada Auxiliar: “(...)era uma senhora,
va, tinha 60 anos (..), era totalmente
deficiente, (...) entdo, nesse aspeto tratei
“Eu (..) ©

certificado, que uma vez fui ao CRIPS(...),

com idosos”; tenho la

foi com a(..) terapeuta Ana e outras
Terapeutas que la estavam, tivemos uma
formacao onde cada um dava a sua opiniao
e cada um perguntava o que tinha(...)
dificuldade em saber o que é que se
passava com as criancas no termo de
aprendizagem, de falar e de saber o que é
que eles queriam(...)”.

Auxiliar de Acdo Educativa: “(...)Nao,
pronto... e cada caso é um caso, isso noto
eu, ao longo da experiencia que tenho, ja
trabalhei com criancas com problemas mas

como o da (...) nao”;

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “(...) ainda
nunca tinha trabalhado com nenhum caso

assim”

Educadora titular de sala: “(..)como eu

tirei a pos graduacdao e a especializacao

A responsavel de caso reconhece nao ter
formacao especifica em Necessidades
Educativas Especiais, afirma, no entanto,
que, com a pratica que tem tido, tem
obtido alguns conhecimentos através dos
restantes elementos da Equipa Local de
Intervencao Precoce, uma vez que se
trata de uma equipa transdisciplinar.

A empregada auxiliar afirma ter
trabalhado com um adulto “totalmente
deficiente” e ter participado numa acao
orientada

de esclarecimento, pelos

técnicos do Centro de Recuperacdo
Infantil de Ponte de Sor (CRIPS), sobre as
duvidas relativamente ao
desenvolvimento de determinadas

criancas.

A auxiliar de acao educativa reconhece
nao ter formacao nem conhecimentos

sobre a multideficiéncia.

A auxiliar de acado educativa 1 também

declara nunca ter trabalhado com

nenhum caso de multideficiéncia.

A educadora titular de sala reconhece ter

algum conhecimento tedrico sobre
multideficiéncia, adquirido através da
pos-graduacdo em Educacao Especial.
Afirma, no entanto, que na
multideficiéncia cada caso é um caso
Unico, e que no caso da Princesa nao
existem relatos de outro caso igual.
Admite que algumas das patologias da
Princesa lhe eram desconhecidas, pelo
que teve de fazer alguma pesquisa com o
intuito de saber, ndao s6, o que eram,

como, o0 que provocam e a melhor
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em educacao especial ja tinha ouvido falar

em multideficiéncia, agora, a
multideficiéncia cada caso é um caso.”;
“(...) Princesa é (...) Unica mesmo porque
segundo a informacao que a mae me deu
nao ha mesmo nenhum outro caso igual a
Princesa, nunca existiu, (...). E realmente
algumas das patologias que ela tem (...),
eram-me completamente desconhecidas e
tive de pesquisar para saber nido s6 o que
eram, mas o que provocavam e qual a
melhor maneira de lidar com elas.”; “(...)
multideficiéncia tinha

Com nunca

trabalhado com nenhuma crianca (...)”

Diretora Técnica da Instituicdo: “Houve
casos de deficiéncias, mas tdo acentuadas
e multideficiéncia tao acentuadas nao.
Tivemos trissomia 21, tivemos paralisia
cerebral mas que so6 atingiu a crianca de
forma motora, na parte motora, tivemos
AVC que apenas atingiu a crianca na area
da motricidade fina. Portanto, com uma
multideficiéncia tdo grave é o primeiro

caso.”

maneira de lidar com elas. Declara nunca
ter trabalhado com uma crianca com um

quadro de multideficiéncia.

A Diretora técnica da instituicdo refere
que nunca tinham tido outro caso de
multideficiéncia no Jardim-de-infancia,
enumerando a Trissomia 21, a Paralisia
Cerebral e o AVC como alguns dos casos
com que lidaram, ao longo dos tempos,

naquela instituicao.

Educadora de Apoio: “(...) na integracao no
jardim de infancia, continuamos a apoia-
la, umas vezes em contexto domiciliario,

outras vezes em contexto escolar”

Responsdvel de caso: “(..) a mae entao
veio-nos pedir a opiniao da entrada da
Princesa no Jardim, da qual nés fomos
e demos

recetivas, O NOSsO parecer

”.

positivo (...)”; “(..) fizemos uma reuniao
com a educadora que recebeu a princesa,

portanto, uma coisa muito informal mas de

A educadora de apoio reconhece como
medida de inclusao o apoio que a Equipa
Local de Intervencao Precoce presta a
Princesa tanto em contexto escolar como

em contexto domiciliario.

A responsavel de caso reconhece que
depois de a Equipa Local de Intervencao
Precoce ter dado, a mae, o seu parecer
favoravel acerca da inclusao da Princesa
no jardim-de-infancia foi realizada uma

reuniao informal com a educadora que
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Medidas
tomadas para a
inclusdo da

