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Resumo

A sindrome de Williams (SW) é uma rara desordem do desenvolvimento
neuroldgico associado a um fenotipo fisico e comportamental caracteristico. Esta
sindrome foi descrita, em 1961, por Williams et al que identificaram um grupo de
criancas com estenose adrtica supravalvular, défice cognitivo e caracteristicas faciais
peculiares (“face de duende”). Beurenet al descreveram a sindrome referindo a
natureza amigavel dessas criancas e, mais tarde, incluiram as anomalias dentérias e
estenose da artéria pulmonar periférica. Posteriormente, outros autores associaram a SW
a hipercalcemia idiopatica. A SW ndo é transmitida geneticamente e ndo apresenta
causas ambientais, médicas ou influéncia de fatores psicossociais.

Partindo do principio epistemoldgico de que a dadiva é uma nocao que adquire
inteligibilidade na medida em que se recupera a intencionalidade dos sujeitos dessa
relacdo e, de acordo com uma metodologia de carater qualitativo, procurou-se investigar
a presenca da dadiva nas relacdes que um aluno com SW estabelece com os seus pares e
as professoras no contexto da intervencéo educativa.

A partir do caso concreto de um aluno com SW, considerando o enquadramento
tedrico da SW e as areas fortes dos alunos com esta sindrome, procurou-se avaliar 0s
beneficios da inclusdo destes alunos no ensino regular, bem como o impacto das suas
areas fortes no estabelecimento de relacBes sociais e no seu desempenho escolar.
Finalmente, analisou-se a adequagdo do Programa Educativo Individual do aluno em
estudo com as orientacdes tedricas apontadas pela literatura atual.

Palavras-chave: Necessidades Educativas Especiais. Sindrome de Williams.

Inclusdo. Dadiva.



Abstract

The syndrome of Williams (SW) is a disorder of the neurological development
associated to a physical and behavioral characteristic phenotype. This syndrome was
described, in 1961, by Williams et al who identified a group of children that suffered
from supravalvular aortic stenosis, cognitive deficit and peculiar facial characteristics
(“elf's face”). Beuren et al described the syndrome by referring to a friendly nature of
these children and, later, they included the dental anomalies and the stenosis of the
pulmonary peripheral artery. Later, other authors associated the SW to the idiopathic
hypercalcemia. The SW is not genetically transmitted and it doesn’t show
environmental and medical causes or the influence of psychosocial factors.

Starting from the epistemological principle that gift is a notion that acquires
intelligibility in a way that the subjects’ intentionality is recovered from that
relationship and, according to a qualitative methodology, we tried to investigate the
presence of the gift in the relationships that a student that suffers from SW establishes
with the others and the teachers in the educational context of the intervention.

From the specific case of a student with SW, and taking into account the
theoretical framework of SW and the strong areas of the students with this syndrome,
we tried to evaluate the benefits of the integration of these students in the regular
teaching, as well as the impact of their strong areas in the establishment of social
relations and in their scholar performance. Finally, we analysed the adequation of the
Individual Educational Program of the student that is “being studied” with the
theoretical orientations mentioned in the modern literature.

Key Words: Educational Special Needs. Syndrome of Williams. Inclusion. Gift.
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Introducao

A Escola de hoje pretende ser muito mais que um local de transmissdo de saberes.
Nos nossos dias, a Escola deve ser uma escola inclusiva onde se celebra a diversidade,
onde se quebram as barreiras que existem dentro de nds e, através dos valores e das
atitudes, todos sdo chamados a aceitar o desafio e trabalhar para que a Educacgdo para
Todos seja, efetivamente, PARA TODOS, em especial para os mais vulneraveis e com
mais necessidades. Este desafio é colocado de forma particular a familia, traduzindo-se
na participacdo efetiva no processo educativo do filho e aos Agrupamentos de Escolas
que, através do seu Projeto Educativo, asseguram maior participacdo de todas as
criangas e jovens nas atividades de cada grupo ou turma e da comunidade escolar em
geral.

Na Parte | sdo apresentados 0s pressupostos teorico-praticos deste trabalho. Nele,
pretende-se fazer um breve enquadramento historico da Educacdo Especial em Portugal
permitindo uma melhor percecdo da atualidade e das condi¢des que devem existir para
uma plena inclusdo, onde a esséncia do ser humano prevalega independentemente do
grau mais ou menos avancado em que exerce as poténcias da mente (memoria, intelecto
e vontade), permitindo que seja concedido a cada um aquilo que lhe é devido (justica),
considerando as suas circunstancias, 0S meios e as suas caracteristicas individuais.
Pretende-se, ainda, estabelecer um paralelismo entre os desafios que se colocam
diariamente a escola atual e as respostas que encontro para os enfrentar, manifestadas no
trabalho que realizado na area da Educacdo Especial, sobretudo ao nivel da relacdo
pessoal que ndo pode ser apenas técnica (transmissdo de conhecimentos, promocéao e
aquisicdo de competéncias para a vida), mas uma relacdo que implique afetividade,
proximidade e empatia, exigindo a criacdo de verdadeiros lacos de confianca e amizade.
Relacdo em que cada um esta presente como pessoa, é sujeito capaz de «dar», «receber»
e «retribuir» livre e generosamente. Nesta relacdo entre educador-educando com
necessidades educativas especiais, 0 primeiro tem consciéncia de possuir “algo” valioso
que deseja “dar” ao aluno, mas também a certeza de que esse aluno tem uma imensa
riqgueza que deve ser reconhecida, respeitada e recebida com gratiddo. Uma relacéo
assim estabelecida constitui uma relacdo de dadiva.

Ao longo da primeira parte, apresenta-se o aluno participante, enquadrando-o num

contexto educativo e organizacional que é o Agrupamento de Escolas que frequentou
1



até ao final do 3° ciclo. Estabelece-se, ainda, o enquadramento tedrico da Sindrome de
Williams, a sua etiologia e diagnostico, as caracteristicas clinicas desta sindrome, o
perfil cognitivo, a linguagem oral e escrita e, por Gltimo, recomendacdes para uma
intervengéo adequada.

Na Parte Il procede-se ao estudo empirico, em consonancia com o quadro tedrico
estabelecido, e nela séo apresentados: o problema de partida, as questdes e objetivos de
investigacdo, a metodologia de investigacdo, o plano de recolha de dados, bem como a
analise e interpretacdo dos mesmos.

Na concluséo sdo expostas algumas consideragdes finais sobre o presente estudo.



PARTE | - PRESSUPOSTOS TEORICO-PRATICOS

Capitulo 1. Modelo conceptual - Educacao Especial em Portugal

A educacdo especial é normalmente entendida como a modalidade de educagdo
escolar, oferecida nas escolas, para educandos com necessidades educativas especiais e
tem 0s mesmos objetivos que a educagdo em geral, isto €, o desenvolvimento pleno do
educando, a sua preparacdo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para a
inser¢do no trabalho.

Caracteriza-se por um conjunto de meios colocados ao servi¢co das criangas e
jovens com necessidades educativas especiais - profissionais especializados,
metodologias diversificadas, equipamentos e/ou tecnologias de apoio, adaptaces no
ambiente de aprendizagem, adaptacfes no sistema de avaliagdo - que facilita o seu
acesso as aprendizagens, dentro do espaco escolar que € seu por direito (Sanches &
Teodoro, 2006, p.69).

1.1 Evolucéo do conceito

A Educacdo Especial em Portugal da os seus primeiros passos na segunda metade
do século XIX, aquando da criacdo dos locais para atendimento de criangas e jovens
surdos e cegos (Batista, 1993).

No inicio do séc. XX surgem escolas especiais, em regime de internato,
especificas para cada area de deficiéncia. Estas “classes especiais” tém grande atividade
na primeira metade do séc. XX e transformam-se no “caixote” de todas as criangas “que
nao serviam ao Sistema Educativo™ (Batista, 1993).

Apos a Primeira Guerra Mundial surgem os primeiros professores de Educacédo
Especial, bem como as associacdes de deficientes da guerra que assumem um
importante papel na defesa dos interesses destas pessoas, nomeadamente, na sua
reeducacéo.

Em 1921, a Declaracdo dos Direitos da Crianca vem conferir o direito a crianca de
usufruir de um tratamento diferenciado em funcdo da sua condi¢do. O 5° Principio
afirma que, a crianca incapacitada fisica, mental ou socialmente serdo proporcionados o
tratamento, a educacdo e 0s cuidados especiais exigidos pela sua condicdo peculiar.

Mas é em 1948, com a proclamacdo da Declaracdo Universal dos Direitos

Humanos, que ocorre uma mudanca fundamental, que se viria a refletir nos
3



ordenamentos juridicos mundiais, cuja base ontoldgica radica no conceito de dignidade
humana que, por sua vez, se baseia no conceito de pessoa. Os paises tomam consciéncia
de que o progresso das sociedades se mede pela objetividade com que reconhece o valor
da pessoa humana. Na Declaragcdo Universal dos Direitos Humanos conjugam-se uma
dimensdo ética e uma outra juridica, constituindo-se como um marco fundamental e
decisivo no progresso realizado pela comunidade humana uma vez que a compreensao
da dignidade da pessoa concretiza-se na formulagdo tedrica desses direitos e na sua
atualizacdo prética e permanente (porque a pessoa nao é uma ideia abstrata, mas um ser
encarnado). E reconhecida a universalidade destes direitos porque decorrem da propria
natureza humana e da dignidade que lhe é inerente; direitos que correspondem a
necessidades essenciais da pessoa humana, iguais para todos os seres humanos, que
devem ser atendidas para que a pessoa possa viver com dignidade; direitos que
procuram que as exigéncias da dignidade, da liberdade e da igualdade humanas sejam
reconhecidas e promovidas pelos ordenamentos juridicos nacionais e internacionais,
independentemente da ascendéncia, do sexo, da raca, da lingua, do territorio de origem,
da religido, das convicgdes politicas ou ideologicas, da instrucdo, da situacdo economica
ou condicdo social. S&o afirmados os direitos a vida, a liberdade e a segurancga pessoal,
bem como a liberdade e a segurangca, a inviolabilidade do domicilio e da
correspondéncia, a familia, casamento e filiacdo, a liberdade de expressao e informacao,
a liberdade de consciéncia, de religido e de culto, de criacdo cultural, de aprender e
assinar, de deslocacdo e emigracdo, de reunido, de manifestacdo, de associacdo, de
escolha de profissdo, de participacdo na vida publica e de sufragio. Asseguram-se,
ainda, os direitos ao trabalho e ao emprego, a seguranca social, a saude, a habitacéo, ao
ambiente e a qualidade de vida, a paternidade e maternidade, a infancia e juventude e a
terceira idade.

Nesta nova dimensao ética, a questdo da segregacdo comeca a ser vista como algo
indesejavel. Iniciam-se as primeiras experiéncias de integracdo, embora coexistindo
com as escolas e classes especiais, que pretendem colocar a crianga com deficiéncia nas
classes regulares, para que esta pudesse ser educada num ambiente “normal”.

Em 1978, a partir de Inglaterra, propbe-se a expansdo da rede de Educacdo
Especial e substitui-se o conceito de deficiéncia por Necessidades Educativas Especiais
- NEE (Warnock Report). A “crianga diferente” deixa de ser vista como “deficiente”.
No entanto, o conceito de necessidades educativas especiais so foi adotado e redefinido
a partir da Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Declara%C3%A7%C3%A3o_de_Salamanca

A Declaracéo de Salamanca, em 1994, introduz o conceito de escola inclusiva,
ou seja, uma escola para todos, incluindo as criangas com NEE. Passou-se a abranger
tanto as criangas com dificuldades como as chamadas sobredotadas, as criangas de rua
ou em situacdo de risco, de populagdes remotas ou némadas, pertencentes a minorias
étnicas ou culturais, de populagdes remotas ou ndémadas, desfavorecidas ou
marginalizadas, que trabalham e/ou apresentam problemas de conduta ou de ordem
emocional. Em simultaneo, valoriza a intervengdo especializada. Preocupa-se, ndo soO
com o desenvolvimento académico da crianca, mas também, com o desenvolvimento
global e harmonioso do aluno, tentando envolver na escola, a familia e a comunidade.
Adota-se uma linha de agdo que tem como objetivo criar “escolas para todos” que visem

a Educacdo para Todos.

A educacdo de criancas e jovens com necessidades educativas especiais -
problema que afeta igualmente os paises do Norte e do Sul —

ndo pode progredir de forma isolada

e deve antes fazer parte de uma estratégia global de educacéo

e, sem duvida, de uma nova politica social e econémica

0 que implica uma profunda reforma da escola regular.

Todos os interessados devem agora aceitar o desafio e trabalhar,

de modo a que a Educacao para Todos seja, efetivamente, PARA TODOS,
em especial para os mais vulneraveis e com mais necessidades.

O futuro ndo esta marcado, mas sera, antes,

configurado pelos nossos valores, pensamentos e acdes.

O Nnosso sucesso nos anos vindouros

dependera néo tanto do que fagamos, mas do que consigamos realizar.

(Frederico Mayor)



1.2 Marcos de referéncia
Em Portugal, a partir do séc. XVIII regista-se o aparecimento de instituicbes que

procuram dotar as pessoas portadoras de deficiéncias sensoriais, indefesas ou

abandonadas de uma educacdo mais adequada a sua condicdo. Neste sentido sdo

criados:

v

Instituicdo de caridade Casa Maria Pia (1778) e a contratacdo do sueco Aron
Born para organizar o Instituto de Surdos, Mudos e Cegos (1780) mais tarde

incorporado pela Casa Pia de Lisboa.

v'Instituto de Surdos no Porto, por José Rodrigues Araujo (1893).

v' Instituto de Cegos, por José C. B. Rodrigues (1903).

v Instituto Aurélio da Costa Ferreira com o objetivo de ensinar criangas com
deficiéncia mental e problemas de linguagem (1916).

v’ Primeira classe especial junto das escolas primarias (1930).

v' Centro Infantil Hellen Keller, pela Liga Portuguesa de Deficientes Motores
(1955).

v' Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral, em Lishoa e a APPACDM
(Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos de Criangas Diminuidas Mentais -
1960).

v Instituto de Assisténcia a Menores que cria os Servicos de Educacdo de
Deficientes (1964).

v Centro de Paralisia Cerebral, em Coimbra (1970).

v' Associacdo Portuguesa para Protecdo de Criancas Autistas (1971).

> O Decreto-Lei n°45/73 cria a divisdo do Ensino Especial’.

v" Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral no Porto; surgem as Primeiras
escolas CERCI - Cooperativa para a Educacdo e Reabilitacdo de Criangas
Inadaptadas (1975).

v Equipas de Educacdo Especial para apoio a alunos com deficiéncias motoras ou
sensoriais e deficiéncia mental (1975-76).

v" Centros de Educacdo Especial para apoio a alunos com deficiéncias sensoriais
ou motoras, mas com capacidades para desenvolverem o curriculo comum nas
escolas regulares (1976).

! Legenda:

v Criacdo de estruturas fisicas ou servicos;
» Publicacdo de normativos legais.



O Decreto-Lei n® 174/77, permite condigdes especiais de matricula e de
avaliacdo a alunos com deficiéncia no ensino Preparatorio e Secundério.
Lei n° 66/79, Lei da Educacdo Especial (nunca regulada).

Inicia-se 0 apoio integrado a alunos com dificuldades cognitivas, em
1981/82.

A Lei de Bases do Sistema Educativo (Lei n°46/86), afirma o direito dos
cidaddos a uma educacéo igual e de qualidade, inserindo no art.° 17° os
objetivos da Educacdo Especial que visam a recuperagdo e integracao
socioeducativa das criangas com NEE; o art.° 18° aponta diversas
modalidades de atendimento (sempre que possivel no contexto do ensino
regular) criando-se as condi¢des necessarias ao desenvolvimento das
criancas, assim como curriculos e formas de avaliacdo adaptadas as suas
caracteristicas e as suas dificuldades.

Publicacdo do Despacho Conjunto 36/SEAM/SERE que cria as Equipas
de Educacgéo Especial — EEE (1988).

Publicacdo da Lei de Bases da Prevencao e da Reabilitacdo e Integracao
das Pessoas com Deficiéncia (1989).

Declaragdo Mundial sobre Educacéo para Todos (1990).

Resolucdo da Assembleia da Republica aprovando a ratificacdo da
Convencdo sobre os Direitos da Crianca, assinada em Nova lorque
(1990).

Publicacdo do Decreto-Lei n°319/91 que da grande realce a Educacao
Especial, valorizando a igualdade de oportunidades e direitos de ensino,
permitindo, também, implementar uma politica de prevencao,
tratamento, reabilitacdo e integracdo das pessoas com deficiéncia.

A Conferéncia Mundial sobre Necessidades educativas especiais deu
origem a Declaracdo de Salamanca (1994), assinada por representantes
de 92 paises, incluindo Portugal, e 25 organizacBes internacionais que
acordaram nos principios fundamentais da escola e da educagdo
inclusivas. Situa os direitos das criancas e dos jovens com necessidades
educativas especiais no contexto mais lato dos direitos da crianca e do
homem.

Publicacdo do Despacho n.° 22/SERE/96, dando a possibilidade de

formar turmas s6 com alunos repetentes ou com NEE.



Publicacdo do Despacho Conjunto n°105/97 que faz o enquadramento
normativo dos apoios educativos, a0 mesmo tempo que reconhece as
necessidades da escola e dos professores face a responsabilidade de
construir uma “escola para todos”.

Publicacdo do Parecer n.° 3/99 do Conselho Nacional de Educacéo,
acerca do atendimento a criangas e jovens com NEE.

Publicacdo da Lei de Bases da Pessoa com Deficiéncia (n.° 38/2004),
definindo as bases gerais do regime juridico da prevencdo, habilitacdo,
reabilitacdo e participacdo da pessoa com deficiéncia.

Publicacdo do Decreto-Lei n°3/2008, de 7 de janeiro que define como
objetivo da educacéo especial, a incluséo educativa e social, 0 acesso e o
sucesso educativos, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a
igualdade de oportunidades, tendo presente a Declaracdo de Lisboa, em
que varios jovens europeus com NEE expuseram 0s seus pontos de vista
sobre a Educacdo Inclusiva. Este decreto-lei permite a elegibilidade dos
alunos com limitagcdes significativas ao nivel da atividade e da
participacdo num ou varios dominios de vida, decorrentes de alteracdes
funcionais e estruturais, de cardter permanente, resultando em
dificuldades continuadas ao nivel da comunicacédo, da aprendizagem, da
mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da
participacdo social, tendo por objetivos a inclusdo educativa e social, o
acesso e 0 sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional,
bem como a promocédo da igualdade de oportunidades, a preparacdo para
0 prosseguimento de estudos ou para uma adequada preparacdo para a
vida profissional e para uma transicdo da escola para o emprego das
criancas e dos jovens com necessidades educativas especiais nas
condicdes acima descritas (Art°® 1°).

O Plano Nacional de Promocéo da Acessibilidade (PNPA), aprovado em
Resolucéo do Conselho de Ministros n°9/2007, de 17 de janeiro, procede
a sistematizacdo de um conjunto de medidas para proporcionar as
pessoas com mobilidade condicionada ou dificuldades sensoriais, a
autonomia, a igualdade de oportunidades e a participacdo social a que

tém direito como cidadaos.


http://www.inr.pt/uploads/docs/acessibilidade/PNPA.rtf

Publicacdo da Lei n.° 21/2008, com a primeira alteragdo, por
apreciacdo parlamentar, ao Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de janeiro, que
define os apoios especializados a prestar na educagdo pré -escolar e nos
ensinos bésico e secundario dos setores publico, particular e cooperativo.
Publicagdo do Decreto-Lei n° 281/2009 que tem por objeto, na
sequéncia dos principios vertidos na Convencdo das Nac¢bes Unidas dos
Direitos da Crianga e no ambito do Plano de Acdo para a Integracdo das
Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade 2006-2009, a criagdo de um
Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia (SNIPI).
Publicacdo da Lei n.° 71/2009 que cria o regime especial de protecéo
de criancas e jovens com doenga oncoldgica.

Despacho Normativo n.° 6/2010 que introduz alteragfes na avaliagcdo dos
alunos com Necessidades Educativas Especialis.

Publicacdo da Portaria n.° 275-A/2012 que introduz orientacfes para as
escolas construirem os curriculos especificos individuais e os planos
individuais de transicdo, no ensino secundario, tendo em conta o

alargamento da escolaridade obrigatéria para 12 anos.

“Compete-nos construir 0 nosso futuro.
Temos de remover barreiras dentro de nés e dos outros.
Temos de crescer para além da nossa deficiéncia

>

- entdo o mundo aceitar-nos-a melhor.’

(Declaracéo de Lisboa, 2007,

Conclusao dos jovens)


http://nonio.ese.ipsantarem.pt/crticsantarem/index.php/component/docman/doc_download/90-lei-21-de-2008
http://nonio.ese.ipsantarem.pt/crticsantarem/index.php/component/docman/doc_download/91-dl-281-de-2009
http://nonio.ese.ipsantarem.pt/crticsantarem/index.php/component/docman/doc_download/92-lei-71-de-2009

Capitulo 2. Inclusdo

Decorrente das lutas travadas na Europa do Norte por movimentos que defendiam
a integracgdo dos alunos com deficiéncias sensoriais na escola regular, luta essa assente
em sucessivos trabalhos cientificos e legislativos, assiste-se também em Portugal a uma
alteracdo gradual no que concerne a escolarizagdo das criangas e jovens com
deficiéncia.

Esta orientacdo assume especial importancia a partir da Declaracdo Mundial sobre
Educacdo para Todos (1990), onde sob os auspicios da UNESCO, da UNICEF, do
PNUD e do Banco Mundial, os participantes “reafirmam o direito de todos a educagao.
Este é o fundamento de nossa determinacédo individual e coletiva - assegurar educacao
para todos. Comprometemo-nos em cooperar, no ambito da nossa esfera de
responsabilidades, tomando todas as medidas necessarias a consecucdo dos objetivos de
educacéo para todos.

Também em Portugal, de forma gradual, se comeca a reconhecer a existéncia de
uma linha de intervencao cujo objetivo é fazer da escola o centro privilegiado da agédo
educativa, tomando especial vigor a partir das alteracdes efetuadas aos normativos
legais decorrentes da posicdo assumida por Portugal na Conferéncia Mundial Sobre as
Necessidades Educativas Especiais (1994), organizada pela UNESCO, em Salamanca
(com representantes de 92 paises e 25 organizacdes internacionais), onde a igualdade de
oportunidades é enquadrada numa perspetiva totalmente inclusiva.

A escola tradicional que apenas estava preparada para responder as necessidades
dos alunos medios, dando o mesmo tipo de resposta educativa a todos os alunos, ndo
conseguia adequar-se aos alunos com NEE. A partir da década de 70, comeca a
verificar-se uma crescente preocupacdo por parte da comunidade educativa acerca da
integracdo dos alunos que apresentavam NEE. Numa primeira fase procedeu-se a sua
integracdo fisica, com a criacdo de classes especiais que permitiam que os alunos
estivessem no mesmo espaco dos demais, mas segregados dentro da sua prépria escola.
Numa segunda fase, surge a integracdo social com a procura de estabelecimento de
interacdes entre alunos ditos normais e alunos com NEE. Mas s6 anos mais tarde, na
Gltima década do séc. XX, se procura passar da integracdo fisica e social para a
integracdo cognitiva, incluindo os alunos com NEE em ambientes de aprendizagem

regulares, permitindo-lhes ter acesso ao curriculo comum. Adota-se, assim, o conceito
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de escola inclusiva que permite ao aluno com NEE aceder aos espagos fisico, social e,
sobretudo, académico que partilha com todos os seus colegas (Correia in Rodrigues,
2001, p.128).

llustracdo 1 - Ciclo de Movimentos que levaram a Escola Contemporanea
(Correia, 2006)

ESCOLA CONTEMPORANEA

(Escola para todos e para cada um)

A 4 A 4 A 4

ESCOLA DE ESCOLA MULTICULTURAL ESCOLA INCLUSIVA
MASSAS (Risco educacional (NEE moderadas e
(Risco educacional /Sobredotagao) severas)
/Sobredotacdo) ESCOLA INTEGRADORA
(NEE ligeiras)

v
NECESSIDADES EDUCATIVAS ESPECIAIS

(Risco educativo/NEE/Sobredotac&o)

Tornou-se, entdo, pertinente comecar a pensar na emergéncia de uma sociedade
inclusiva, em que a meta principal seria compreender que a diversidade esta
intrinsecamente ligada a natureza humana e s6 uma sociedade que aprenda naturalmente
a lidar com a diversidade, podera considerar-se mais equitativa, democratica e justa.

Inicia-se aqui 0 movimento da inclusdo que tem como objetivo criar “escolas para
todos” que visem a Educagdo para Todos, promovendo o desenvolvimento académico
da crianca, mas também, o desenvolvimento global e harmonioso do aluno, tentando
trazer e envolver no espaco escolar a familia e a comunidade. Procura-se abranger todo
0 tipo de criancas independentemente das suas caracteristicas fisicas, intelectuais,
emocionais, linguisticas ou outras, passando, assim, da escola da discriminacdo para a
escola da integracédo; da escola da homogeneidade para a escola da diversidade (Batista,
1997).

O enquadramento normativo dos apoios educativos proposto pelo Despacho
Conjunto n.°105/97, de 1 de julho inicia uma nova fase, defendendo que o apoio

educativo deve materializar-se num conjunto de medidas que constituam uma resposta
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articulada e integrada aos problemas e necessidades sentidas nas e pelas escolas, de
acordo com um conjunto de principios orientadores, nomeadamente, centrar nas escolas
as intervenc0es diversificadas necessarias para o sucesso educativo de todas as criancas
e jovens; assegurar, de modo articulado e flexivel, os apoios indispensaveis ao
desenvolvimento de uma escola de qualidade para todos; perspetivar uma solucdo
orientada também para uma evolugdo gradual para novas e mais amplas respostas,
contribuindo para a igualdade de oportunidades e sucesso educativo para todas as
criancas e jovens, promovendo a existéncia de respostas pedagogicas diversificadas
adequadas as suas necessidades especificas e ao seu desenvolvimento global. Procura-se
criar as condicbes que facilitem a diversificacdo das préaticas pedagdgicas e uma mais
eficaz gestdo dos recursos especializados disponiveis, visando a melhoria da
intervencdo educativa, através da colocacdo de pessoal docente especializado e de
outros técnicos nas escolas; da criacdo de uma retaguarda técnico-cientifica promotora
de reflexdo, do desenvolvimento de respostas, sobretudo no dominio da diferenciacao
pedagdgica e da educacdo especial; do reconhecimento da importancia primordial da
atuacdo dos professores com formacao especializada em articulagdo com outros projetos
em curso no ambito do Ministério da Educacdo, nomeadamente, a reorganizacdo da rede
escolar e a reestruturacdo da gestdo pedagogica e administrativa das escolas. O papel
dos professores e educadores ganha especial enfoque atribuindo ao docente a funcéo de
“prestar apoio educativo a escola no seu conjunto, ao professor, ao aluno e a familia, na
organizacdo e gestdo dos recursos e medidas diferenciados a introduzir no processo de
ensino/aprendizagem”, atribuindo igualmente grande importancia a necessidade de
formacdo especializada dos docentes de apoio educativo.

O mérito das escolas inclusivas ndo consiste somente no facto de serem capazes
de proporcionar uma educacdo de qualidade a todas as criancas; a sua existéncia
constitui um passo crucial na ajuda da modificacdo das atitudes discriminatorias e na
criacdo de sociedades acolhedoras e inclusivas (UNESCO, 2005).

Existem muitas definicdes para o termo inclusdo. Correia (2006, p.5) define a
inclusdo como a “inser¢do do aluno com necessidades educativas especiais na classe
regular onde, sempre que possivel, deve receber todos 0s servicos educativos
adequados, contando-se, para esse fim, com um apoio apropriado (de outros
profissionais, dos pais...) as suas caracteristicas e necessidades.”

De acordo com a UNESCO ha quatro ideias-chave sobre a inclusdo: a inclusdo é

um processo; a incluséo diz respeito a TODOS os alunos na aprendizagem, na vida e na
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comunidade; a inclusdo implica a identificacdo e a remoc¢éo de barreiras a participacao e
a aprendizagem (ao nivel das atitudes, da comunicagdo, do espaco fisico, do meio
socioecondmico, entre outras); a inclusdo baseia-se no principio de que as escolas sao
responsaveis por garantir a educacdo de TODOS os alunos (Ministério da Educacéo,
2011).

Numa escola que pretende ser inclusiva, em que todos os alunos se encontram
inseridos nas turmas regulares, a grande diversidade de caracteristicas dos alunos
contribui para o desenvolvimento harmonioso da comunidade escolar (Correia in
Rodrigues, 2001). Segundo este autor, para uma educacao inclusiva é necessario que se
criem igualdade de oportunidades com vista ao sucesso escolar, que todos os alunos,
com as mais diversas capacidades, interesses, caracteristicas e necessidades aprendam
juntos de acordo com o seu desenvolvimento global (académico, socio emocional e
pessoal) e, ainda, que todos 0s servicos educativos sejam prestados nas classes
regulares, sempre que possivel.

Escola inclusiva “é uma escola onde se celebra a diversidade, encarando-a como
uma riqueza e ndo como algo a evitar, em que as complementaridades das
caracteristicas de cada um permitem avancar, em vez de serem vistas como
ameacadoras, como um perigo que pde em risco a nossa propria integridade, apenas
porque ela ¢ culturalmente diversa da do outro, que temos como parceiro social.”
(Cesar, 2003, p. 119).

Nesta perspetiva, a aprendizagem deve estar adaptada as necessidades do aluno,
independentemente do ritmo ou da natureza do processo educativo pré-determinado.

Assim, “o sistema e as praticas educativas devem assegurar a gestao da
diversidade da qual decorrem diferentes tipos de estratégias que permitam responder as
necessidades educativas dos alunos, pressupondo a individualizacdo e personalizacéo
das estratégias educativas, enquanto método de prossecucdo do objetivo de promover
competéncias universais gue permitam a autonomia e 0 acesso a conducdo plena da
cidadania por parte de todos” (DL3/2008).

2.1 Condicdes para a Incluséo

As escolas inclusivas séo influenciadas por um conjunto de condi¢des que tornam
possivel que uma imensa maioria dos alunos com dificuldades graves na aprendizagem
encontre uma resposta educativa satisfatdria nas escolas regulares e que se situam a trés

niveis: contexto politico (através da orientagdo legislativa a favor da inclusdo), contexto
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de agrupamento de escolas (através da inclusdo nas prioridades e objetivos do seu
Projeto Educativo, Plano Anual de Atividades...) e contexto de sala de aula (Rodrigues,
2001).

O nosso pais tem uma histéria, uma cultura e uma tradicdo educativa que
condicionaram as mudancas ocorridas e as respostas que sdo dadas no sistema
educativo. Existe um conjunto de crencas e valores subjacentes a uma determinada
visdo sobre as funcbes da educacdo e as suas relagbes com o conjunto da sociedade.

No ambito educativo diferenciam-se trés ideologias principais (Marchesi e Martin,
1998 citado por Rodrigues, 2001): a liberal que acentua a relagcdo entre as escolas e 0s
resultados académicos dos alunos com maiores possibilidades de éxito para manter o
prestigio; a pluralista e a igualitaria que defendem a importéncia ndo sé do rendimento
académico dos alunos, mas também a sua socializacdo e o desenvolvimento de atitudes
solidarias. Estas Ultimas levam em conta o meio social em que se encontra situada cada
escola e valorizam as escolas que fazem esforgos para oferecer uma boa educagédo a
todos os alunos sem nenhum tipo de segregago®.

As iniciativas que assentam em reformas globais com a finalidade de conseguir
escolas inclusivas abrem mais possibilidades do que aquelas que se centram
principalmente na resposta educativa individual. Quando estas propostas se alargam

também a coordenacdo de programas sociais, econémicos e laborais, aumentam as

2 O Relatério de Avaliagdo Externa ao Agrupamento de Escolas Dr. Francisco Sanches (2009) expressa 0s
resultados da avaliagdo efetuada por uma equipa de avaliagdo. Nele pode-se ler: “O Agrupamento
evidencia uma verdadeira politica de inclusdo que se expressa na capacidade de lidar com as diferencgas,
garantindo de forma eficaz e consequente, os apoios especificos e diferenciados para os alunos que
revelam dificuldades na aprendizagem e necessidades educativas especiais de carater permanente. Na
escola-sede verifica-se a existéncia de uma diversidade de projetos...com alguns efeitos positivos na
imagem social do Agrupamento, demonstrando um forte investimento na formacéo integral dos alunos e
na sua motivagdo para a aprendizagem”. O Relatorio menciona que ‘“Pese embora a distribuicdo dos
horarios, 0 acesso a experiéncias escolares estimulantes e a escola a tempo inteiro se encontrem
condicionados pela caréncia de espacos nas escolas, a existéncia de uma politica de inclusdo bem
sucedida contribui para que a comunidade educativa interveniente nos painéis evidencie satisfacdo quanto
a atuacdo dos responsaveis no que concerne a aplicacdo de critérios de equidade e justica” e, ainda, que
“A educacio para a responsabilizacdo ¢ uma prioridade do Agrupamento destacando-Se nesta vertente o
acompanhamento e apoio prestados no refeitério por alunos aos seus colegas com necessidades
educativas especiais e os projetos Escola Alerta!”. Por fim, ¢é referido que “No prosseguimento de uma
politica de plena inclusdo, o Agrupamento preocupa-se, ainda, em disponibilizar atempadamente apoios
aos alunos filhos de imigrantes...” e que “O Projeto Escola Alerta que tem sensibilizado a comunidade
para as questdes das dificuldades dos cidaddos portadores de deficiéncia na utilizacdo do espago publico,
foi premiado pelo segundo ano consecutivo e a sua apresentacdo a comunidade teve traducdo em lingua
gestual”. O referido relatério aponta como ponto forte (isto €, atributos na organizagdo que ajudam a
alcancar os seus objetivos) “a aposta na integracdo de todos os alunos e as medidas de apoio educativo
implementadas”.
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possibilidades da sua integragdo social e atribui-se um maior reconhecimento do papel
do esforgo educativo.