Princesa

forma a que ela percebesse o caso que iria
ter em maos(...)”; “(...)Sentimos (..) da
parte da IPSS da Princesa uma grande
abertura das pessoas, (..) com algumas
duvidas, mas (...) ainda bem que as ha, (...
Foram essenciais também para a pessoa
em questao perceber que tipo de crianca é
que ia receber, mas acho que ocorreu um
bom trabalho de articulacao (..) para
perceber e para ajustar os conteudos e a
sala para a vinda desta nova crianca com
todas as dificuldades que ela tem, (...) mas
de qualquer das maneiras esse trabalho de
articulacao foi feito e nao sentimos
grandes dificuldades dada essa abertura
IPSS”;

plano(...) que tem objetivos, talvez nao

também da “(...)fazemos um
sejam os objetivos para atingir ja(...) € um
plano feito também com a ajuda da
educadora da sala que conhece
provavelmente melhor a Princesa do que
nos (...); “(...) a Princesa ainda nao esta ao
abrigo do 3/2008, embora conte ja com
todos os apoios necessarios, mas ainda nao
esta terminado (o] processo de
referenciacao e a avaliacdo do processo
(...) que esta a decorrer.
Empregada Auxiliar: “(..)chamaram-me,
disseram-me que eu ia comecar no grupo e
para ela se ir adaptando e também a
educadora que esta na sala também me
chamou a atencao no bom sentido para eu
ser mais(...)responsavel, mas também nao
tinha conhecimento e foram-me sempre
dizendo: “Fatima, olhe, faca assim, ou,
faca desta maneira ou daquela” e” a gente

deve ter atencao isto ou aquilo”(...)”;

Auxiliar de Acdo Educativa: “(..) foi-me

dado pela educadora da sala, tomei

viria a ficar com a Princesa, para que
percebesse o caso e esclarecesse algumas
davidas. Tendo existido uma articulacao,
entre os membros da Equipa Local de
Intervencao Precoce e os funcionarios da
instituicao que iriam receber a Princesa,
com o intuito de ajustar os conteldos e a
sala para a vinda desta crianca com
multideficiéncia. Foi, posteriormente,
com a ajuda da educadora titular de
sala, elaborado um plano para a
Princesa. Foi ja feita a referenciacao e
neste momento esta a decorrer o
processo de avaliacao estabelecido pelo

Decreto-lei 3/2008.

A empregada auxiliar afirma que da
parte da direcao foi-lhe comunicado que
iria comecar a trabalhar com aquele
grupo para que a Princesa se adaptar.
Reconhece, ainda, ter contado com o
apoio da educadora titular de sala que
lhe foi indicando, sempre, as diretrizes
pelas quais ela deveria seguir-se para
um bom trabalho

realizar com a

Princesa.

Segundo a auxiliar de acao educativa as
medidas que foram tomadas foram ao
nivel da sala. A educadora titular de sala
deu-lhe conhecimento do quadro clinico
da Princesa, bem como da forma de
trabalhar com ela e dos cuidados que se
deveriam tomar. Tendo em conta a
informacao e explicacao que lhe foi
dada, esta funcionaria confessa ter-se
adaptado a situacao de forma a realizar

um bom trabalho com a Princesa.

Segundo a auxiliar de acao educativa 1

tanto a direcao como a educadora titular
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conhecimento de todos os problemas da ...
e a maneira de lidar com ela, e como devia
fazer e, pronto, os cuidados que devia
tomar, e fui ao encontro da situacao e
acho que estou a fazer o meu melhor, e

que esta a correr bem.”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “(..) foi
explicado pela parte da educadora e da
diretora (...) como é que se devia lidar com
a crianca, o que é que ela nao podia fazer,
0 que é que podia fazer, (...) como é que

funcionava digamos assim.”

Educadora titular de sala: “(...) por parte
da direcao quando chegou o pedido para
integrar a Princesa na instituicao (..) a
diretora chamou-me (...) a mim e a outra
educadora que tinha a mesma faixa etaria
que eu na altura para decidir, realmente
para que sala iria a Princesa. Decidiu
coloca-la na minha sala. (...) explicou-nos,
mais ou menos, o0s problemas que a
Princesa tinha, (...) a dificuldade que seria
trabalhar com ela. E depois fizemos,

entao, uma reunido com o0s pais da

Princesa, e com a Princesa presente para
eu conhecer pessoalmente, (...) em que ai
sim, a mae fez a descricao dos sindromes e
patologias que a princesa tinha e nos
explicou determinados cuidados que
deveria ter com ela. Mais recentemente a
direcao decidiu colocar mais uma auxiliar
de acao educativa na sala para podermos
dar um acompanhamento mais
personalizado a Princesa. Neste momento
temos uma

quatro adultos na sala,

educadora, duas auxiliares de acao

educativa e uma empregada auxiliar.”;

de sala explicaram-lhe qual a melhor
forma de trabalhar com a Princesa, as

suas capacidades e as suas limitacoes.

A educadora titular de sala afirma que,
inicialmente, foi realizada uma reuniao
com ela, com a outra educadora que
tinha as criancas da mesma faixa etaria e
com a diretora com o objetivo de decidir
em qual das salas se iria incluir a
Princesa. Nessa reuniao foram, ainda,
explicadas, brevemente, as
problematicas da Princesa.
Posteriormente foi realizada uma reuniao
com os pais da Princesa, em que foi
feita, por parte da mae, uma descricao
dos sindromes e patologias da Princesa e
em que alertou para determinados
cuidados a ter com ela. A educadora
refere, ainda, que, recentemente, foi
colocada, por parte da direcao, mais
uma auxiliar de acao educativa na sala
para que possa ser proporcionado a
Princesa um acompanhamento mais
personalizado. Sendo a sala composta por
uma equipa pedagogica de quatro
pessoas: uma educadora de infancia,
duas auxiliares de acao educativa e uma
empregada auxiliar. Como educadora
titular de sala afirma ter passado a
informacao recolhida sobre a Princesa a
restante equipa pedagogica da sala,
tendo-lhes explicado, também, que
embora sendo uma crianca com mais um
ano do que as restantes do grupo, devido
a todos os problemas que apresentava, e
ao facto de possuir uma idade mental
inferior a idade cronolégica iria integrar
grupo. ainda, a