Os valores e as atitudes dos cidaddos perante as estratégias inclusivas so,
também, fatores importantes no processo de transformacédo da escola. Neste contexto, 0s
normativos legais, a formacdo dos professores, a participacdo dos pais no processo
educativo dos seus filhos tém uma enorme influéncia nas possibilidades de inclusdo das
escolas.

As mudancas sociais e culturais, a flexibilidade organizacional, a possibilidade de
adaptar o curriculo e a preparacdao dos professores devem contribuir para que todos os
alunos participem no processo de aprendizagem com 0s colegas da mesma idade. O
trabalho do professor na aula converte-se, entdo, num fator fundamental tanto ao nivel
do desenvolvimento de um curriculo que seja acessivel a todos os alunos, mas também,
porque a sua experiéncia vira a ter influéncia nas atitudes dos outros professores, na
elaboracdo dos projetos do Agrupamento (nomeadamente, no Projeto Educativo, no
Plano Anual de Atividades e no Plano de Turma), bem como na valoriza¢do que os pais
venham a fazer das turmas inclusivas.

O trabalho do professor deve partir da compreensdo de como aprendem os alunos
e de qual a melhor forma de os ensinar. Nesta perspetiva construtivista da aprendizagem
escolar, entende-se este processo como a ampliacdo e transformacdo dos esquemas de
conhecimento prévio do aluno devido a estimulacdo da sua atividade mental construtiva.
Esta concecdo pressupfe a existéncia de uma relacdo que se estabelece entre o aluno, o
professor e o contetudo da aprendizagem. Esta relacdo interativa permite explicar o que
se passa quando um aluno aprende determinados contetidos devido a agdo didatica do
professor. Quando é eficaz, a ajuda prestada ajusta-se as possibilidades do aluno
(Rodrigues, 2001, p.106).

Na relacdo com o aluno devera ter-se em conta 0s conhecimentos prévios, a
atividade mental construtiva e a motivacao para aprender. O trabalho do professor numa
aula inclusiva deve partir desta perspetiva e ter em conta de forma especial as
caracteristicas dos alunos com problemas de aprendizagem e que apresentam sérias
limitacBes no seu desenvolvimento metacognitivo e na sua capacidade de transferir as
aprendizagens: dificuldades na organizacdo dos conhecimentos, na ativacdo dos seus
esquemas, na comunicagcdo com 0s colegas e professores e, consequentemente, no
compartilhar significados e na atribuicdo de um sentido a aprendizagem. Nesta

perspetiva, o professor devera ser capaz de estruturar os conteddos do curriculo para que
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estes alunos aprendam de uma forma ativa e significativa, de forma que as
aprendizagens tenham um sentido e que avancem pouco a pouco no dominio de
estratégias que os ajudem a aprender por si proprios. Este processo de transferéncia do
controlo da aprendizagem do professor para o aluno poderé realizar-se de forma lenta e
incompleta, mas o mais importante é que a interiorizacdo de novas aprendizagens
permita a realizacdo das tarefas por si proprio.

Hoje pretende-se que a aprendizagem se faca com a ajuda do professor, mas
também com o grupo e no grupo dos pares, no contexto ao qual pertence cada um dos
individuos a educar, valorizando saberes e experiéncias de todos, com o seu nivel de
funcionalidade, numa perspetiva ecoldgica de desenvolvimento (Sanches e Teodoro,
2006, p.80).

Neste contexto, o estimulo dado pelos colegas da turma, através do trabalho em
grupo com alunos com maior nivel de conhecimentos, deverad ser tida em conta na
planificacdo da metodologia do professor. O éxito deste tipo de programa depende
muito do conhecimento e respeito matuo. A sensibilidade e a compreensdo dos outros
aumentam pelo reconhecimento e valorizacdo das diferencas e ndo pela sua ignorancia
(Rodrigues citando Maras e Brown, 1992). Todo este processo, em gque 0 conhecimento
mutuo, a aceitacdo, a interacdo e o trabalho de pares se encontram profundamente
interrelacionados, ndo deve esquecer a dimensao afetiva e a autoestima dos alunos com
deficiéncia. Ndo se deve esquecer, portanto, a planificacdo cuidadosa das atividades
conjuntas, a criacdo de oportunidades para a cooperacao sob o olhar atento do professor
que deve, no entanto, guardar uma certa distancia.

Neste processo deve ocorrer uma avaliacdo correta da situacdo e das experiéncias
dos alunos com deficiéncia, do que eles pensam e o que sentem sobre si mesmos,
questionando-os, sempre que possivel, sobre as suas preferéncias, 0s seus sentimentos
ou os problemas que identificam na escola. Rodrigues (1992) refere um estudo de
Anderson e Clarke (1982), no qual foram entrevistados jovens com dificuldades entre os
15 e os 18 anos. Verificou-se claramente a insatisfacdo destes sobre o controlo que
dispunham sobre as suas vidas, nomeadamente, ignorancia em relacéo a sua condicéo de
deficiéncia, impoténcia para planificar a transicdo entre a escola e a vida adulta e
insuficiente preparacdo para a independéncia, a autonomia e a responsabilidade na vida
quotidiana.

Torna-se necessario observar, perguntar, analisar, escutar e compreender as

necessidades, 0s sentimentos e 0s pontos de vista de cada um dos alunos, uma vez que a
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situacdo de cada pessoa € Unica, ndo permitindo, por isso, a criacdo de critérios gerais
para 0 ensino da crianga com deficiéncia. E, por isso, necessario que os professores
estejam atentos as relacbes que estes alunos estabelecem com 0s outros nos varios
contextos escolares. Os bons professores revelam-se mais facilmente nas escolas que
tém condicOes adequadas para apoiar o esfor¢co da cada professor e para criar um
ambiente de colaboracdo. As escolas em que trabalham este tipo de professor sdo as que

demonstram que a incluséo é um objetivo suscetivel de ser alcangado.

2.2 A Inclusdo como Direito Humano

O ser humano possui uma dignidade ontoldgica, isto €, um valor supremo que
assenta no facto de “ser pessoa”, um ser unico, irrepetivel e que se relaciona com outras
pessoas também Unicas e irrepetiveis; alguém que possui memdoria individual e coletiva,
intelecto, liberdade e verdade. Quem é o ser humano? Uma pessoa! Como € 0 ser
humano? Um ser livre, complexo e em constru¢do no espaco e no tempo. A forma de
ser humano ¢ “ir sendo”, experimentando continuamente a tensdo entre o que se é € 0
que se pode ser, 0 que se deve ser e, ainda, 0 que se quer chegar a ser.

Todo o ser humano € pessoa. Ndo ha lugar a concecdo de humanos pessoas e
humanos nao pessoas (contrariamente ao que acontecia, por exemplo, na Grécia e Roma
Antigas onde ser pessoa estava reservado aos cidadaos da polis, seres humanos livres e
sujeitos de plenos direitos e deveres; pelo contrério, outros individuos do género
humano - mulheres, escravos, criancas - nao possuiam esses mesmos direitos e nao
eram considerados dignos por si mesmos).

A dignidade diz respeito a pessoa humana enquanto ser qualitativamente distinto
de todos os outros seres existentes. A pessoa humana possui um valor fundamental,
absoluto, inquestionavel e esta sua dignidade estd fundamentada na prépria natureza
humana (valor/dignidade intrinsecas) ou, numa perspetiva religiosa, no Absoluto
incondicionado (Deus). Mais concretamente, no cristianismo a fundamentacéo absoluta
e incondicional da dignidade humana assenta na encarnacdo do proprio Deus que eleva
0 ser humano a um patamar inimaginavel.

Deste modo, o ser humano é digno pelo simples facto de ser pessoa e ndo porque
possui certas capacidades (fisicas, intelectuais, emocionais...), determinadas
caracteristicas (e.g., cor da pele, género, bens materiais...) ou um elevado e
irrepreensivel comportamento moral. A esséncia do ser humano ndo estd no grau mais

ou menos avangado em que exerce as poténcias da mente (memoria, intelecto e vontade)
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e na medida em que as atua. SO por acidente, tem olhos azuis ou pretos, tem 0s cinco
sentidos ou auséncia de um deles, goza ou ndo de plenas capacidades fisicas ou
intelectuais... A pessoa encerra um valor inigualavel enquanto pessoa. Por isso, um
aluno dito normal e outro com deficiéncia mental (ou outra) sdo iguais em valor e
dignidade. A pessoa humana é um ser digno em si mesmo, deve ser compreendido e
tratado como um fim em si mesmo e ndo pode ser instrumentalizado, isto &, considerado
como um objeto, um meio ao servi¢o do interesse (ou de quaisquer outros motivos) de
outras pessoas, instituicdes ou Estado. A dignidade humana é inaliendvel e inegociavel:
nenhum Estado (i.e, através da criacdo de leis) ou pessoa individual (agindo em nome
dessas leis) podem usurpar a dignidade da pessoa e impedir que ela se realize e expresse
na vida concreta de um ser humano, de todo o ser humano®.

A emergéncia de movimentos que apelam a uma escola inclusiva vai ao encontro

da aplicacéo destes principios.

Uma pedagogia centrada na crianca € benéfica para todos os alunos e,
como consequéncia, para a sociedade em geral, pois a experiéncia tem
demonstrado que esta pedagogia pode reduzir substancialmente

as desisténcias e as repeticdes e garantir um éxito escolar médio mais elevado.
Uma pedagogia deste tipo pode também ajudar

a evitar o desperdicio de recursos e a destruicdo de esperangas,

0 que, muito frequentemente, acontece como consequéncia

do baixo nivel do ensino e da mentalidade

- “uma medida serve para todos - relativa a educacao.

As escolas centradas nha crianca séo, assim,

a base de construgdo duma sociedade orientada para as pessoas,

respeitando quer as diferengas, quer a dignidade de todos os seres humanos.

Declaracdo de Salamanca, 1994

® Apontamentos das aulas de Etica Social, 11 Ciclo de Estudos em Ciéncias da Educagdo (1° semestre do
ano letivo 2012/13).
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Capitulo 3. O papel da familia na educacdo de criancas com necessidades
educativas especiais

Quando se aborda empiricamente o papel da familia na educacéo da crianca, este
gera consenso no que toca a sua importancia. As primeiras aprendizagens da crianca
ocorrem na instituicdo familiar e, por isso, a familia pode ser vista como o primeiro e
mais importante agente educativo, promotora do desenvolvimento global da crianga,
nomeadamente, no que se refere ao dominio afetivo, social, cognitivo e motor. E
indiscutivel, portanto, que a familia deva assumir um papel primordial na educacéo.

Segundo Giorgi (1980) a familia pode ser definida como: “(...) o principal
agente de socializacdo da crianca, preside aos processos fundamentais do
desenvolvimento psiquico e a organizacdo da vida afetiva e emotiva da crianga. Como
agente socializador e educativo primario, ela exerce a primeira e a mais indelével
influéncia sobre a crianga” (p.26).

O conceito de familia muda em fungéo da cultura e ao longo dos tempos, pois vai
sendo alvo de transformac@es ao nivel do seu significado.

De acordo com Nunes (2004) a familia ¢ “a institui¢do primeira e permanente da
vida, onde se nasce, se processa O crescimento e se constréi um projeto de vida
autobnomo”. E acrescenta: “¢ a comunidade humana onde, de forma espontinea e
gratuita, cada um, logo ao nascer, € reconhecido no seu carater individual, irrepetivel e
insubstituivel” (p.33).

Atualmente, o termo familia é compreendido como sendo o nucleo central de
pessoas com quem o individuo inicia as suas primeiras experiéncias de interacdo, sendo
essencial a existéncia de um ambiente familiar agradavel que possa proporcionar a
crianca um clima de estabilidade, favorecendo, portanto, o seu desenvolvimento
harmonioso. Nunes (2004) refere que “a familia, quando estavel ¢ coesa, é o espaco
mais proprio para descobrir e viver o amor; é o ambiente privilegiado para se realizar a
primeira socializacdo; € o porto de abrigo onde se partilham experiéncias, se trocam
pontos de vista e se elaboram as sinteses pessoais a partir dos dados recolhidos nas
multiplas vivéncias” (p.33).

Pelo contrario, se as criancas permanecem constantemente num clima de

inseguranca, também elas proprias poderdo tornar-se inseguras. Assim, devera
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promover-se um clima agradavel e favordvel ao desenvolvimento harmonioso da
crianca para que ela encontre no seu ambiente familiar aquilo de que necessita.

Neste sentido, cabe a familia assumir algumas funcBes que se consideram
elementares para a vida da crianca ao nivel cultural, social e biolégico, nomeadamente,
as funcdes protetora e educativa. Estas devem ser abordadas num contexto de parceria
entre a familia, a instituicdo educativa e a comunidade envolvente.

Ao nivel da educacdo verificamos que os pais podem desenvolver atitudes
distintas e ambiguas face a sua participacdo na educacdo, que oscilam entre o
desinteresse e a enorme vontade de participarem. Presentemente, 0s pais Sao
confrontados com uma realidade normativa que os convida a participar na vida da
escola.

De forma particular, o envolvimento da familia responséavel pelas criancas com
necessidades educativas especiais na sua inclusdo é de extrema importancia para todo o
processo educativo. Mas, ndo se pode ignorar que a familia destas criancas enfrenta
varias situacoes dificeis que os pais de outras criancas nunca enfrentardo; a existéncia
desta crianga pode ter um impacto profundo na familia e nas interacdes que nela se
estabelecem.

Antes de se proceder a inclusdo da crianga no grupo ou turma, a escola devera
abrir as suas portas aos pais convidando-os a colaborar neste processo, dando-lhes a
oportunidade de ajudar a escola na descoberta das especificidades do aluno. Uma
relacdo proxima, aberta ao dialogo e a cooperacao reciproca permitird a escola ajudar os
pais a identificarem 0s seus préprios pontos fortes e suas proprias capacidades,
incentiva-los a usa-las e a desenvolverem os conhecimentos e as aptidGes que ja
possuem, bem como ajuda-los a identificar e usar os recursos de que necessitam
(Glat,1996).

No entanto, Nielsen (1999) refere que os profissionais sentem uma grande
dificuldade em orientar os pais, quando estes se recusam a admitir que o seu filho tem
necessidades educativas especiais. Dai a necessidade do professor estar sensibilizado
para 0s problemas dos pais, fazé-los sentir que “esta do lado deles” ¢ ajuda-los a
estabelecer objetivos académicos e sociais razoaveis para os seus filhos. E fundamental,
também, identificar as prioridades da familia, ou seja, identificar aquilo que a familia
considera mais importante para a sua crianga ou para o seu todo, de forma que a
intervencdo seja orientada para os interesses da familia e ndo para aquilo que os

profissionais julguem importante. O mesmo autor alerta para o facto de, por vezes,
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poder acontecer que os pais ou familiares e os profissionais de educacdo, numa tentativa
de proteger a crianca, o fagam com algum exagero e tal situacdo seja prejudicial a um
bom desenvolvimento da crianga com necessidades educativas especiais. Para que uma
crianca com NEE cresca social e emocionalmente é necessario que as pessoas que
interferem na sua educacdo compreendam que esta ndo necessita de ser alvo de um
maior grau de protecédo, precisando, sim, que seja dada a crianca a oportunidade de se
integrar nas diferentes vivéncias (p.29).

Correia (2008) refere que o professor deverd ter presente que as familias de
criancas com necessidades educativas especiais poderdo vivenciar inumeras fontes de
stress (e.g., problemas financeiros, crises de desanimo ou de preocupagdo excessiva,
problemas com os transportes ou para encontrar alguém que tome conta de outros
filhos, dispensa nos empregos para poder acompanhar a crianga ao médico ou a
tratamentos, rotinas relativamente dificeis, fadiga constante, falta de sono, pouco tempo
para atividades de lazer, ciimes por parte de outros filhos ou problemas conjugais que
podem surgir de varios fatores). Neste sentido, os profissionais deverédo ter presente 0s
diversos sentimentos que estas familias experimentam no processo de vivéncia e de
aceitacdo de um filho com NEE, permitir-lhes que expressem esses mesmos
sentimentos e formas de pensar, contribuindo para a construcdo de uma relacdo de
empatia e confianca que servira de alicerce para o desenvolvimento e implementacéo de
estratégias que ajudem a crianca e a familia nas suas necessidades. O referido autor
sugere, ainda, que as estratégias basicas para melhorar a comunicacdo entre pais e
profissionais sdo a confianca e o respeito, aspetos fundamentais para uma comunicagdo
produtiva e significativa entre familias e profissionais (p.161).