aquele Refere,
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“(...) como educadora do grupo passei a
informacao as pessoas que estavam comigo
na sala, eu passei-lhes a informacao do
quadro clinico da Princesa, expliquei-lhes
o motivo pelo qual ela iria para a nossa
sala uma vez que era um ano mais velha do
que as outras criancas, mas devido a todas
as dificuldades dela e da idade mental da
Princesa ser inferior a idade cronoldgica,
ela ficaria entdo na nossa sala. Foi também
elaborado um plano para a Princesa, em
conjunto com a equipa de intervencao
precoce que a acompanha e pela familia.
As medidas tém sido tomadas realmente ao
longo do tempo, porque no inicio tomamos
realmente as medidas indispensaveis,
iniciais, e com o passar do tempo, com o
desenvolvimento da Princesa é que nos
vamos apercebendo de outras medidas que
realmente é necessario tomarmos, como
nao ter objetos pequenos ao alcance da
Princesa porque ela agora ja anda com o
andarilho e como tem a fenda palatina, os
objetos pequenos podem ser realmente

problematicos.”

Diretora Técnica de Estabelecimento:
“(...)A primeira medida, e mais importante
de todas foi ouvir a familia, foi ouvir a
familia e foi conhecer a realidade da
Princesa e aquilo que ela é, que nos fez,
depois, tomar, entao, as medidas
necessarias e corretas. Uma delas, e é so
um exemplo que lhe vou dar, foi o facto de
que, tendo em conta que a gravidade da
situacdo da Princesa era.. impunha um
pedido de adiamento escolar quando
chegasse (..) aos 5 anos de pré-escolar,
(...), iria fazer com que ela voltasse para
tras, para um grupo que nao conhecia,

para pessoas que nao conhecia e iria fazer

elaboracao de um plano para a Princesa,

elaborado  conjuntamente com  os
técnicos da Equipa Local de Intervencédo
Precoce e com a familia. Explica,

também, que as medidas tém sido
tomadas ao longo do tempo, de acordo
com o desenvolvimento da Princesa, uma
vez que as medidas tomadas inicialmente
parecem ja nao ser suficientes. Da como
exemplo o facto de a Princesa ja se
deslocar autonomamente pela sala, com
lhe

possibilita chegar aos objetos, e que,

a ajuda do andarilho, o que
devido ao facto de ter a fenda palatina,
qualquer objeto mais pequeno pode

tornar-se num grande perigo para ela.

Segundo a Diretora Técnica a primeira
medida a ser tomada para a inclusao da
Princesa, e quanto a ela a mais
importante, foi ouvir a familia, uma vez
que foi baseados na informacao recolhida
que se partiu para a implementacao de
medidas fundamentais. A titulo de
exemplo, a diretora refere a decisao de
se incluir a Princesa numa sala de

criancas de idade inferior a dela, néo so,

devido ao seu atraso de
desenvolvimento, mas também, como
forma de poder garantir-lhe uma
continuidade no mesmo grupo de

criancas até a sua entrada no Primeiro

Ciclo, antevendo um pedido de
adiamento da escolaridade obrigatéria
devido a gravidade do seu quadro clinico.
Reconhece, ainda, que na sala onde a
Princesa esta incluida é impossivel ficar
uma pessoa sozinha e que neste sentido
foi estabelecido um quadro de pessoal
especifico que comtempla duas auxiliares

de acao educativa, garantindo uma
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com que ela deixasse e perdesse o
contacto (..) com aquelas criancas com
qgquem tinha andado até aos 5 anos.
Portanto, a Princesa entrou aqui com um
ano e foi sugerido que em vez de entrar
com o grupo dessa faixa etaria, uma vez
que ela ia sempre pedir um adiamento, e
iria sempre andar atras, em termos de
desenvolvimento, desse grupo, entrasse
para o bercario, um ano antes. Quando

chegar aos cinco anos ela vai pedir

adiamento, vai continuar com aquele
grupo (...)”; “(...) em termos de pessoal.
Para dar um exemplo, nessa sala é

impossivel que alguém esteja sozinho,
inclusivamente, foi feito um quadro de
pessoal especifico que contempla duas
auxiliares para que uma esteja a tempo
inteiro com a Princesa. Isto porque a
qualquer momento ela tem uma reacao
inesperada ou até uma reacdo de saude,
sabemos, no caso dela,

que, como

qualquer momento pode ser fatal.”

Mde: “(..)Na altura falamos com a

diretora, expusemos a situacdo da

Princesa, se a escola estava preparada
para receber uma crianca com o©s
problemas que ela tinha e se me davam o
descanso necessario para eu poder
trabalhar e saber que ela... que nao lhe
acontecia nada de mal”; “(...)Aquilo que eu
pedi a escola foi que metesse mais uma

()

descansados em relacao a Princesa. Neste

pessoa para estarmos todos, mais
momento tem essas pessoas que eu pedi, e
que eu acho que é o essencial para ela”;
“(...)é um ano mais velha do que o grupo,

porque na altura, quando foi para fazer o

auxiliar a tempo inteiro para a Princesa.