Glat (1996) refere que, nesta relacdo de confianca e respeito, os profissionais
deverao fazer ver aos pais que a sua crianca “antes de tudo ¢ uma crianga, apresentando
todos os problemas e manhas quotidianas das demais criangas”, para que “os pais
venham a tratar de maneira normal o seu filho”. Desta forma havera diferencia¢ao entre
os problemas diretamente decorrentes ou consequentes da deficiéncia em si e aqueles
que sdo normais e gque sdo vividos por qualquer membro da familia. Assim, a crianca
estara efetivamente integrada na familia, ndo se constituindo como um elemento central
a volta do qual giram todos os familiares e os seus problemas. Para a autora, “integrar
um membro deficiente é deixar que ele ocupe um espaco na constelacdo familiar, nem
maior, nem menor que os demais”, exigindo, antes, que a familia se estruture e atue com

tenacidade. Quanto mais integrada a criancga estiver na sua familia, mais esta familia
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tentara tratd-la de “forma normal deixando que, na medida de suas possibilidades,
participe e usufrua dos recursos e servigos gerais da sua comunidade”, o que se constitui

como um dos grandes objetivos da incluséo (p.114).
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Capitulo 4. Educacédo como pratica de relacdo de dadiva

Por dadiva considera-se toda a “agdo ou prestagdo de bens e servigos realizada
sem expectativa ou garantia de retribuicdo e que visa a criacdo ou manutencdo do lago
social” (Veloso, 2012). Desta definicdo, resulta que a dadiva ndo estabelece uma
relacdo de troca econdmica, utilitarista, mas uma relacdo de troca simbodlica, ou seja,
encerra em si um valor simbolico de vinculo expresso na abertura ao outro e na
esperanca de uma resposta. Ha, pois, uma clara diferenciacéo entre uma relagdo de troca
econdmica e uma relacdo de troca simbolica mediada pelo que circula sob a forma de
dadiva - “a coisa dada” - que serve para estabelecer a relacdo, a amizade e a
solidariedade (p.186).

Comummente, a dadiva pode ser identificada com o gesto de dar (doagdo), mas na
realidade ela estrutura-se na unidade de um ciclo constituido por trés momentos: dar,
receber e retribuir. S0 assim se pode estabelecer uma relacédo interpessoal. Por isso e a
titulo de exemplo, a esmola que “dou” a um pobre na rua, e de quem nao conhego
sequer o nome, ndo constituiu uma dadiva.

O momento do “dar” inicia o processo. A dadiva estabelece uma aposta, introduz
um gesto particular que revela a natureza da sua gratuitidade: “dar sem esperar retorno ¢
condicdo da dadiva e expressa a sua dimensdo de gratuitidade” (ibidem, p.187).
Gratuitidade que coloca a dadiva num registo de incondicionalidade e que é condicao
para o desenvolvimento da confianca e da sociabilidade. A generosidade contida na
dadiva convida a uma resposta espontanea, livre. A dadiva estabelece uma relagédo
fundada na liberdade: “o doador da gratuitamente sem nenhuma obrigagdo ¢ sem poder
impor uma contradadiva; o donatario recebe livremente a dadiva e pode livremente
decidir retribui-la. Quando se estabelece uma dinamica relacional, os parceiros
envolvidos sdo, simultaneamente, doadores e donatarios, isto é, verdadeiros sujeitos da
relagdo” (ibidem, p.186).

Quer o utilitarismo (paradigma dominante) quer o holismo sdo incapazes de
pensar a génese do vinculo social: o primeiro reduz tudo aos interesses individuais e o
segundo postula um vinculo pré-existente a acdo dos sujeitos sociais. No utilitarismo, a

dadiva é explicada pelo interesse individual: da-se para se poder obter alguma coisa em

* Este ponto tem por base um trabalho realizado na disciplina de Etica Social, I Ciclo de Estudos em
Ciéncias da Educagdo (1° semestre do ano letivo 2012/13). Sobre a nocdo de déadiva consultar: Alain
Caillé (2002), Antropologia da dadiva e Jacques Godbout (1992), O Espirito da Dadiva.
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troca; a finalidade Gltima é receber algo e a dadiva constitui um meio, um instrumento
para atingir esse fim. No holismo, a dadiva é reduzida a obrigacdo: da-se por respeito,
por obediéncia a normas (morais ou outras), por convencao social. Em ambos o0s casos,
a relacdo de dadiva é compreendida de forma redutora porque ndo integra a sua
estrutura de gratuitidade (incondicionalidade) e liberdade. A relacdo de dadiva vai muito
além do interesse individual e da obrigacdo. N&o é possivel estabelecer uma relacéo
social baseada no mero interesse individual e numa racionalidade de tipo instrumental
(utilitarismo). Na relacdo de dadiva, os momentos do dar, receber e retribuir estdo
subordinados a “afirmacdo de cada pessoa se constituir a si mesma como pessoa na
relagdo que estabelece com o outro” (ibidem, p.188). Por outro lado, também ndo é
possivel estabelecer uma relagdo social baseada em “explicacdes logicas que reduzem a
realidade social a um universo apreendido por regras e 0 comportamento dos individuos
ao cumprimento de certas normas logicas” (ibidem, p.189). Nos nossos dias, constata-se
que “a solidez dos vinculos sociais de outrora - tanto no seio do Estado Social, quanto
nas instituicdes sociocomunitarias ou na propria familia - deu lugar a uma progressiva
dissolu¢ao dos lagos afetivos e sociais” (ibidem, p.189). O que significa que os vinculos
sociais “nao sdo, portanto, nem naturais, nem redutiveis a uma autoridade ou contrato”.

A dadiva constitui uma forma propria de estabelecer vinculo social, “vinculo que
nasce das inter-relacbes que ligam as pessoas e é mediado pelo que circula sob a forma
de dadiva, isto €, pela intencdo e significacdo atribuidas pelas pessoas ao que circula -
mediacdo simbdlica intersubjetiva (ibidem, pp.191-192). E, por isso, fundamental
considerar o sentido das “trocas que ocorrem entre 0s protagonistas da relacdo e que
conduzem a um processo de reconhecimento muatuo” (p. 189).

Ao educador cabe um papel primordial: agir em favor da justica devida ao
educando, reconhecé-lo como pessoa, um ser com liberdade, interioridade e dignidade
inviolaveis. E, deste modo, “conceder a cada um aquilo que lhe é devido, considerando
as suas circunstancias, os meios € as suas caracteristicas individuais™ (p.190). Porém,
estabelecer uma relacdo educativa deste tipo € indissociavel da disponibilidade do
educador dar o melhor de si, “transformando a sua agdo numa experiéncia em que se da
a si proprio” (ibidem, p.191). A enorme responsabilidade de educar obriga que os
educadores ajam com competéncia e profissionalismo, mas também com capacidade de
entrega pessoal, generosidade e gratuitidade.

Nesta relacdo, dar ¢ “dar-se” e aqui reside o fundamento da relacdo educativa

como relagdo de dadiva: “dar-se” revela a dimensdo simbdlica da relacdo de dadiva,
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pois ela ndo existe a ndo ser naquilo que excede e ultrapassa a dimensdo utilitaria e
funcional dos bens ou servigos. “Dar-se” significa estar centrado nas necessidades do
outro e assumir atitudes de generosidade e de amor. O educador esta presente como
pessoa e, com a sua dadiva, permite que outro também se reconheca como pessoa e se
sinta valorizado. A qualidade da relagdo que se estabelece é determinante na acdo

educativa.
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Capitulo 5. Praticas educativas

Ao professor é-lhe exigido que assuma um papel que permita uma certa
previsibilidade dos seus comportamentos face ao contexto em que interage. No entanto,
estando este sujeito a varios constrangimentos (como a histéria individual, a insercao
social, as condi¢cbes de emprego, o contexto sociopolitico, a avaliagdo do desempenho, a
opinido publica, dos pais e dos alunos) alguns tedricos afirmam que, embora
experimentem imensa satisfacdo em ensinar, “ser professor ¢ viver uma vida dedicada a
uma missao quase impossivel” (Lima, citando Eggleston, 1992, p.1).

Dos professores espera-se que lide em simultdneo com vérios alunos, cujas
caracteristicas e comportamentos sdo muitas vezes imprevisiveis (Lima, 1974). Em
simultaneo, estdo sujeitos a responsabilidades, na maioria das situagdes, incompativeis
em relacdo ao tempo e aos meios de que dispdem: manter a disciplina e, a0 mesmo
tempo, considerar as necessidades socio afetivas e emocionais dos alunos; incentivar o0s
alunos com desempenho mais elevado e apoiar 0s que apresentem dificuldades;
favorecer um clima saudavel na sala de aula, ouvindo alunos e pais; planificar as aulas
tendo em conta os diferentes niveis de funcionamento dos alunos; participar em
reunides e na elaboracdo dos documentos internos da escola; resolver problemas
administrativos; vigiar os recreios; manterem-se atualizados através da formacao
continua (Estatuto da Carreira Docente - ECD).

Face aos novos desafios que se inexoravelmente se impdem, como o
desenvolvimento dos meios de comunicacdo em massa e a influéncia da internet, sé
para referir dois exemplos, o professor perde o privilégio da posse do saber para assumir
como principal funcdo, o garante do “processo de transmissdo e assimilacdo dos
contedos do saber escolar e, através desse processo, 0 desenvolvimento das
capacidades cognoscitivas dos alunos, de maneira que o professor planeje, dirija e
comande o processo de ensino, tendo em vista estimular e suscitar a atividade propria
dos alunos para a aprendizagem (Libaneo, 1994, p.34).

E, embora a educacdo se tenha tornado um assunto acerca do qual todas as
pessoas tém uma opinido, se julgue que ensinar ndo é dificil e ndo necessita de grande
preparacdo e a opinido puablica frequentemente associe 0s professores ao mau

funcionamento do ensino, estes preconceitos ndo tém impedido que um grande niamero
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de profissionais marque positivamente a vida dos seus alunos e continue a marcar,

certamente, as geracoes futuras.
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Capitulo 6. Atividades docentes realizadas no ambito da Educacdo Especial

Terminado o curso do Magistério Priméario em junho de 1886, e embora a escolha

do curso tenha sido efetuada consciente de que o ensino era a minha vocagao, néo foi

facil o inicio conturbado, marcado por substituicdes sucessivas em varias escolas do

distrito de Braga.

A partir do ano letivo de 1989/90 optei pelo apoio a criangas com dificuldades de

aprendizagem, comec¢ando entdo uma caminhada que se estende até hoje.

A tabela seguinte pretende mostrar, de uma forma simples, o meu percurso

profissional e a sua relacdo com a &rea da Educacao Especial.

Quadro 1 - Percurso profissional e Alunos com Necessidades Educativas Especiais
(NEE) apoiados

IeAtin\?o Colocagao Funcdes Casos especiais (n°)
. -Docente de Educagéo L
0
19( 1986/87 2° Ciclo Fisica Espina bifida
% 1887/88 1° Ciclo -SubstituicOes temporarias
— . Défice cognitivo (1)
0 _ 0
g 1888/89 1° Ciclo Docente do 2° ano Dislexia (1)
L 1989/90 1° Ciclo -Apoio educativo Défice cognitivo (4)
L
S ECAE Braga
%) 1990/91 (sala de apoio T. -Apoio educativo Défice cognitivo (6)
< Bouro)
Ano Col x ~ s
letivo olocacgéao Funcdes Casos especiais (n°)
Entrada em vigor do Decreto-Lei n°319/91, de 23 de agosto
Défice cognitivo (8)
ECAE Barcelos (1° e . Paralisia cerebral (1)
1991/96 Ciclo) Apoio educativo Dificuldades de
o aprendizagem (8)
<L -Apoio educativo Défice cognitivo (3)
O -Coord. Proj. Gestdo Paralisia cerebral (3)
0 0
é 1996/2001 ECAE I03raga L2 Flexivel do Curriculo Dificuldades de
3° Ciclo) .
Q -Representante no C. aprendizagem (3)
",'_J Pedagogico PHI_DA (2) _
Z Défice cognitivo (5)
n A . S. Asperger (1)
=) 2001/02 | ECAE Taipas (1°Ciclo) | ~\P0i0 educativo PHDA (1)
W especializado Dificuldades de
E aprendizagem (4)
-Apoio educativo Défice cognitivo (4)
o especializado Paralisia cerebral (2)
U028 | [ECAE Biega (1 Clele) -Representante no C. Sindrome Angelman (1)
Pedagdgico Dislexia + PHDA (1)
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X-Fréagil (1)
Autismo (1)

Défice cognitivo (6)
Trissomia 21 (1)

ooaps | pdupmaes | vclostieavo | Tssomia 10 (1)
Paralisia cerebral (1)
Autismo (1)
Trissomia 21 (1)
-Apoio educativo Trissomia 18 (1)
Agrupamento de especializado Dislexia + PHDA (1)
2004/07 | Escolas Dr. Francisco | -Coordenadora do Nucleo | S. Williams (1)
Sanches de Educacéo Especial S. Alcodlico-fetal (2)
-Avaliadora ADD Défice cognitivo (3)

Leucemia (1)

Trissomia 21 (2)

Agrupamento de -Apoio educativo Trissomia 18 (1)
- especializado S. Williams (1)
oo Ezﬁz:]a;m' FETEEED -Dinamizacéo do Projeto S. Alcodlico-fetal (2)
“Escola Alerta!” Dislexia (2)
Défice cognitivo (3)
Ano ~ ~ .. o
letivo Colocacéo Funcoes Casos especiais (n°)

Entrada em vigor do Decreto Lei n°3/2008, de 7 de janeiro

Trissomia 21 (2)
! Trissomia 18 (1)
8 . S. Williams (1
Agrupamento de —Ap0|p gducatlvo S Alcoc’)lico-(fe)tal 2
: especializado T
2008/13 | Escolas Dr. Francisco Dislexia (2)

-Dinamizacéo do Projeto

“Escola Alerta!” S. Wolff-Parkinson—

White + PHDA (1)
Paralisia cerebral (1)
Défice cognitivo (3)

Sanches

FASE DE INCLUSAO

6.1 Momentos mais significativos da vida profissional

Ao longo da minha vida profissional procurei ser uma professora reflexiva que
pensa no que faz, autbnoma na tomada de decisdes e capaz de exprimir as suas proprias
opinides, procurando atender ao contexto de cada aluno e cada escola, interpretando-os
e adaptando a pratica educativa porque o que resulta num determinado contexto pode
ndo resultar noutro.

Partilho da opinido de que a profissao de professor ao ser “uma atividade
constitutivamente ¢ética” (Caetano & Silva, 2009, p.50) ndo se pode alhear da
reflexividade.

O termo “ética” vem do grego éthos e significa “modo de ser” ou “carater”
(Aranguren, 1972, pp. 24-25). A ética é a reflexdo sobre os principios e valores que
devem nortear os modos de ser e de fazer do ser humano. Analisa criticamente 0s

principios que regem um determinado sistema moral (dimensdo pratica). A palavra
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moral (mos-mores em latim) significa os costumes de uma determinada cultura. Muitos
utilizam a expressdo “bons costumes” como sinénimo de moral e, como ha muitas
culturas, tais habitos fundam véarias morais. Moral € a definicdo de maximas de conduta
e de regras consideradas adequadas e coerentes com 0s principios enunciados na ética.
Trata, por isso, do comportamento concreto dos seres humanos. Em sintese, a moral
responde a questdo: “O que devo fazer?” E a ética “Porque devo fazer aquilo que
fago?”.

A ética tem, portanto, como objeto a experiéncia e 0 comportamento dos seres
humanos, considerados sob o prisma da bondade ou maldade, da justica ou da injustica,
do reto ou do ndo reto. Quando nos reportamos a ética falamos de reflexdo e de atitude
critica e quando nos referimos a moral pensamos, sobretudo, num conjunto de regras de
conduta. E neste sentido que se fala em primado da reflexividade ética. A ética deve ter
o primado sobre a moral, ou seja, deve preceder, englobar e fundamentar a moral. O
compromisso ético transcende sempre a mera obediéncia a lei, onde nem tudo o que se
pode fazer, se deve fazer.

E porque a reflexividade ética exige fundamentacdo procurei, também,
diversificar os meus conhecimentos, frequentando a formacgdo continua de que
necessitava e que, de uma forma geral, esteve sempre relacionada com as problematicas
dos meus alunos, conferindo as ferramentas necessarias a intervencdo com alunos com
NEE ou relacionada com as exigéncias da escola. Quando falo de formacdo, ndo me
refiro apenas a aquisicdo de conceitos, nem do treino relativamente a determinadas
competéncias ou procedimentos pedagogicos. Refiro-me, fundamentalmente, ao
desenvolvimento do professor enquanto profissional pratico reflexivo e flexivel,
perspetiva que vai ao encontro de outras dimensdes da funcdo docente, nomeadamente,
a de artesdo ou de arquiteto do desenvolvimento humano (Pessoa, 2011, p.105), de cada
aluno que, sendo unico, revela tracos de personalidade e carateristicas muito proprias
que fazem de si aquela pessoa.

Do ponto de vista pedagdgico, considero que 0s gestos e as posicdes do
professor revelam-se muito importantes pois, no seu conjunto, exprimem uma atitude
em relacdo a vida. O respeito pelos outros e pela vida, a justica, a verdade, a
sinceridade, a honestidade, a confianca podem ter influéncia no aluno. As criangas sdo
propensas a imitar tudo, nomeadamente, aqueles que consideram dignos delas: pais,

professores, educadores, companheiros mais espertos ou mais valentes. Generalizando,
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elas tendem a imitar pessoas mais velhas ou adultas, uma vez que a vida da crianca estéa
projetada para o futuro, para o querer ser pessoa adulta e autbnoma.

O professor deve ter consciéncia desta realidade e do profundo valor educativo
que a imitacdo pode ter (Fernandes, 2006). Através do seu exemplo, o professor pode
ser um modelo eficaz junto dos seus alunos. No trabalho de educagdo para a
diversidade, as atitudes e exemplo do professor serdo a primeira licdo que os alunos
aprenderdo. Com o tempo, mais do que imitar, 0 aluno procura interiorizar e assumir
como seus, muitos desses valores, atitudes e exemplos que recebe dos professores.

Os momentos mais marcantes da minha vida profissional foram todos aqueles em
que consegui contribuir para a mudanga positiva dos meus alunos no dia a dia e para a
mudanca de atitude das pessoas implicadas no processo de ensino e aprendizagem dos
alunos com NEE.

Entendi sempre que o meu papel de professora de educacdo especial assume
primordial importancia aquando da elaboragcdo do PEI de cada aluno com deficiéncia,
colaborando e envolvendo, de forma consciente e responsavel, todos os outros
intervenientes (professores das disciplinas ou titular da turma, técnicos e pais). Este
trabalho é, talvez, o mais marcante da minha profissdo porque dele decorre todo o
sucesso ou fracasso que dai advém. Na minha perspetiva, a inclusdo de um aluno
comega neste momento, quando conseguimos articular todos os instrumentos de que
dispomos para a planificacdo e execucdo das atividades propostas para os alunos da
turma onde se inclui o aluno com necessidades educativas especiais.

Assim, e dando cumprimento as metas/objetivos do Projeto Educativo do
Agrupamento (PEA), procuro colaborar na elaboracdo do Plano Anual de Atividades
(PAA), contribuindo para que sejam incluidas atividades adequadas ao perfil de
funcionalidade dos alunos com NEE, isentas de barreiras ou constrangimentos, capazes
de serem exequiveis por estes.

A par deste processo procuro integrar-me na turma onde, conhecendo os restantes
alunos, posso constatar mais facilmente quais os aspetos a lapidar na relacdo que os
alunos da turma estabelecem com o aluno com NEE e os professores. Neste sentido, e
sempre que necessario e oportuno, potencio momentos nas disciplinas para abordar a
problematica da deficiéncia e das barreiras e dificuldades que as pessoas portadoras de
deficiéncia enfrentam no seu dia a dia. Reflito com a turma sobre as capacidades
especiais que 0s meus alunos possuem e que lhes permitem obter feitos inimaginaveis

ou, ainda, sobre as caracteristicas que 0s tornam tdo especiais na turma e, mais ainda,
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tornam especial a propria turma. A riqueza de cada turma esta na riqueza da diversidade
de cada um dos seus membros. E isso € tanto mais verdade quanto, por um lado,
colocarmos ao servico dos outros as capacidades que todos possuimos, e, por outro
lado, formos capazes de aceitar com gratidao aquilo que o outro tem para nos dar.

Entre outras formas de reflexdo com as turmas, recorro com frequéncia ao
exemplo da sec¢do de Boccia do Sporting Clube de Braga, trazendo a escola 0s seus
atletas paraolimpicos detentores de varias medalhas ou visualizando videos das suas
provas. Recorro a visualizacdo de videos das sessdes de abertura e encerramento dos
Jogos Paraolimpicos, onde todos os participantes possuem incapacidades permanentes
que ndo os impedem de desempenhar um papel magnifico. Recorro, também, a
profissionais portadores de deficiéncia (cegos, surdos ou com deficiéncia motora) que
respondem a todas as questbes dos alunos mostrando-lhes a sua capacidade para
executarem as suas obrigac6es tal como 0s outros seres humanos.

Nesta perspetiva, dinamizei durante alguns anos e em conjunto com professores e
diretores de turma de alunos com NEE, o Projeto “Escola Alerta!” entdo promovido
pelo Instituto Nacional para a Reabilitagdo, 1.P. com o apoio dos Governos Civis e dos
Centros de Area Educativa. Este concurso, destinado aos alunos dos 1°, 2°, 3°ciclos e
secundario, de ambito nacional, assumiu grande relevancia tanto para a escola como
para a comunidade envolvente devido aos objetivos a que se propde: sensibilizar e
mobilizar os alunos para a igualdade de oportunidades e para os direitos humanos, em
particular os direitos das pessoas com deficiéncia; sensibilizar e mobilizar os alunos
para a participacao na superacdo da discriminacdo de que sdo alvo as pessoas em geral e
em particular as pessoas com deficiéncia; promover a participacdo das escolas e da
comunidade na construcdo de uma sociedade para todos; divulgar trabalhos elaborados
por alunos sob a orientacdo pedagdgica de docentes, que consistam no desenvolvimento
dos principios consignados na Convencdo das Nacbes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e na Lei de Bases da Prevencdo, Habilitacdo, Reabilitacdo e
Participacdo das Pessoas com Deficiéncia, mediante a apresentacdo de propostas de
solucdo exequiveis e inovadoras para a sua concretizacdo. Desde 2007/08, foram
concretizados seis projetos, correspondendo a outras tantas participac6es ao nivel dos 2°
e 3C°ciclo e, ainda, um projeto com uma turma EFA (Nivel Secundario Dupla
Certificagdo “Animagdo Sociocultural”, destinado a formacdo de adultos), tendo o
agrupamento recebido trés primeiros prémios (2007/08, 2008/09 e 2010/11). Em todos

0S projetos apresentados procurou-se envolver alunos, encarregados de educagéo,
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pessoas portadoras de deficiéncia, que se deslocaram a escola para darem entrevistas ou
fazerem demonstracfes das suas atividades, e também a comunidade envolvente,
promovendo o0 desenvolvimento de metodologias de trabalho e estratégias
diversificadas, a conjugacdo dos interesses dos alunos com necessidades da
comunidade, a promocao de atividades que valorizam os conhecimentos adquiridos (nas
entrevistas/visitas realizadas) e que reforcam, também, valores como o respeito pelo
outro e pela diversidade, o espirito de grupo, a partilha, a solidariedade, o saber ser e
estar. Estes projetos foram desenvolvidos ao longo do 1° e 2° periodo dos respetivos
anos escolares, requerendo da parte de todos os participantes uma grande
disponibilidade e abdicacdo dos tempos livres, sobretudo dos alunos, uma vez que as
visitas de estudo (APPACDM, Nucleo de Lomar; Complexo Desportivo da Rodovia -
Secgdo de Desporto Adaptado do SCB; Junta de Freguesia de S. Vitor e S. Vicente;
Céamara Municipal de Braga; detecdo de barreiras nas imediacdes da escola, etc...)
foram realizadas no horario livre de todos os intervenientes.

Os trabalhos realizados foram posteriormente apresentados pelas respetivas
turmas a comunidade escolar no Dia da Pessoa com Deficiéncia havendo a preocupacao
de todos terem acesso a essa apresentacdo, nomeadamente, através da legendagem dos
videos realizados ou da traducéo para braille dos projetos finais, constituido todo este
trabalho uma experiéncia muito enriquecedora para todos quantos nela participaram.
Um dos projetos exigiu que os alunos fizessem uma sensibilizacdo junto das escolas do
1°ciclo, tendo os alunos envolvidos dado uma aula a cada uma dessas turmas.

Nesta perspetiva de consciencializagcdo das pessoas que interagem com os alunos
com NEE procuro, ainda, que seja a turma ou um grupo de alunos da turma com quem
estes alunos melhor se identificam a colaborar na execucéo das tarefas da sala de aula,
nos balneérios, na cantina, no bar ou no recreio. O recurso a uma tarefeira é sempre a
Gltima opcéo.

Penso que a inclusdo ocorre quando nos aceitamos como somos e aceitamos todos
0s outros incluindo os alunos com NEE. Todos temos areas fortes e areas com maiores
dificuldades. Descobrindo-as e explorando-as podemos contribuir para um bem comum,
neste caso 0 bem do grupo ou turma. A tendéncia para a perfeicdo ou para as coisas
perfeitas tornam-nos mais pobres (e frustrados) e retiram-nos a capacidade de descobrir
pequenos detalhes que fazem a diferenca. Além disso, aquilo que olhamos como um
defeito pode, na realidade, ser uma diferenca que torna a pessoa especial e uma

oportunidade de aprendizagem significativa para todos.

33



Ao longo do tempo, é muito gratificante ver a mudanga que ocorre ao nivel de
atitude dos alunos. Se numa fase inicial esta problematica parece ndo os preocupar
muito, ela é imediatamente substituida por outra em que os alunos revelam as suas
davidas, querem saber mais sobre determinada deficiéncia ou incapacidade, descobrem
que também eles conhecem alguém parecido com capacidades especiais.

De forma geral, tendo consciéncia de que os direitos e o0s deveres s&o
extremamente importantes na convivéncia social e em todas as dimensbes do
relacionamento humano, procurei, entre outros aspetos, contribuir para a formagédo e
realizacdo integral dos meus alunos, promovendo o desenvolvimento das suas
capacidades, estimulando a sua autonomia e criatividade, contribuindo para a formagao
de cidadaos responsaveis e intervenientes na vida da comunidade; procurei reconhecer e
respeitar as diferencas culturais, sociais e religiosas dos alunos e dos restantes membros
da comunidade educativa, valorizando os diferentes saberes e culturas e combatendo a
exclusdo e discriminacédo; geri 0 processo ensino-aprendizagem de acordo com o perfil
dos alunos e com diversificados métodos e estratégias; cooperei na detecdo e resolucéo
de problemas dos meus alunos, colaborando com os encarregados de educacédo e outras
entidades, quando foi caso disso, na resolucdo dos problemas dos seus educandos
(ECD).

Recorri com frequéncia aos parceiros existentes na comunidade local para
enriquecimento das atividades promovidas no ambito na aplicacdo do PEI do aluno, tais
como palestras sobre alimentacdo saudavel, sexualidade e afetos, seguranca na
internet...em articulacdo com o IPDJ; hipismo no Regimento de Cavalaria de Braga;
desenvolvimento do Programa Individual de Transi¢do (PIT) com a APECDA, Casa do
Professor, Colégio de S. Caetano, C.C.S. Santo Adrido, Externato Leonardo Da Vinci,
SA Taqueiro, Colégio D. Pedro V, cabeleireiras e oficinas de reparacdo de automoéveis
das redondezas.

Na sequéncia da realizacdo das atividades propostas para as turmas,
concretamente nas visitas de estudo, todos os alunos com NEE participaram nas visitas
de dois dias tendo pernoitado em localidades como S. Jodo do Campo - Parque Natural
da Peneda Gerés ou em Lisboa. A maioria dos alunos nunca tinha dormido fora de casa
sem 0s pais; no entanto, fizeram-no diversas vezes com a turma e com os professores
que com eles pernoitaram. No decorrer destas atividades realizaram caminhadas em
trilhos de montanha de cerca de 10 km, visitas a locais onde participaram em momentos

de meditacdo ou visitas de estudo orientadas. Estes momentos so foram possiveis gragas
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ao empenho dos mesmos, mas também a colaboragdo e apoio dos restantes alunos da
turma tendo promovido de forma particular a socializacdo, a autonomia e a autoestima.

Todos os anos presto especial atencdo a rececdo aos alunos com NEE e
encarregados de educagdo no inicio de cada ano letivo. Consciente de que a primeira
impressdo sobre a nova escola pode influenciar a adaptacéo a esta, procuro transmitir
serenidade, confianca e espirito de abertura para que pais e alunos se sintam a vontade
para perguntar ou darem sugestoes sempre que se sintam confusos.

Este é o primeiro aspeto que procuro, com a maior clareza, definir com os pais:
eles sdo os que melhor conhecem os filhos e, sempre que julguem necessario ou
oportuno, devem transmitir aquilo que considerem necessario ser alterado ou
clarificado. A autoavaliacdo do meu desempenho é feita por mim, diariamente, através
do feedback dos alunos e da familia e da reflexdo critica. Os pais querem o melhor para
os filhos - exigéncia, rigor, dedicacdo, mas também, uma dimenséo afetiva que promova

a autoestima e o autoconceito dos seus filhos.

6.2 Educacéo Especial - uma relacéo de dadiva

O trabalho que realizo na area da Educacdo Especial revela caracteristicas
proprias de uma relacdo de dadiva. Na verdade, experiéncia profissional ensinou-me
que a qualidade da relacdo que estabeleco com os meus alunos é fundamental e
determinante na acdo educativa. Relacdo pessoal que ndo pode ser apenas técnica
(transmissdo de conhecimentos, promocdo e aquisicdo de competéncias para a vida),
mas implica afetividade, proximidade e empatia, exige a criacdo de verdadeiros lagos de
confianca e amizade. Ora, isto s6 é possivel com disponibilidade, generosidade,
capacidade de entrega. Numa expressao-chave da relagdo de dadiva: “dar, dando-se”.

Na dtica da dadiva, o educador esta consciente de possuir “algo” valioso que
deseja “dar” ao seu educando. Fundamentalmente, o(a) professor(a) de Educacéo
Especial procura proteger os alunos com deficiéncia de todas as formas de exclusao,
levar a sério a sua dignidade de pessoa e as suas necessidades, permitindo assim o
desenvolvimento integral das possibilidades e potencialidades destes alunos.

Por outro lado, o educador sabe também que o educando tem uma imensa riqueza.
Ser professor(a) de Ensino Especial é, em primeiro lugar, reconhecer, respeitar e
assumir o mistério e a riqueza da pessoa humana, concretamente, da pessoa humana
com deficiéncia. Esta é donataria e doadora, educanda e educadora. O aluno com

deficiéncia, com a riqueza singular que possui, também educa: para a diversidade, para
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0 sentido e os limites da vida humana, para o sofrimento e a sua capacidade de
superacéo, para a esperanca e a alegria na vida, para os afetos generosos e puros...

“A constatagdo fenomenologica de que numa relacao se recebe mais do que se da,
confirma a dindmica da dadiva e a consequente presenca de uma reciprocidade
assimétrica” (Veloso, 2012). A minha experiéncia profissional confirma esta realidade e
a presenca de retribuicdo e gratiddo no meu trabalho: com as vitorias e as conquistas, as
alegrias e as realizacbes dos meus alunos. E observo que a retribuicdo e gratiddo sdo
reciprocas (p. 187).

A acdo educativa enquanto relacdo de dadiva permite aprofundar a compreensao
da nocdo de inclusdo. Subjacente a esta no¢do ndo deve estar implicito um modo de
pensar/agir no qual o centro a partir do qual de “v€” e compara o outro (o “excluido”, o
que esta “de fora”) € um “nos” (os “incluidos”, os que estao “dentro”). Na verdade, este
modo de pensar/agir traz no seu seio o risco de apenas incluir o outro para que seja um
“idéntico” a nos, projetando a nossa forma de ser e de pensar no outro ¢ negando a
diversidade e riqueza de que ele é portador.

Na relacdo de dadiva cada parceiro encontra-se na relacdo livremente e como
pessoa. E sujeito numa “relagdo sem subordinacio e que preserva a liberdade e a
intimidade das pessoas” (Ibidem, p.187). Esta relagdo “exprime uma exigéncia que brota
da responsabilidade do eu diante do outro” (p.191) e, deste modo, a solidariedade vivida
na relacdo é tal que cada um ndo so se sente responsavel como devedor do outro. Divida
e gratiddo tdo-somente pelo que o outro é. Pela partilha da sua riqueza, pelo seu valor e
dignidade absolutos. A relacdo de dadiva pde em relevo que incluir ndo é somente uma
questdo de direitos (também o €, naturalmente, mas estes podem transformar-se numa
questdo formal e abstrata), mas € assumir de forma agradecida que todos, sem excecéo,
sdo Unicos, fundamentais e insubstituiveis na construcdo de uma sociedade

verdadeiramente humana.
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Capitulo 7. A Problematica

Todos os meus alunos tiveram um papel importante na minha evolugdo como
profissional e como pessoa. Todos contribuiram para a tomada de consciéncia do papel
que desempenho nas suas vidas e de como o meu envolvimento afetivo e profissional
pode condicionar 0 seu progresso educativo e pessoal.

De um universo de cerca de 90 alunos com problematicas diversificadas, aos
quais prestei apoio educativo, selecionei um caso por considera-lo bastante significativo

na minha condicao de professora de educacgéo especial.

7.1 Participante

O aluno participante em destaque é um rapaz, com 16 anos de idade, frequenta o
9%ano na Escola Dr. Francisco Sanches. No 1°ciclo estudou numa das escolas do
Agrupamento, a EB1 Quinta da Veiga. Faz parte de um grupo de 12 alunos que
beneficiou do meu apoio direto ou de apoio ao nivel do conselho de turma a qual
pertencem.

Foi-lhe diagnosticado o Sindrome de Williams na primeira infancia e esteve
inserido na mesma turma do 1° ao 9° ano. Nesta turma esteve, também, inserida uma
aluna com NEE de carater permanente até ao 8%°ano que saiu devido a mudanca de
residéncia para outro concelho. No 9° ano foi inserido um outro aluno com NEE de

carater permanente na turma.