A mae afirma ter, juntamente com o pai,
falado com a diretora, tendo exposto a
situacao da Princesa, procurando saber
se tinham condicoes para receber uma
crianca como ela. A mae fez o pedido a
direcdo para que colocasse mais uma
pessoa na sala com a Princesa, pedido
esse que foi aceite. A mae refere, ainda,
que na altura de decidir para que sala
iria a Princesa decidiu coloca-la numa
sala de idade inferior a dela uma vez que
ela necessitava de um acompanhamento

semelhante ao de criancas mais novas.
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ingresso da Princesa eu nao quis que ela
integrasse (...) outra sala com meninos da
mesma idade, porque ela necessitava de
outro tipo de apoios,(...) até para as
proprias pessoas que estavam com ela, (...)
lidarem com ela numa salinha onde
lidassem com criancas mais pequenas,
quase como se fossem ainda bebé, criancas
com fraldas, criancas com biberao,
criancas a comerem comida passada e que
ainda nao andavam, porque isso nao iria
acarretar uma grande diferenca para as

outras criancas”;

Dificuldades
sentidas no
processo de
inclusdo da

Princesa

Educadora de Apoio:”(...) ela também falta
muita vez por motivos de doenca, nao €? E
ai as vezes também é dificil um apoio(...)”;
Responsdvel de caso: “(..)Um aspeto
negativo é (...) portanto, ela (...) vem, mas
as vezes falha um bocadinho (...) Portanto
ndao tem uma presenca muito assidua em

termos de jardim(...)”

Empregada Auxiliar: “Nenhumas. Pronto...
pode as vezes ser um bocadinho mais

desgastante (...)”

Auxiliar de Acéo Educativa: “(...) ndo senti,

porque tinha pessoas, portanto a
educadora da sala, principalmente, onde
se eu tivesse alguma dificuldade eu
perguntava a maneira de lidar com a

situacao.”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “(..) as
dificuldades é mais no sentido de por vezes
parece que ela nao esta a fazer nada que a
possa prejudicar e no entanto esta. Como

por exemplo, uma vez ela parecia que

Para a educadora de apoio o facto de a
Princesa faltar muito, por motivos de
doenca, acaba por se tornar numa
dificuldade no processo de inclusao, uma
vez que se torna dificil prestar-lhe o

apoio necessario.

A responsavel de caso declara que uma
dificuldade no processo de inclusdo é o
facto de a Princesa por vezes falta ao
jardim-de-infancia.

A empregada auxiliar ndo aponta
nenhuma dificuldade no processo de
inclusao da Princesa, refere unicamente
que por vezes pode ser um pouco mais

desgastante.

A auxiliar de acdo educativa também
defende nao ter tido dificuldades no
inclusao da

processo de Princesa,

alegando que sempre que surgisse
alguma dificuldade recorria a educadora

titular de sala.

No ponto de vista da auxiliar de acao
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estava a dormir, muito sossegadinha,
tapadinha no cobertor e estava a roer o
laco do vestido (risos), ou seja, uma coisa
que podia ser um problema grave, nao é?
Se ela ela

conseguisse rasgar, se

conseguisse comer o tecido do laco, (...)”
Educadora titular de sala: “O facto de
haver mais 20 criancas de trés anos na
sala. E assim, as criancas de trés anos nés
explicamos-lhes as coisas e elas entendem,
mas sao criancas, criancas de trés anos que
nao conseguem ainda ter um
discernimento igual ao de um adulto para
precaver acidentes. Temos de estar
sempre de olho neles e é... tem sido muito
complicado porque, felizmente, a Princesa
tem estado a evoluir, mas com essa

evolucao nos temo-nos deparado
realmente com problemas que nos nao
julgdvamos existir dentro da sala. Acho
que esse é o... a maior dificuldade, é gerir
0 grupo... as necessidades do grupo de
criancas ditas normais e as da Princesa em
particular, e tentar conciliar tudo da

melhor forma para todos.”

Diretora Técnica de Estabelecimento:
“Aquilo que é mais dificil no caso da
Princesa é que nos nunca sabemos o que é
que se pode esperar dela, porque aquilo
que hoje ndo é um perigo para ela,
amanha ou logo mais ja pode ser, dai que
a todo o momento temos de estar a fazer
adaptacdes no espaco sala e adaptacoes no

espaco... em termos de pessoal (...)”

Mde:” (...) nao tenho nada de mau nem de

negativo a dizer (..) daquilo que é a

educativa 1 as dificuldades sentidas
prendem-se com o facto de os perigos
para a Princesa nem sempre estarem

percetiveis.

A educadora titular de sala refere que a
grande dificuldade que tem sentido se
prende com o facto de tentar gerir as
necessidades de 20 criancas, de trés
anos, ditas normais e as necessidades da
Princesa em particular. Afirma, ainda,
que com o desenvolvimento da princesa
se tém apercebido de perigos, para ela,
dentro da sala, que até entao nao eram

considerados como tal.

Para a Diretora técnica da instituicdo a
maior dificuldade é desconhecerem o
que podem esperar da Princesa, uma vez
que isso condiciona a antecipacdo e a
prevencao de possiveis perigos, sendo
necessario a realizacdo de constantes
adaptacdes institucionais, quer a nivel
fisico, nivel de

quer ao equipa

pedagogica de sala.