Quadro 2 - Alunos com Necessidades Educativas Especiais (NEE) do Agrupamento

de Escolas Dr. Francisco Sanches apoiados pela docente em 2012/13

Ano/ . Medidas Educativas
Aluno D.N. Escola Probleméatica
Turma (DL3/2008)
Défice cognitivo (alteragdoa | Apoio pedagdgico
EB2,3Dr. : g ( ¢ p p- gog '
. nivel dos cromossomas, personalizado — alinea d)
1 06/10/94 9% Francisco )
apresentando 46 xy, 47xy, + Curriculo Especifico
Sanches .
marker) Individual
Apoio pedagdgico
EB2,3 Dr. P p. 909
. ; . personalizado — alinea d)
2 25/09/96 9°5 Francisco Sindrome de Williams ; -
Curriculo Especifico
Sanches .
Individual
3 26/04/97 992 EB2,3 Dr. Dislexia Apoio pedagogico
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Ano/ . Medidas Educativas
Aluno D.N. Escola Problematica
Turma (DL3/2008)
Francisco personalizado - alineas a), b),
Sanches c)ed)
Adequagcdes curriculares
individuais
Adequagdes no processo de
avaliagéo
Apoio pedagogico
personalizado - alineas a), b),
EB2,3 Dr. Apresenta um conjunto de c)ed)
4 16/11/98 7°5 Francisco limitagdes graves no dominio | Adequacdes curriculares
Sanches cognitivo individuais
Adequacdes no processo de
avaliagdo
Apoio pedagbgico
EB2,3Dr. P p_ 909 ]
. ) personalizado — alinea d)
5 18/09/01 6°4 Francisco Sindrome de DAMP . .
Curriculo Especifico
Sanches
Individual
Apoio pedagbgico
EB23 Dr. P p_ 909 ]
. } . personalizado — alinea d)
6 06/01/99 6°4 Francisco Sindrome alcodlico-fetal ; .
Curriculo Especifico
Sanches o
Individual
Apoio pedagbgico
o B personalizado - alineas a), b)
Mielite com alteracdo da
EB2,3Dr. o ec)
. marcha e diminuicdo da . )
7 03/06/01 6°4 Francisco o Adequagcdes curriculares
sensibilidade dos membros | = .
Sanches o individuais
inferiores
Adequagdes no processo de
avaliacédo
Apoio pedagdgico
EB2,3 Dr. P p- 909 .
. o - personalizado — alinea d)
8 10/01/00 5°1 Francisco Défice cognitivo i .
Curriculo Especifico
Sanches o
Individual
Défice cognitivo; Pan-
hipopituitarismo com
multiplos défices | Apoio pedagbgico
EB2,3 Dr. P P p_ 909
. endocrinos...:  défice  de | personalizado — alinea d)
9 05/02/01 5011 Francisco o )
ACTH, hipotiroidismo | Curriculo Especifico
Sanches . .
central, défice de hormona de | Individual
crescimento e  diabetes
insipida.
EB2,3 Dr. Dificuldades de | Apoio pedagdgico
10 19/05/01 504 Francisco aprendizagem associadas ao | personalizado - alineas a), b),
Sanches sindrome de Wolff- | c) ed)
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Ano/ . Medidas Educativas
Aluno D.N. Escola Probleméatica
Turma (DL3/2008)
Parkinson-White e a PHDA Adequagdes curriculares
individuais
Adequacdes no processo de
avaliagdo
Apoio pedagogico
Traumatismo cranio- personalizado - alineas a), b)
encefalico grave com ec)
11 30/08/00 57 sequelas (epilepsia) e Adequacdes curriculares
desenvolvimento cognitivo individuais
inferior a média Adequacdes no processo de
avaliagdo
Apoio pedagogico
. personalizado - alineas a), b)
Fadiga pulmonar e
bronquiolites de repeticéo; ¢c) .
12 22/08/02 507 Adequagdes curriculares

desenvolvimento cognitivo

inferior a média

individuais
Adequagdes no processo de
avaliacédo

7.2 Caracterizagdo do Agrupamento Dr. Francisco Sanches

O Agrupamento de Escolas Dr. Francisco Sanches € uma unidade organizacional

que integra uma escola com 2.° e 3.°%ciclos, um estabelecimento com pré-escolar e seis

escolas com 1.° ciclo, das quais trés possuem também educacdo pré-escolar, todas

situadas na zona urbana de Braga, nas freguesias de S. Vitor e de S. Vicente. No ano

letivo 2012/13, o agrupamento foi frequentado por 2047 alunos organizados em 85

turmas: 232 alunos em 10 turmas do pré-escolar; 725 alunos em 30 turmas do 1°ciclo;

1090 alunos em 45 turmas do 2° 3°ciclos e CEF-Tipo2. Neste universo estavam

inseridos 52 alunos com NEE de caréter prolongado®.

As unidades educativas do agrupamento estdo implantadas na area de influéncia

de bairros sociais e verifica-se, igualmente, a presenca de uma populacdo flutuante de

imigrantes de proveniéncia diversa mas cuja lingua materna nao é o Portugués.

O territorio situa-se na area urbana de Braga, com uma forte densidade

populacional, numa zona de servigos e areas habitacionais com quatro bairros sociais da

cidade.

® Dados relativos a setembro de 2012.
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Uma parte significativa dos alunos é oriunda de familias que vivem nos bairros
sociais, as quais do ponto de vista socioecondmico se situam num estrato de baixos
recursos e, com fraco acesso a bens culturais. E, algumas destas familias, revelam
graves debilidades ao nivel da sua estruturagdo, com problemas que vao do desemprego,
a toxicodependéncia, ao alcoolismo, baixa escolarizacdo e outros. Mais de metade dos
alunos do Agrupamento (51%) foi apoiada pela Acdo Social Escolar no ano letivo
2012/2013.

Embora haja alguma heterogeneidade nas caracteristicas sociolégicas em que 0s
estabelecimentos se inserem nos respetivos nicleos populacionais, sdo recorrentes as
referéncias relativas a baixa escolarizagdo dos agregados familiares, associadas ao
desemprego ou a situacdes de precariedade social e econdmica.

A inclusdo da comunidade escolar Agrupamento de Escolas Dr. Francisco
Sanches na definicdo de Territorio Educativo de Intervencdo Prioritaria (TEIP2) desde
2009/10 configura-se como solucdo estratégica para incrementar as medidas mais
adequadas a resolucdo das situaces problematicas persistentes, as quais se podem
sintetizar na consideracdo de que «o territorio social em que as escolas se
contextualizam é social e economicamente degradado», ainda que as evidéncias que a
suportam nao sejam todas de igual verificagdo na comunidade educativa:

a) Reducdo do sucesso educativo, em relacdo a médias nacionais;

b) Ocorréncia frequente de praticas de violéncia;

¢) Niveis preocupantes de indisciplina e abandono escolar;

d) Taxas de insucesso escolar;

e) Verificacdo de situacbes de trabalho infantil no contexto social
envolvente.

Esta insercdo do Agrupamento numa politica de TEIP2 atribui as escolas a dupla
finalidade de serem 1) entidades responsaveis pela promocao do sucesso educativo e 2)
de serem instituicdes centrais no processo de desenvolvimento comunitario®.

O Agrupamento defende uma politica de inclusdo que se expressa na capacidade
de lidar com as diferencas, garantindo de forma eficaz e consequente 0s apoios
especificos e diferenciados para os alunos que revelam dificuldades de aprendizagem e
necessidades educativas especiais de cardter permanente, bem como 0S que se
apresentam em risco de abandono ou exclusdo social. Na escola-sede existe uma

diversidade de projetos, clubes, oficinas e atividades de enriquecimento curricular.

® Projeto Educativo 2009/13 do Agrupamento de Escolas Dr. Francisco Sanches, consultado em
http://www.eb23-dr-francisco-sanches.rcts.pt/projeto_educativo_teip.pdf (junho/2013).
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O Projeto Educativo TEIP sustenta-se num conjunto de Principios Educativos que
expressam as preocupacgdes fundamentais do agrupamento enquanto organizagdo escolar
que serve uma comunidade com caracteristicas proprias onde se destaca a
heterogeneidade cultural e econdmica: o Principio da Incluséo, o Principio da Equidade
e o Principio da Igualdade de Oportunidades.

Apesar do Projeto Educativo de Agrupamento (PEA) ja sustentar as duas grandes
prioridades - construir uma escola de qualidade e ser uma escola para a cidadania -,
sem duvida que, o aprofundamento pela inclusdo do plano de acdo TEIP, numa
perspetiva de construcdo de estratégias de resposta as problematicas do Agrupamento,
assumiu maior enfoque.

O Agrupamento tem desenvolvido um conjunto de parcerias que, de algum modo,
tém facilitado os processos de ensino e de aprendizagem através da sua relacdo com a
comunidade. Como prioridade para a intervencao das parcerias identifica-se o apoio e o
acompanhamento das familias e dos alunos que frequentam a escola e que, de alguma
forma, ndo possuem condigdes sociais, culturais ou economicas facilitadoras do estudo
e da aprendizagem.

Possui, ainda, um Gabinete de Apoio ao Aluno e a Familia (GAAF) com uma
psicologa e duas assistentes sociais que articulam com o Nucleo de Educacdo Especial e
com os Diretores de Turma na referenciacdo, avaliagdo e consequente tomada de
decisdes quanto a medidas de apoio e/ou respetivas adequacgdes curriculares em parceria
com os encarregados de educacdo. O Nucleo de Educagdo Especial reine mensalmente
com um representante do GAAF onde se procura articular o trabalho efetuado. Cada
docente estabelece os contactos necessarios com as técnicas, havendo da parte de todos
os intervenientes flexibilidade nos horarios para que a intervencdo se processe de forma
atempada.

A gestdo do curriculo é promovida pela operacionalizacdo do PEA e do Projeto
Curricular do Agrupamento (PCA), ao nivel dos departamentos e dos grupos
disciplinares. Os departamentos produzem os documentos nos quais constam as
articulacdes verticais e horizontais, gestdo de contetdos programaticos e planificacoes e
respetivos critérios de avaliacdo. Todas as avaliag6es séo alvo de reflexdo e ajustamento
as necessidades de aprendizagem dos alunos, utilizando-se diferentes instrumentos e
estratégias, como graficos de sucesso, reformulacdo dos Planos de Turma,
reorganizacdo dos ambientes educativos, ajustamento ou reajustamento e definicdo das

metas de aprendizagem.

41



Uma das a¢des promovidas no agrupamento ¢ a “valorizagdo das Tecnologias de
Informacdo e Comunicagdo (TIC) como instrumento de aprendizagem e organizagéo do
conhecimento - “Projeto e-Portefolios - AEFS” - com o objetivo de “melhorar o sucesso
educativo e desenvolver competéncias de organizacdo, reflexdo e regulacdo da
aprendizagem”, através da constru¢do do portefolio digital por todos os alunos do
agrupamento e do envolvimento dos professores das turmas/conselhos de Turma na
construcdo e avaliagdo dos mesmos’. Esta acéo tem-se revelado uma excelente forma de
motivar e envolver os alunos nas atividades educativas porque, cada vez mais, 0
computador e a internet fazem parte da vida dos cidadaos, ndo sendo excecéo, a pessoa
portadora de deficiéncia. Neste contexto, o recurso as TIC como ferramenta de trabalho
(na aquisi¢do de conceitos e na avaliagdo dos conhecimentos adquiridos) tem facilitado
0 processo de inclusdo dos alunos com NEE nos varios contextos da vida, entre eles, a
escola.

E dada especial importancia ao trabalho cooperativo entre docentes, realizado nas
reunides de trabalho das equipas, grupos disciplinares e departamentos, para a conce¢éo
de instrumentos e documentos de organizacdo, planificacdo e avaliacdo de atividades
dos respetivos grupos. As reunides sdo, também, momentos em que Se procura-se

incentivar a partilha de conhecimentos, de materiais e de experiéncias pedagogicas.

Ha escolas que sdo gaiolas

e ha escolas que sdo asas.

Ruben Alves

" <O «Projeto e-Portefélios — AEFS» é uma atividade do projeto CRIE do agrupamento AEFS (Iniciativa
Escola, Professores e Computadores Portateis) e estd contemplada no plano TIC do agrupamento e no
Projeto Educativo de Escola. E objetivo geral deste projeto, implementar e generalizar o «portefélio
eletronico do aluno» a todos os alunos deste agrupamento (todos os alunos da comunidade escolar do 2° e
3° ciclos do agrupamento AEFS e alunos da comunidade do 1° ciclo e pré-escolar do agrupamento, que
envolve mais 6 escolas do 1° ciclo e 3 Jardins de Infancia.
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Capitulo 8. Sindrome Williams - enquadramento historico

A sindrome de Williams (SW) deve a sua designacdo ao pediatra neozelandés, J.
C. P. Williams, devido a descricdo que este e os seus colaboradores fizeram em 1961,
de quatro casos clinicos em que se associava uma doenga cardiaca congénita muito
especifica (a estenose aortica supravalvular, ou seja, em linguagem simples, um aperto
da artéria aorta logo na sua porcdo inicial), um défice cognitivo e a uma face peculiar
(“face de duende”). Na Alemanha, Beuren et al. (1962) descreveram quatro pacientes
com caracteristicas semelhantes as descritas por Williams et al. (1961) além da presenca
de estenose da artéria pulmonar.

Ja em 1958, M. C. Joseph, pediatra, tinha descrito um caso de uma crianca com
“face de duende” associada a hipercalcemia infantil grave (nivel de calcio no sangue
bastante acima do normal para as criancas). Posteriormente, outros estudos atestam a
sua origem numa perturbacgdo de um gene, localizado no cromossoma 7 (7911.23).

A sindrome de Williams é uma doenca genética de transmissdo autossomatica
dominante, isto €, um unico gene mutante é suficiente para produzir a doenga. Contudo,
a maioria corresponde a uma mutacéo (ou alteracdo) de novo® e ndo a uma transmissao
da doenca pelos pais.

Mais recentemente, a SW despertou um grande interesse na comunidade cientifica
com um estudo efetuado por Bellugi e seus colaboradores em trés criangas com idades
entre 0s 11 e 0s 16 anos. Os documentos reveladores deste estudo mostram que, embora
0 Quociente de Inteligéncia apresentasse valores proximos de 50, verificou-se uma certa
discrepancia ao nivel da organizacdo cognitiva: exibiam competéncias visuo-espaciais
muito abaixo da sua idade (cerca de cinco anos), apresentavam incapacidade em realizar
tarefas piagetianas de conservacdo (que normalmente sdo executados por criancas de
sete anos) mas, em simultaneo, apresentavam uma linguagem descritiva complexa em
termos de estrutura morfoldgica e sintatica (Bellugi, Sabo & Vaid, 1988).

Apesar de todos os referidos estudos, a etiologia desta doenca permaneceu
desconhecida até 1993, quando Ewart et al. (1993) demonstraram que a SW é causada
por uma micro-delecdo implicando o gene da elastina, aumentando ainda mais o

interesse dos investigadores por esta problematica, sobretudo ao nivel da investigacao

# Uma nova mutacdo que nao foi herdada de nenhum dos pais é chamada mutac&o de novo.
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da base molecular do fendtipo neuroanatémico, cognitivo e comportamental com o

objetivo de estabelecer a ligacdo genes-cérebro-comportamento (Nunes, 2010).
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lustragdo 2 - Cromossoma 7 do genotipo humano (Nunes, 2010)

8.1 Etiologia e diagndstico

O termo sindrome, do grego «siindromé», é empregado sobretudo no meio médico
para designar um conjunto de sintomas, de signos e fendmenos diversos e insolitos na
constituicdo material e funcional dos Orgdos de uma entidade clinica. Est4,
normalmente, ligado a uma doenca e as causas podem ser diversas e numerosas (Silva
& Junior, 2009).

A Sindrome de Williams (SW) ou Sindrome de Williams-Beuren (SWB) € uma
desordem congénita rara, de origem “de novo”, com incidéncia de 1:20.000 nascidos
vivos e que, geralmente, ndo é diagnosticada, podendo afetar com igual prevaléncia
ambos 0s sexos (Rossi, Ferreira & Giacheti, 2006). No entanto, estimativas mais
recentes da prevaléncia da SW, tendo em conta dados de um estudo epidemiolégico
(que inicialmente se destinava avaliar a prevaléncia e etiologia do atraso mental, em
30037 criancas norueguesas nascidas entre 1980 e 1985), cruzado com um questionario
nacional acerca da SW na Noruega, indicou uma prevaléncia de 1 e 7500, em que todos
0s casos estudados apresentavam uma delecdo tipica do cromossoma 7q11.23

(Stromme, Bjomstad & Ramstad, 2002). Estes investigadores concluiram, ainda, que a
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SWB ¢é uma causa relativamente frequente de atraso mental, sendo aproximadamente
6% em termos de atraso mental dos pacientes com etiologia genética associada.

A etiologia € uma microdelecdo hemizigoética, isto €, a perda de uma das copias
dos genes localizados na regido 7911.23. Estdo alterados, aproximadamente, 20 genes
nesta regido cromossdmica, dentre os quais se inclui o gene da elastina (ELN). Ewart et
al. (1993) refere que “o gene ELN esta deletado (alterado) em aproximadamente 96%
dos casos de SWB, o que justifica a sua investigacdo para confirmacdo diagndstica da
SWB” (p.12).