A mae nao refere dificuldades sentidas.
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ligacao direta, quem esta diretamente com
a Princesa, quem lida diariamente, quem
da comida, quem muda fraldas, quem a
mete a dormir, quem brinca... eu ndo posso

dizer nada.”

Opinido sobre a
inclusdo da

Princesa

Educadora de Apoio: “(..)em termos de
inclusdo penso que so6 traz vantagens, traz
vantagens ela estar numa sala com idades
aproximadas da idade dela, (...) o grupo
comeca a trabalhar desde inicio com estas
criancas, e nao vai haver ali uma certa
distancia, nem  discriminacdo pela
diferenca(...), e portanto eu penso que so
traz beneficios em termos de inclusao e

de, (...) de desenvolvimento, (...)”;

Responsdvel de caso: “(..)as pessoas que
estdao na sala com a Princesa ja percebem
perfeitamente o que ela quer, se ela faz
aquele som é porque tem cede, se ela faz
0 outro é porque esta chateada e quer
mudar de posicao. A inclusao acho que
esta a ser muito bem feita, de acordo com
0 quadro clinico e pouco favoravel que a
Princesa tenha, mas... acho que esta a ser
muito eficaz e sinceramente nao havia
muito mais que (...) pudesse ser feito. As
pessoas tém sido incansaveis, tém dado
espaco e tempo a Princesa porque
percebem que ela nao chega la com tanta
frequéncia. Sabem exatamente “ok, ela
nao consegue pegar numa caneta, mas
vamos insistir e vamos-lhe dar, se nao faz
um circulo faz outra coisa qualquer”, mas
dao-lhe sempre a mesma oportunidade
independentemente do quadro clinico e do
ela fazer ou nao, ou de ela tirar proveito
com aquilo que esta a fazer ou ndao, mas
dao-lhe sempre essa oportunidade, e nesta

medida creio que a inclusao esta a ser bem

Na opiniao da educadora de apoio a
inclusdo sé traz vantagens, uma vez que
o facto de a Princesa estar na sala com
criancas de idade préxima da dela vai
permitir que estas criancas comecem
desde muito cedo a trabalhar com ela,
possibilitando, assim, que nao exista

descriminacao nem distanciamento.

Para a responsavel de caso, tendo em
conta o quando clinico da Princesa, a
inclusdo esta a ser muito eficaz e bem
feita. Na opinidao desta técnica as pessoas
que trabalham com a Princesa tém sido
incansaveis, tém dado espaco e tempo
para que ela desenvolva, garantindo-lhe

igualdade de oportunidades.

Na opiniao da empregada auxiliar a
inclusao tem contribuido para um grande
desenvolvimento da Princesa, tendo
comecado a demonstrar os seus gostos e
sentido tém

preferéncias, e nesse

tentado proporcionar-lhe alguma
qualidade de vida, indo ao encontro da

sua satisfacao.

Na opinidao da auxiliar de acao educativa
0s pais devem manter a Princesa naquela
instituicdo, pois ela necessita de estar
com outras criancas mais desenvolvidas

do que ela para poder desenvolver.

Na opinidao da auxiliar de acao educativa

1 a Princesa esta muito bem adaptada ao
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feita.”

Empregada Auxiliar: “(...)acho que ela tem
tido muito desenvolvimento, e pelo menos
eu noto desde 2011-2012 tem tido muito
desenvolvimento, noto que ela da mais
atencado aquilo que nos ensinamos, aquilo
que nos dizemos, (...), ela passa por um
quadro aqui no corredor, nao lhe passa
despercebido, ela aponta, (..) gosta de
sentir o aspero, o macio, gosta também
muito que a gente lhe mexa nas maos,
mexa nhos bracinhos, gosta, gosta muito
dessas coisas e entao a gente vai ao

encontro da satisfacao dela.”

Auxiliar de Acdo Educativa: “(...) acho que
sim, ahhh os pais devem fazer todo o
esforco para que ela continue o maximo
naaaa, nesta instituicao, (..) porque ela
precisa de lidar com criancas mais
desenvolvidas que ela eee, e ao estar com
essas criancas ela desenvolve-se muito
mais e aprende muito mais, porque se ela
est.. for para um ambiente de criancas
como ela, umas melhores que ela, outras
piores que ela, ela nao se desenvolve, e
precisa de mesmo estar ahhhh, a trab
ahhh...,

situacao em

precisa mesmo de estar nesta
jardim de infancia com
criancas mais desenvolvidas que ela. Isso

sem duvida nenhuma!”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: “Eu acho que
ela esta bem. Esta bem adaptado ao grupo
e a sala e acho que é importante para ela
lidar com criancas ditas normais, e assim
como é bom também para os outros,

porque acabam por... por ver a deficiéncia

grupo e a sala, e é importante para ela
estar num agrupo de criancas ditas
normais, assim como & bom para estas
estarem na sala com ela pois acabam por
ver a diferenca e a deficiéncia de outra

maneira.

Para a educadora titular de sala é sem
ddvida muito importante para a Princesa
estar junto de criancas ditas normais
porque estas acabam por influenciar o
seu desenvolvimento. Reconhece,
contudo que nao tem sido uma tarefa
facil, pois ha que fazer entender aos pais
das outras criancas que existe uma
crianca com necessidades educativas
especiais na sala e que tém de ter
determinadas regras e normas em prol
dessa crianca; contudo, os pais da
Princesa também tém de perceber que
existem outras criancas na sala, com
necessidades diferentes das da filha
deles, e que como educadora ela tera
sempre de

garantir igualdade de

oportunidades para todos.

Na opinido da Diretora Técnica a inclusao

tem aspetos positivos e aspetos

negativos. Refere como aspetos positivos
o facto de a Princesa ter modelos e
exemplos corretos e o facto de criar nas
sentimentos de

outras criancas

solidariedade perante uma pessoa

diferente. Como aspeto negativo refere o
facto do espaco fisico da sala poder
conter determinados perigos para a
Princesa, uma vez que foi criado para
acolher criancas ditas normais, que ela
nao correria se

frequentasse uma
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da Princesa, digamos assim, de outra | instituicao criada para acolher casos
maneira e acabam por achar normal, por | semelhantes ao seu. Coloca, ainda, em
a... Por a ajudarem fazerem algumas | causa determinadas estratégias usadas
tarefas e acho que veem as coisas de outra | com a Princesa, questionando-se se serao
maneira.” benéficas para ela, ou para aqueles que
a rodeiam.

Educadora titular de sala: “(...) eu acho
que sem duvida a Princesa deve estar num | Para a mae a inclusao da Princesa tem
meio de criancas ditas normais, porque | tido consequéncias muito positivas quer a
com o desenvolvimento que ela tem tido, | nivel motor, quer a nivel social, de
noés vemos realmente que as outras | interacdo com outras criancas e adultos.
criancas puxam por ela e que o facto de
ter outras «criancas a volta dela
constantemente em movimento,
constantemente em  brincadeiras a
estimula e faz com que ela ande para a
frente. Pronto, € complicado! Nao posso
dizer que é uma tarefa facil, é complicado
porque os pais das outras criancas tém de
perceber que nos temos uma crianga com
Necessidades Educativas Especiais dentro
da nossa sala, e que temos de ter
determinadas regras e determinadas
normas em prol dessa crianca, contudo a
mae dessa crianca também tem de
perceber que temos mais 20 criancas ditas
normais, sem problemas e que também
temos necessidade de os fazer desenvolver
e de os fazer... de lhes dar igualdade de
oportunidades tanto a Princesa como as

outras criancas do grupo.”

Diretora Técnica de Estabelecimento: “Eu
comecei, no inicio, por lhe dizer que a
inclusao tinha dois aspetos no meu
entender, e continuo a dizer isso até ao
fim. Tem o aspeto positivo no sentido de
ela ter modelos e exemplos corretos; tem
0 aspeto positivo de que cria nos outros a
solidariedade = perante uma  pessoa

diferente, porém a inclusao também tem
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problemas, como por exemplo: uma sala
que estd adaptada para criancas de
jardim-de-infancia tera perigos para uma
crianca com este tipo de deficiéncias, que
se estivesse numa instituicdo teria uma
sala completamente adequada e adaptada
para a sua... 0 seu problema e a sua forma
de estar, a sua maneira de estar. Como
sabe, em diferentes momento a Princesa
tera de ficar num parque... sera que isso é
positivo? Para ela ou para aqueles que a
olham? (expressao de indignacao) A
inclusao tem sempre duas partes.. a
positiva e a negativa! Quase como tudo na

vida...”

Mae: “(..) nao tenho nada a dizer da
educacao que é dada aqui na escola. E vé-
se que ela tem evoluido bastante, o facto
de ter trazido o andarilho para aqui foi
uma mais-valia, porque ela anda que se
desunha, quer é andar, quer é correr, quer
€ brincar, ela interage com as outras
criancas, e interage muito mais com a
irma, interage muito mais connosco,
portanto nao posso, nao posso dizer... hao

posso pedir mais do que aquilo que tenho

().”

Diretora Técnica da Instituicdo: “Ha um | Segundo a diretora técnica existe um
conjunto de medidas todo ele muito | conjunto de medidas todo ele muito
importante, porém a inclusao e a | importante no Decreto-lei 3/2008,
adaptacdo entre tudo o que é parceiro | referindo a importancia das parcerias
educativo é extraordinariamente | educativas entre pais, familia, crianca,
importante, entre os pais, a familia, a | educadores, equipas de intervencao
crianca, os educadores, os outros alunos, | precoce, ou outras que possam Vvir a
os pais dos outros alunos e as equipas de | trabalhar com aquela instituicao, pessoal

intervencao precoce ou outras que aqui | docente e nao docente. Defende,
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Conhecimento e
aplicacdo do
Decreto-lei
3/2008 por
parte da Diregcao
da IPSS

possam vir a trabalhar, assim como os
educadores, auxiliares e todo o pessoal
que aqui trabalha. Existem medidas de
carater mais especifico que levariamos
muito tempo aqui a debater e a analisar,
mas € obvio que é sem duvida um Decreto
que esta minimamente bem estruturado.”;
0 Projeto Educativo da Instituicao “(...)
contempla as Necessidades Educativas
Especiais articulando sempre com a equipa
de Intervencao Precoce, ou os técnicos que
estiverem a trabalhar com as criancas que
aqui estejam incluidas.”