A SWB € uma rara desordem genética, frequentemente ndo diagnosticada. Néo €
transmitida geneticamente e ndo apresenta causas ambientais, médicas ou influéncia de
fatores psicossociais.

Almeida & Tavares (2010) refere que “na maioria das familias a ocorréncia ¢
esporadica, ou seja, ambos 0s pais sdo normais. No entanto, existem alguns casos
familiares descritos”. Acrescenta, ainda, que “em todos eles o diagnostico do genitor
afetado foi feito somente apds o diagnostico da crianga afetada”. A SWB “também foi
descrita em gémeos monozigdticos concordantes e gémeos dizigdticos discordantes”
(p-335).

O fenotipo comportamental da SWB foi denominado por Udwin et al., (1987)
como Cocktail Party Speech (CPS). As caracteristicas que compdem o fendtipo CPS
foram investigadas por Udwin e Yule (1990) a partir da caracterizacdo de manifestacdes
relacionadas a personalidade e ao comportamento verbal destes sujeitos, incluindo
personalidade sociavel, fala fluente e inteligivel, uso frequente de frases estereotipadas e
clichés, habito de inserir experiéncias pessoais e irrelevantes ao contexto e fala

perseverativa (Rossi, Ferreira & Giacheti, 2006).

8.2 Caracteristicas clinicas da Sindrome de Williams

A SWB é visivel nos primeiros anos de vida, pois a crianca demonstra ter
dificuldades em alimentar-se, provocando um desconforto que a leva a chorar com
grande frequéncia. Segundo Sylos (2002) ... os pacientes apresentam historia neonatal
de baixo ganho ponderal, choro frequente, dificuldades para dormir e constipacdo
(obstipacéo) intestinal com associagdo a prolapso retal” (p.174). Sdo estes os primeiros
sinais de alerta para pais e pediatras.

Gongalves et al. (2004) refere que, “em termos do fen6tipo neurocognitivo, a SW
aparece frequentemente descrita como um perfil de “picos e vales’, em que uma
preservacdo ou exceléncia de funcionamento social e da linguagem contrastam com
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profundos défices em termos do funcionamento cognitivo global e viso-espacial. Refere
ainda que, por exemplo, as criangas diagnosticadas com SW s&o descritas como
“altamente socializaveis, com um alto nivel de desenvolvimento verbal e revelando-se,
no contexto da sua intera¢do com os outros, verdadeiros “contadores de historias”.
Contudo, o autor acrescenta que “este aparentemente elevado nivel de funcionamento
social e linguistico ndo é de modo algum correlativo de um elevado funcionamento
cognitivo geral”. Pelo contrario, “estas criangas t€ém frequentemente um QI que ndo
ultrapassa os 50 pontos, com acentuadas dificuldades em termos do raciocinio espacial,
das aptiddes de solug¢do de problemas ou mesmo da motricidade fina” (pp.625-626).

O diagnostico clinico desta sindrome baseia-se em caracteristicas semelhantes que
incluem tracos Unicos como: caracteristicas faciais tipicas, alteracGes cardiacas e um
conjunto de caracteristicas cognitivas e de linguagem que resultam em comportamentos
comunicativos e sociais bastante peculiares a esta sindrome genética.

O aspeto facial da SWB ¢ caracterizado principalmente por tracos muito tipicos
(face de duende) com bochechas proeminentes, narinas antevertidas, filtro nasal longo,
proeminéncia periorbitaria, macrostomia, boca grande, labios volumosos, queixo
pequeno e, frequentemente, iris estrelada. Estas caracteristicas faciais tornam-se mais
evidentes com a idade. Existem, ainda, outras caracteristicas relacionadas com o
envelhecimento precoce do cabelo e com a distribuicdo dos dentes (a denticdo de leite é
caracterizada por dentes pequenos, irregulares e amplamente afastados, embora na
denticdo definitiva, os dentes tendam a estar sobrepostos). As alteracfes neurologicas da
SWB incluem hipotonia (o0 ténus muscular estd anormalmente baixo envolvendo,
geralmente, reducdo da forca muscular), hiperreflexia (reflexos muito ativos ou
responsivos em excesso) e evidéncia de disfuncdo cerebelosa. E frequente estar
associada, também, a microcefalia verificando-se que 52% dos pacientes tem um
perimetro cefalico abaixo do percentil 10. Metcalfe (1999) refere que o pescoco € longo,
com um proeminente 0sso hioide muitas vezes aparente em adultos. A postura
caracteristica com os ombros inclinados, lordose lombar exagerada e flexdo nos joelhos
e quadris podem ser vistos. As maos sdo pequenas com os dedos relativamente
curtos. Estrabismo e erros de refracdo sdo comuns, ocorrendo em cerca de 40% dos
pacientes. Estas caracteristicas neurologicas estdo associadas a atraso desenvolvimental
com comprometimento intelectual moderado a borderline em 100% dos casos
(Carrasco, Castillo, Aravena, Rothhammer & Aboitiz, 2005), com défice nas

habilidades viso-espaciais e dificuldades de linguagem / aprendizagem associadas a
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personalidade extrovertida e falante (Montgolfier- Aubron et al., 2000). Neste contexto,
Carrasco et al. (2005) descrevem as caracteristicas clinicas observadas na experiéncia de
dois anos realizada em 32 casos, incluindo bebés, criangas e adolescentes (p.167). Essa
informacdo foi adquirida apds uma entrevista agendada com os pais, através de exames

fisicos e neuroldgicos dos pacientes, incluindo os dados em marcos de desenvolvimento

(gréfico 1).
30+
25—
£ 204
5
= 15+
z
= 10—
5_
L) L) L ] L] L] ] ] I L] L] ] ]
. ) @ . ; D o &
f-;&'(b ® -‘\@‘ & ‘gbb ‘b‘bb & Q“‘o & > Q\é'\ <°
() e e L N o o0 Y & o & ) 0\3
g & 9 & F A\ Sl e X
& & X & @e“ 6\@» & & 0~<§° 5 &R NS
2 o &
o o & < & S~
ol & & - & ™ B
er}b Rl @b NS & &
> < & §F <
& 0 Ny SN
& & ® & &
9 ¥ S \@‘\‘g
& &
G’Dv

llustragdo 3 - Reclamacéo na primeira consulta de 32 pacientes com sindrome de
Williams (traduzido)

As alteracdes cardiacas mais comuns sdo a estenose adrtica supravalvular e a
estenose da artéria pulmonar. Estdo presentes em cerca de 70% dos casos: a estenose
supravalvar adrtica, a mais frequente, seguida pela estenose periférica de artérias
pulmonares e, mais raramente, pela insuficiéncia mitral, coartacdo da aorta e defeito do
septo ventricular. Sylos et al., (2002) refere, também, que “a hipertensdo arterial ocorre
em cerca de um terco dos casos, sendo associada a coartacdo da aorta, estenose de
artéria renal, arteriopatia, nefrocalcinose e malformacg6es renais, como aplasia renal,
hipoplasia, distopia, duplicacdo renal, cistos e diverticulos de bexiga” (p.173). Estdo,
ainda, associados problemas da tiroide, hipercalcemia (excesso de calcio no sangue) que
ocorre sobretudo na infancia e alterac6es do sistema urinario.

Estes sujeitos revelam, ainda, uma elevada aptiddo para interesses musicais a par
de hiperacusia (hipersensibilidade a certos sons, principalmente aparelhos elétricos,

aspiradores de pd, fogos de artificio, sinos, campainhas ou balGes popping), afetando
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mais de 90% dos individuos embora mas que tenda a melhorar com a idade (Metcalfe,
1999).

Rossi, Ferreira e Giacheti (2006) referem que a “facilidade em realizar tarefas
musicais favorece situacOes de aprendizagem, uma vez que possibilita aumentar o
tempo de atengdo, frequentemente reduzido nestes sujeitos” (p.333).

Revelam falta de concentracdo e distracdo. A maioria das criangas com SW
mantem relacdes pobres com o0s seus pares, buscando antes a companhia de um
adulto. Tendem a ser extrovertidas, falantes, desinibidas socialmente, tém altas taxas de
preocupacbes e obsessdes com objetos, pessoas e atividades. Apresentam uma
ansiedade excessiva sobre questdes de salde e na antecipacao de eventos é tipica, como
labilidade emocional. A maioria é descrita por suas familias como simpatico, atencioso
e atento aos sentimentos dos outros. O comportamento agressivo € menos comum
(Metcalfe, 1999).

8.3 Perfil cognitivo

O perfil cognitivo da SWB, Syndrome Cognitive Profile (WSCP), é conhecido
pelo défice viso-construtivo que contrasta com o desempenho favoravel nas habilidades
verbais, as quais tém sido atribuidas as facilidades na memdria auditiva. Este contraste
sustenta a hipdtese de dissociacdo das habilidades de linguagem e cognicéo, atribuindo
a esta sindrome um quadro neuro-cognitivo peculiar (Rossi, Ferreira & Giacheti, 2006,
p.332).

A literatura sobre a SW demonstra que a maioria destas pessoas apresenta algum
grau de comprometimento intelectual, dentro do intervalo do atraso mental médio (50-
69 pontos) em testes estandardizados de inteligéncia (Rossi et al. 2006; Metcalfe, 1999;
Goncalves et al. 2004). No entanto, esta pontuacdo de QI esconde um desempenho
especifico em determinados sub-testes, sugerindo que o perfil cognitivo associado a SW
é Unico (Mervis, et al., 2000). No sentido de obter uma quantificacdo exata do perfil
cognitivo da SW, Mervis e colaboradores (2000) sugeriram uma operacionalizacdo do
Perfil Cognitivo da SW (PCSW) como um padrdo especifico das pontuacBes obtidas
nos sub-testes do Differential Assessmen Scale. Estes investigadores concluiram que o
PCSW é estavel ao longo da vida e em termos de nivel de funcionamento. Desenvolveu-
se assim, uma operacionalizacdo sistematica do perfil cognitivo da SW, permitindo
concluir que este é excessivamente sensivel as caracteristicas cognitivas centrais da SW

e, quando os critérios sdo combinados, mostram um perfil que é pouco comum para 0s
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individuos que ndo tem essa perturbacdo. Outros estudos concluem haver semelhancas
com a sindrome de Down (Gongalves et al. 2004).

Esta operacionalizagdo considera um desempenho discrepante entre medidas
verbais e ndo-verbais. Varios estudos longitudinais mostram que as diferencas entre
competéncias verbais e ndo-verbais sdo caracteristicas do fendtipo da SW e
desenvolvem-se a ritmos diferentes (Jarrold, Baddeley, Hewes & Philips, 2001). Estes
estudos apontam para um padrdo de desempenho superior em medidas verbais quando
comparadas com medidas de construgdo visuo-espacial, evidenciado em criancas e em
adultos.

De facto, varios autores corroboram esta perspetiva. Gongalves et al. (2004)
referem que, do ponto de vista visuo-espacial, estas pessoas apresentam profundos
défices, evidenciando grandes dificuldades quer nas tarefas de desenho livre quer nas
copias de figuras geométricas, verificando-se sobretudo uma grande dificuldade na
integracdo e coesdo da informacéo viso-espacial. Alguns estudos apontam para o facto
destas dificuldades espaciais estarem ligadas as estratégias utilizadas no processamento,
apontando para o facto de os sujeitos com SW privilegiarem estratégias locais em
detrimento de estratégias globais (p. 626).

Rossi et al. (2006) sublinham que testes psicométricos para avaliacdo do
quociente intelectual (QI) mostraram comprometimento significativo nas tarefas viso-
construtivas, se comparadas as verbais, o que caracteriza dissociacdo dessas tarefas
(p.333). Refere, ainda, que alguns estudos demonstraram comprometimento equiparado
para as tarefas verbais e executivas; o estudo das habilidades viso-construtivas na SWB
tem mostrado a presenca de défice na relagédo parte / todo, sugerindo comprometimento
para a integracdo de estimulos visuais. Citando Farran et al. (2003), Rossi et al. (2006)
referem que esta dificuldade integrativa ocorre quando tarefas de julgamento espacial
sdo solicitadas. A investigacdo das habilidades de memdria visual e espacial de forma
isolada e associada mostrou que a falha na integracéo é decorrente do comprometimento
espacial, de modo que o visual, quando dissociado de relacbes espaciais, mostrou nao
estar comprometido. As habilidades visuais parecem incluir a facilidade para
reconhecimento facial e de julgamento para expressdes emocionais (Bellugi et al.,
2000). Estudos mais recentes comprovam que a expectativa informal de que a relacao
entre SW e musica existisse ndo era falha e que, de facto, “as criangas portadoras dessa
sindrome tém frequentemente aptiddes musicais desenvolvidas. Varias dentre elas tém

ouvido absoluto”. E acrescenta: “ainda que ndo conhecam o solfejo, sdo capazes, por
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exemplo, de reproduzir de ouvido uma cantiga num instrumento musical (e.g., piano,
sintetizador) ” (Silva & Junior, 2009, p.131).

No entanto, apesar do nimero significativo de estudos que identificam claramente
uma realizagdo superior das medidas verbais em detrimento das ndo-verbais, pode-se
encontrar informagfes contraditorias noutras investigaces. Em varios estudos de
avaliacdo do funcionamento intelectual, o perfil de disfuncionamento cognitivo é
semelhante ao encontrado na sindrome de Down, ndo existindo diferencas significativas
entre estes dois sindromes em termos de QI Verbal, QI de Realizacdo e QI Geral
(Gongalves et al. 2004, p.626). Outras pesquisas evidenciam a auséncia de discrepancias
significativas entre competéncias linguisticas e ndo linguisticas, uma vez que nao
identificam diferenca significativa entre raciocinio verbal e raciocinio ndo-verbal
(Greer, Brown 111, Pai, Choudry & Klein, 1997). No dominio visuo-espacial, existe um
padrédo especifico de areas de relativa preservacdo. Gongalves et al. (2004) referem que
no dominio socioafetivo a investigacdo aponta para uma significativa capacidade para
reconhecer, discriminar e lembrar faces familiares e ndo familiares em varias condicoes
de iluminacéo e orientacéo e que estas capacidades contrastam com acentuados defices
nas mais diversas tarefas viso-espaciais. Do mesmo modo, tem-se encontrado que bebés
com esta sindrome demonstram uma excessiva atracdo pela face de adultos mesmo a
custa da realizacao de outras tarefas cognitivas.

Na generalidade, o0s estudos efetuados demonstram um significativo
comprometimento cognitivo destas pessoas no desempenho de testes de avaliagdo neuro
cognitivos. A deficiéncia mental caracteristica desta sindrome interfere com todo um
conjunto de capacidades e competéncias necessarias para a execucdo de uma variedade
de tarefas neurocognitivas. Por outro lado, permite-nos concluir que o desenvolvimento

das competéncias visuo-construtivas se processa de uma forma mais lenta.

8.4 Linguagem oral e escrita

Estudos sobre a linguagem na SW revelam opinides diferentes. Gongalves et al.
(2004) referem estudos realizados por Bellugi e colaboradores que apontam para trés
aspetos principais: em primeiro lugar, os individuos com SW apresentam resultados
muito elevados, quer em termos de compreensdo e producdo, quer em testes da
linguagem expressiva, associados a niveis metalinguisticos, também elevados,
permitindo-lhes a expressao correta de modos gramaticalmente complexos. Em segundo

lugar, estes pacientes sdo ricos na producdo vocabular corrente e ainda na producdo de
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vocabulos invulgares. Por fim, naquilo que os torna mais distintos ao nivel da narrativa,
apresentam um grande envolvimento afetivo nas suas histdrias, manifestado por uma
acentua prosodia (e.g., modificages do ritmo e volume da voz), acrescido de
comentérios acerca dos afetos das personagens, uso de discurso direto, efeitos de som e
frases exclamatdrias. Perante estas conclusdes, Gongalves et al. (2004) referem que
alguns autores se tém manifestado, alegando que esta dissocia¢do presente no fenétipo
cognitivo de individuos com sindrome de Williams é mais aparente do que real e que
resulta de variantes metodoldgicas. Por um lado, o facto de uma grande parte dos
estudos utilizarem como populagdes controlo outras perturbacdes genéticas ou 0 mero
emparelhamento em termos da idade mental, pode dar uma falsa ilusdo da natureza
intacta de determinadas funcdes. Por outro lado, é possivel que alguns dos resultados
encontrados, sugerindo uma exceléncia no desenvolvimento da linguagem, sejam
falsamente induzidos pela boa memdria verbal e pela utilizacdo privilegiada das
estratégias fonoldgicas em detrimento das semanticas. Por ultimo, sendo a narrativa
uma tarefa neurocognitiva de grande complexidade que envolve uma multiplicidade de
funcbes executivas, linguisticas, atencionais, mnésicas e afetivas € estranho que possa
estar preservada numa sindrome com caracteristicas neurodesenvolvimentais
implicando alteracGes ao nivel de diferentes estruturas e mecanismos de funcionamento
intercortical e cortico-subcortical (Gongalves et al. 2004).