Antes do Decreto- 3/2008 “Houve casos de
tao acentuadas e

deficiéncias, mas

multideficiéncia tdo acentuadas nao.
Tivemos trissomia 21, tivemos paralisia
cerebral mas que so atingiu a crianca de
forma motora, na parte motora, tivemos
AVC que apenas atingiu a crianca na area
da motricidade fina. Portanto, com uma
multideficiéncia tdao grave é o primeiro

“(..)

gravidade da situacao da Princesa era...

caso.”; tendo em conta que a
impunha um pedido de adiamento escolar
quando chegasse (...) aos 5 anos de pré-
escolar(...), iria fazer com que ela voltasse
para tras, para um grupo que nao
conhecia, para pessoas que nao conhecia e
iria fazer com que ela deixasse e perdesse
o contacto com aqueles.. com aquelas
criancas com quem tinha andado até aos 5
anos.(...) Quando chegar aos cinco anos ela
vai pedir adiamento, vai continuar com
aquele grupo e no ano seguinte,
obrigatoriamente o grupo vai para a escola
primaria e ela também.”; “(..)o que esta
escrito no papel nem sempre é taxativo, o
que para um é realmente uma adaptacao,
para outro pode nao ser, portanto, nem

todas as medidas que la& estdao definidas

também, a existéncia de medidas de
carater mais especifico que levariam
muito tempo a explicar.

Depois de questionada relativamente ao
Projeto Educativo da instituicao declara
que o mesmo contempla as Necessidades
referindo  a

Educativas  Especiais,

articulacao com a ELIP, ou outros
técnicos a trabalhar na instituicao.
Refere, ainda, que antes da publicacao
do Decreto-lei 3/2008 ja tinham existido
casos de Necessidades Educativas
Especiais na instituicao, dos quais refere:
Trissomia 21, Paralisia Cerebral e AVC.
Relativamente a Princesa, menciona que
a escolha da sala para a Princesa recaiu
sobre o facto de a gravidade dos seus
problemas virem a exigir um pedido de
adiamento da matricula da escolaridade
obrigatoria aos 6 anos, tendo a Princesa
idade

inferior, o que ird permitir que entre no

sido colocada numa sala de

Primeiro ciclo, um ano mais tarde

obrigatoriamente, junto com os seus
pares do grupo. Podendo assim manter os
lacos afetivos com os seus pares e com a
equipa educativa. Refere, ainda, que
nem tudo o que esta no Decreto-lei
3/2008 “é taxativo” ou obrigatorio, tém
de ser vistas tendo em conta cada caso
em particular, e posteriormente aplicar

unicamente o que fizer mais sentido.
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sao tao taxativas ou tao ahhh... de forma
tdo obrigatorias, mas sim tendo em conta
cada caso, e consoante cada caso, vamos
estudar o decreto, vamos estudar o caso e,
ai sim, aplicar aquilo que de la fizer mais

sentido.”;

Dados

complementares

Educadora de Apoio: “(..)é um prazer, é
um prazer trabalhar com esta crianca.
Ahhhh, gosto muito de trabalhar com ela,
é um grande desafio, ha determinadas
situacdes que nos pensamos, as vezes que
nao estamos preparadas eeee, em termos
de acompanhamento do desenvolvimento
ha situacbes que nao estamos as vezes
devidamente informadas, ndo é? Para este
tipo de situacdes, mas também nos faz
crescer e nos faz pesquisar e informar, nao
é? Para colmatar as vezes as nossas
dificuldades,

depararmo-nos

porque. ndao é facil

com determinadas

situagdes, que nao estamos a espera.”

“O trabalho da

Intervencao Precoce que nds fazemos com

Responsdvel de caso:
a Princesa, que neste caso ela tem apoio
educativo e terapia da fala, mas somos
uma equipa transdisciplinar e que fazemos
um plano, e esse plano que esta feito, que
tem objetivos, talvez nao sejam os
objetivos para atingir ja, mas de qualquer
das maneiras também gostaria de
acrescentar que é um plano feito também
com a ajuda da educadora da sala que
conhece provavelmente melhor a Princesa
do que nos, ainda que estejamos ha mais

tempo com ela, mas € quem esta mais

Como dados complementares a
educadora de apoio referiu que embora
seja um grande desafio, e por vezes sinta
que nao  esta preparada  para
determinadas situacdes, € igualmente um
grande prazer trabalhar com a Princesa.
E é com as duvidas que vao surgindo e
sobre as quais sente necessidade de se
informar que vai colmatando as suas

proprias dificuldades.

A responsavel de caso acrescentou que a
Princesa tem apoio educativo e terapia
da fala. Que foi elaborado um plano para
a Princesa com a ajuda da educadora
titular de sala bem como com a familia,
contemplando as suas preocupacoes.
Este plano acaba por ser trabalhado
tanto pelas técnicas da Equipa Local de
Intervencdo  Precoce, como  pela
educadora titular. O plano contempla os
objetivos a atingir a médio e longo
prazo.

A empregada auxiliar afirma estar
contente com o trabalho que desenvolve
com a Princesa. Descreve-se como uma
pessoa sincera, direta e que nao gosta de
intrigas. Considera que tem feito o seu

melhor, e que assim ira continuar.
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tempo com ela, ndao é? Portanto, nds
estamos duas uma vez por semana em
domicilio, agora s6 uma, também, no meu
caso devido ao tempo nao ser o mais
indicado, mas também temos esse plano
que todas trabalhamos para aquele plano,
portanto e gostaria de acrescentar isto
porque também tem sido trabalho da
educadora que esta com ela, nao é? De ter
feito aquele plano das preocupacdes da
familia, porque nado trabalhamos com ela
porque sim, trabalhamos com ela com os
objetivos de melhorar ou de promover
certas coisas que a princesa ainda nao
consiga,

e acho que era pertinente

acrescentar.”

Empregada Auxiliar: “(...)estou contente e
pronto, vou fazer o meu melhor, como
tenho feito até aqui, ao longo destes 34
anos que tenho dedicado a instituicdo, e
vou fazer o meu melhor para que seja uma
boa funcionaria e além de funcionaria uma
boa amiga de qualquer crianca e das
educadoras e das auxiliares, vou fazer o
meu melhor, e quando alguma vez alguma
coisa que nao estives bem, que é o que eu
digo logo no principio do ano, quando
comegamos um novo ano, € que se comega
com pessoas nhovas, que.. em termos e
trabalho, que a gente conhece do dia a
dia, é diferente, eu digo: olha é assim!
Quando tiver alguma coisa a dizer eu
agradecia que me dissesse porque eu
depois, ai, ja me posso corrigir, se por
acaso for dizer a outrem, eu ndo me posso
corrigir, e depois eu fico a saber, ainda
fico mais triste e fico mal disposta. Pronto
é isso. E entdao estou muito contente, so
espero que Deus me dé salde para poder

aguentar mais cinco anitos (risos), e que

A auxiliar de acao educativa afirma que
embora nao tenha experiencia se sente
motivada para trabalhar com a Princesa,
e considera que tem jeito para o fazer,
caracteristica que atribui ao facto,
talvez, de ter ja alguma idade e também
ao facto de ter duas sobrinhas com
deficiéncia. Refere, ainda que se deve
cuidados necessarios

ter os com a

Princesa.

A Auxiliar de Acao Educativa 1 nao

referiu nenhum dado complementar

A Educadora titular de sala nao referiu

nenhum dado complementar.

A diretora técnica de estabelecimento
reconhece a importancia dos trabalhos
de investigacdo nesta area, pois, afirma
que € ao lidar de perto com as situacoes
que, muitas vezes, se chega a diferentes
conclusoes. Defende que a sua instituicao
faz muito por estas criancas, e que com
estas criancas se ensinam as outras a

respeita-las e a valida-las.

A mae refere que nao tem nada a dizer
relativamente a educadora e pessoal
auxiliar que trabalha diretamente com a
Princesa, mas que nao pode dizer o
mesmo de quem esta hierarquicamente
acima. Reconhece que os acidentes
acontecem com qualquer pessoa, tanto
com ela como com o pai ou com os
funcionarios do  jardim-de-infancia.
Reconhece que a Princesa tem evoluido
bastante a nivel motor e ao nivel da
interacao e que foi uma mais-valia ter

levado o andarilho para o Jardim-de-
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eu seja capaz, também de ser uma boa | infancia.
avoe, que vou ser (risos) e estou feliz.

Pronto!”

Auxiliar de Acdo Educativa: “(...) eu sou
pessoa que me esforco bastante em puxar
por ela, nao tenho... ndo tenho... ndao tenho
muita experiéncia mas ahhhh, derivado a
idade que tenho e as minhas sobrinhas eu
sou pessoa que até tenho jeito, que até
para lidar com a (...) Puxar por ela.... Com
a Princesa, porque ahhh, talvez a idade, a
idade, a minha idade também 56 anos, nao
€?”; “(...) Eu tenho jeito para puxar por
ela, para por a dancar, para , para ahhhh,
para a por a andar, para... pronto, puxar
por ela, acho que ... acho que me sinto
assim com capacidade e vaidade assim em
fazer isso, percebe?”; “(..) mais alguma
coisa é a gente tomar os cuidados que
deve de tomar com ela eeee pronto vamo-

nos habituando a isso”

Auxiliar de Acdo Educativa 1: (Nao referiu

nenhum dado complementar)

Educadora titular de sala: (Nao referiu

nenhum dado complementar)

Diretora Técnica de Estabelecimento:
“(...JAcho sim muito importante esses
trabalhos de investigacdao que vocés fazem
nessas areas porque, ao passarem pelo
terreno e ao estares tao de perto com os
casos e os factos e até com as proprias
instituicées, as vezes ficam-se com ideias
diferentes. NoOs achamos que é uma
instituicdo normal, ndo fara pelos nossos

filhos, se calhar, aquilo que se pode fazer,
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mas faz, se calhar, muito mais por estas
criancas do que se faz pelas outras.
Também se ensina as outras a respeitar
estas e a valida-las. Portanto, tudo tem os

pros e os contras.”

Mée: “(..)nao posso da (..) parte,
educadora e auxiliares, nao tenho nada de
mau nem de negativo a dizer... acima ja
nao posso dizer o mesmo... mas daquilo que
€ a ligacao direta, quem esta diretamente
com a Princesa, quem lida diariamente,
quem da comida, quem muda fraldas,
quem a mete a dormir, quem brinca... eu
nao posso dizer nada. Os acidentes
acontecem em qualquer lado, comigo, com
o pai, com vocés... nem Deus era perfeito!
Por isso nao tenho nada contra; nao tenho
nada a dizer da educacao que é dada aqui
na escola. E vé-se que ela tem evoluido
bastante, o facto de ter trazido o
andarilho para aqui foi uma mais-valia,
porque ela anda que se desunha, quer é
andar, quer é correr, quer é brincar, ela
interage com as outras criancas, e interage
muito mais com a irma, interage muito
mais connosco, portanto nao posso, hao
posso dizer... nao posso pedir mais do que
aquilo que tenho, ao nivel daquilo que (...)

fazem para ela.”
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