Por outro lado, Rossi et al. (2006) referem ser possivel concluir que, estudos com
procedimentos metodologicos diferentes podem resultar em desempenho varidvel,
dependendo do nivel de organizacdo e complexidade em que as habilidades de
linguagem sdo solicitadas aos intervenientes. Refere, ainda, que investigacbes com o
teste de avaliacdo por imagens, para avaliar o vocabulario recetivo-auditivo (Peabody)
na SWB, foram criticados por concluirem desempenho adequado para idade mental,
porquanto os criticos defendem a ideia de que o vocabulario recetivo ndo garante o seu
uso a nivel expressivo. Realca falhas na selecdo do Iéxico em situacdo de narrativa oral,
0 que ocasiona rutura semantica. A capacidade pragmatica parece ter uma importancia
significativa na compreensdo das dificuldades de linguagem destas pessoas, embora seja
pouco abordada nos estudos realizados. Regista-se um nivel de estruturacdo sintatica
superior a coeréncia da narrativa. A quantidade de fala ou de atos comunicativos
utilizados pelos mesmos ndo corresponde ao uso social da linguagem. Segundo
Carrasco et al. (2005), a personalidade sociavel e a caracteristica falante estariam mais

relacionadas com o uso da linguagem oral como recurso comunicativo, do que com a
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competéncia nas habilidades da linguagem. Rossi e colaboradores (2005) encontraram
prejuizos na coeréncia semantica e na organizacao logica e temporal de eventos nos
individuos avaliados com SWB (Rossi et al., 2006). Estudos mostraram que sujeitos
com SWB apresentam desempenho adequado para os testes de meméria sequencial de
digitos, destacando a predominancia do circuito fono-articulatorio sobre o semantico,
com significativa dificuldade para o armazenamento da informacdo de longo prazo
(Rossi et al., 2006). As dificuldades perceto motoras e visuais estdo associadas com o
comprometimento na escrita, frequentemente mais prejudicada do que a leitura. Um
estudo longitudinal das dificuldades de aprendizagem comprovou que a aprendizagem
da leitura, escrita e aritmética ocorre de forma bastante comprometida, sendo no entanto
mais favoravel nos primeiros anos escolares e passando para uma certa estagnacdo com
a idade adulta (Rossi et al., 2006). A participacdo do sistema fonoldgico na
aprendizagem da leitura e da escrita nesta sindrome tem sido descrita por ndo ocorrer
diferenca significativa para recuperacdo de palavras de alta frequéncia e baixa
frequéncia, o que sugere uso do processamento predominantemente fonoldgico para os
sujeitos com a SW, ao contrario do que € observado na populacdo normal na qual ocorre
via processamento semantico. Rossi et al., (2006) referem que estudos sobre a
consciéncia fonologica revelaram comprometimento predominante para atividades de
rima e manipulacdo fonémica; as tarefas de decodificacdo de grafemas isolados, leitura
oral de palavras e de peseudopalavras, mostraram que a capacidade para executar tais
tarefas esta diretamente ligada a idade mental global dos individuos e as competéncias
da consciéncia fonologicas; reconheceram que nao houve relacdo entre as capacidades
de identificacdo de rimas ¢ o desempenho na leitura e na escrita, “com significancia
entre a capacidade de segmentacdo de palavras e 0 desempenho nas tarefas de leitura de
pseudopalavras para a sintese com a capacidade de decodificacdo de grafemas isolados
e leitura de palavras simples” (p.336). Rossi et al. (2006) mencionam, ainda, estudos
sobre as capacidades de linguagem encontrando resultados divergentes.

Na verdade, estudos realizados com outros tipos de perturbac6es psicopatoldgicas
chamam a atencdo para as possibilidades de alteracGes na estrutura, processo e
conteldos da narrativa, mostrando que a narrativa € um elemento especialmente
sensivel da qualidade do funcionamento neurocognitivo. Dai que, numa sindrome com
as caracteristicas neurodesenvolvimentais da SW, parece ser legitimo pensar que as
varias dimensdes da producdo narrativa estejam profundamente alteradas. Torna-se

necessario estudar mais detalhadamente as “caracteristicas da produgdo narrativa (em
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termos de estrutura, processo e contelido) de modo a esclarecer se a dissociacdo entre
aspetos cognitivo gerais e narrativos é efetivamente uma realidade ou se ndo passara de

um mito que urge ser enterrado de uma vez por todas” (Gongalves et al., 2006).

8.5 Intervencdo na sindrome de Williams

De acordo com o fen6tipo clinico, comportamental e cognitivo apresentado, o
diagndstico da SW pode efetivamente ajudar as familias e os profissionais a adquirir
uma maior compreensao das capacidades e dificuldades das criancas, jovens e adultos
com esta perturbacdo genética e ajuda-los a enfrentarem em conjunto as necessidades e
exigéncias presentes e futuras destas pessoas. Apesar de ndo existirem muitos estudos
acerca da eficacia da intervencdo junto das pessoas com SW, a experiéncia clinica
sugere que, apesar das dificuldades comportamentais e emocionais muito especificas
desta sindrome, as pessoas com SW sdo permeaveis ao efeito da intervencgéo. Diversos
relatos das intervengbes comportamentais ao nivel da hiperatividade, ansiedade e
desinibicéo social, confirmam que séo eficazes para as pessoas com SW tal como para
outros grupos (Fernadez, et al., 2011). As semelhancas identificadas nos padrdes de
aprendizagem e comportamento destas pessoas permitiram, através da partilha de
informacao entre pais e profissionais, aperfeicoar estratégias educacionais e abordagens
comportamentais.

A intervencdo na deficiéncia assenta, basicamente, na prestacdo de cuidados
médicos, educativos e sociais, numa perspetiva transdisciplinar e sempre com a
participacdo efetiva da familia, com o objetivo de promover o ajustamento e a
autonomia pessoal e social (Palha, 2013).

Nos primeiros anos de vida destas criancas, as dificuldades de alimentacdo e o
atraso desenvolvimental da linguagem caracterizam o seu desenvolvimento. Assim
devem ser introduzidos precocemente programas que visem o desenvolvimento de
competéncias pré-linguisticas e de alimentacdo. Neste contexto, a terapia da fala deve
ajudar a crianca a ouvir, a compreender estimulos auditivos, aumentar o vocabulario e a
sintaxe. Poderdo ser introduzidos sinais e outros sistemas comunicacionais em idades
precoces para aumentar a expressdo do discurso e a compreensdo. Em simultaneo, a
terapia ocupacional e a fisioterapia podem auxiliar no desenvolvimento da coordenacéo,
do equilibrio, da motricidade fina e grossa e no desenvolvimento das competéncias
visuo-espaciais. Considerando a motricidade fina, estudos abordam que individuos com

SW apresentam profundo défice, evidenciando grandes dificuldades quer nas areas de
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desenho livre, quer nas cépias de figuras geomeétricas (Bellugi et al., 2001). Devera
potenciar-se, ainda, o desenvolvimento de competéncias de autoajuda, como por
exemplo: lavar, vestir, comer com faca e garfo, escrever.

Foram produzidos por Udwin e Yule guias para pais e criangas com SW, nos
quais apés uma descricdo das caracteristicas gerais desta desordem genética,
aconselham como lidar com as dificuldades comportamentais usando técnicas
comportamentais padrdo e abordagens educacionais. No que se refere, por exemplo, a
desinibicédo social e excessiva sociabilidade, os pais e professores sdo aconselhados a
desenvolver competéncias sociais adequadas e definirem limites 0 mais precocemente
possivel, ensinar comportamentos de saudacdo apropriados e desencorajar a crianca de
se aproximar de estranhos ou de verbalizacOes excessivas ou inapropriadas. O riso
frequente, o entusiasmo vivaz e a sensibilidade com as emogdes dos outros sdo
caracteristicas muito comuns nas pessoas com SW. A sua grande sociabilidade é
inegavel, uma vez que, por exemplo, na presenca de estranhos, eles sentem-se
excessivamente a vontade (Silva & Janior, 2009). A intervencdo nesta area, ndo sO ao
nivel da crianga com SW no desenvolvimento de competéncias sociais adequadas mas,
também, através da sensibilizacdo do grupo/turma para a mais-valia que é a existéncia
de uma crianca com essas caracteristicas, contribuird certamente para a inclusao plena
da crianca no meio escolar, familiar e social (Udwin, Howlin & Davies, 1996).

As obsessOes e preocupacdes devem ser direcionadas para atividades necessarias e
Gteis no dia a dia da crianca como: praticar o controlo do lapis, desenhar ou escrever

sobre um topico da sua preferéncia.

Quanto as crises de temperamento e de agressividade apresentadas pelas pessoas
com SW, a experiéncia clinica sugere que sejam tratadas com abordagens
comportamentais. Nesta abordagem deverdo ser identificados os fatores iniciadores
desses comportamentos, antecipa-los e dirigir a atencdo da crianca para outro interesse;
deverd, ainda, ensinar-se a crianca formas mais adequadas de comunicar as suas
necessidades, a sua vontade ou as suas frustracdes.

A terapia comportamental pode e deve ser aplicada em criancas com SW de
qualquer idade. Baseia-se, sobretudo, nos principios das teorias da aprendizagem e tem
como objetivo a andlise e modificacdo dos comportamentos, procurando ajudar a
suprimir os comportamentos indesejados e substitui-los por comportamentos adequados.
Acentua a importancia dos comportamentos atuais em detrimento dos comportamentos

passados (Nunes, 2010).
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A experiéncia com estas pessoas mostra que, de uma forma geral, funcionam
melhor com uma rotina estruturada, bem definida e saem beneficiadas com uma
explicacdo e preparacdo anterior a mudanca das atividades ou das rotinas.

Como ja foi referido anteriormente, a linguagem falada e a personalidade atrativa
pode dar uma falsa expectativa do funcionamento nas outras areas, o que torna essencial
uma avaliacdo cuidadosa das competéncias cognitivas e a definicdo das areas fortes e
fracas. Devido ao seu invulgar padrdo de competéncias, as criangas com SW tém
necessidades educacionais especificas que diferem das outras criancas com dificuldades
de aprendizagem. A falta de atencdo e concentracdo, a hipersensibilidade aos sons sdo
dos problemas mais comuns nas criangas com SW, sendo recomendavel que se
concentrem em pequenos grupos, com o menor numeros de estimulos distratores. As
atividades devem ser variadas, de curta duragdo e com intervalos frequentes para
recordar e direcionar a atencdo para a tarefa. S&o aconselhados programas de reforco
positivo para permanecerem sentadas ou para a realizacdo de tarefas por periodos de
tempo cada vez maiores. Nos adultos, o treino mediante a utilizacdo de instrucdes pode
ser muito importante.

Na aprendizagem da leitura devera privilegiar-se a via fonoldgica, ao contrario do
gue acontece com a trissomia 21, por exemplo, onde o suporte visual é geralmente
imprescindivel (Palha, 2013).

Quanto aos conselhos a dar aos professores destas criancas, deverdo incluir
sugestdes sobre como utilizar as competéncias ao nivel da linguagem expressiva para
treino e desenvolvimento das competéncias percetuais e motoras e como forma de
fornecer reforco verbal na realizacdo das atividades (encorajando-as, por exemplo, a
falarem consigo proprias enquanto vdo realizando cada passo de um exercicio). O
recurso ao uso de topicos ou objetos do interesse da crianca pode contribuir para as
motivar a trabalhar em atividades que lhe sdo menos interessantes (como por exemplo:
treinar a coordenacdo Oculo-manual e controlo do lapis, copiando ou cobrindo o
tracejado de figuras do seu interesse - carros, emblemas de clubes de futebol...). Os
professores deverdo ter especial atengdo aquando da selecdo do material a apresentar a
crianca: livros ou fichas de trabalho com muitos elementos, figuras e cores pode
constituir-se como uma sobre estimulacdo visual, sendo preferivel materiais simples,
com pouca informacao.

O recurso a musica e cangdes pode facilitar o processo de ensino e aprendizagem.

Sendo que esta é uma das areas fortes, a facilidade em realizar tarefas musicais favorece
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situacOes de aprendizagem, uma vez que possibilita aumentar o tempo de atengédo que,
normalmente, é reduzido nestas pessoas (Rossi, Ferreira e Giacheti, 2006). Udwin e
Yule afirmam no website da Williams Syndrome Association - WSA que, a partir das
suas pesquisas, muitas criancas com SW tém aptiddo consideravel para a mdsica e a
rima. E acrescentam que “ensinar através de musica, can¢des e rimas pode acelerar o
processo de aprendizagem e encorajar talentos a tocar instrumentos musicais pode
aumentar a autoconfianga” (traducédo de Silva & Junior, 2009).

Atualmente recomenda-se como terapia ocupacional ideal o estudo e préatica da
musica em qualquer das suas variedades instrumentais e/ou liricas. 1sso pode ajudar as
pessoas com SW a conseguir uma integracdo social no futuro. A sua falta de inibicdo e
medo perante as circunstancias de exibicdo parece ser outra grande vantagem para que
atuem no palco e em frente ao publico (ASSOCIACAO DE SINDROME DE
WILLIAMS DA ESPANHA - ASWE, 2013).

Finalmente, o recurso a utilizacdo do computador deve ser encorajado, porquanto
estes alunos podem ser proficientes no uso desta metodologia. Normalmente, as
criangas com SW gostam muito de trabalhar em computadores e 0 uso desta ferramenta
pedagdgica pode constituir-se como uma mais-valia para as escolas, para os professores
e para os pais. O uso dos recursos computacionais, para a resolucdo de projetos
interdisciplinares dados a alunos com necessidades especiais, ndo s6 aumenta o grau de
interesse individual em aprender novos conteddos como também pode ser notada a
valorizacdo da colaboracdo e solidariedade entre os pares para a construcdo de um
conhecimento coletivo (Tanaka & Rocha, 2004). As tecnologias da informacdo e
comunicacgdo tém o potencial de alterar significativamente o estilo de vida das pessoas
com deficiéncia. Por exemplo, o Windows possui recursos de acessibilidade para
auxiliar pessoas com deficiéncia leve a moderada a usar computadores (e.g., quando a
opcao é ativada, os usuarios podem operar um computador somente com o teclado, sem
a necessidade de usar 0 mouse, ou somente 0 mouse, sem ter que recorrer ao teclado).

Em relacdo aos adultos com SW, a grande maioria domina os cuidados de si
proprio e completa a escolaridade académica e/ou vocacional. Sdo0 empregados numa
variedade de postos que vao desde trabalhos supervisionados a trabalhos independentes.
Muitos adultos com SW moram com 0s Seus pais; outros moram em apartamentos
monitorizados e alguns sdo capazes de viver por si s6s (WILLIAMS SYNDROME
ASSOCIATION OF IRELAND — WSAI, 2009, traducéo de Silva & Junior).
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O Centro de Desenvolvimento Infantil Diferencas refere que, de acordo com
estudos recentes, uma parte significativa das pessoas com sindrome de Williams, que
ndo estejam submetidas a uma segregacdo educativa e social durante o seu
desenvolvimento, vird a adquirir comportamentos convencionais e uma boa
independéncia pessoal, emocional, profissional e social.

Para se proceder a avaliacdo, planificacdo e intervencdo na SW conta-se
atualmente com o referencial CIF, adotado pela lei vigente no ambito do Regime
Educativo Especial. A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) introduz uma mudanca radical de paradigma ao deslocar-se do tradicional
modelo médico para o modelo biopsicossocial da funcionalidade e incapacidade
humana. Este modelo que esta na base da construgdo da CIF pode dar um particular e
fundamental contributo na delineacdo de uma intervencdo adequada nas criangas com
SW na medida em que todas as dimensdes da vida dessa crianca séo analisadas para se
intervir.

Os principios orientadores da CIF séo coincidentes com os modelos bioecoldgicos
de Bronfenbrenner (Portugal, 1992, p.40) e transacional de Sameroff e Frise (Pereira e
Serrano, 2010) que consideram a pessoa € 0 meio como dimensdes dinamicas e
interativas, reconhecendo que 0s contextos nos quais a pessoa vive tém um papel
determinante na expressao das suas capacidades/funcionalidade. Por si s6, nenhum dos
modelos é adequado, embora ambos sejam parcialmente validos e deverdo ser tidos em
conta na elaboracdo dos programas de intervencdo. A CIF traduz um paradigma de
classificacdo dos diversos estados funcionais do sujeito, nomeadamente, o bioldgico, o
psicolégico e o social que poderia ser chamado de modelo biopsicossocial (OMS,
2002).

Para a delineacdo de uma intervencdo adequada, a incapacidade e a
funcionalidade sdo vistas como resultados de interacdes entre estados de salde
(doencas, disturbios e lesdes) e fatores contextuais. Entre os fatores contextuais estao
fatores ambientais externos (por exemplo, atitudes sociais, caracteristicas arquitetonicas,
estruturas legais e sociais, bem como clima, terreno...) e fatores pessoais internos (que
incluem género, idade, estilo de vida, condicdo social, educacéo, profissdo, experiéncias
passadas e presentes, padrdo de comportamento geral, carater e outros fatores que
influenciam a maneira como a incapacidade é experimentada pelo individuo). S&o trés

os niveis de funcionalidade humana classificada pela CIF: funcionalidade ao nivel do
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corpo ou parte do corpo, a pessoa como um todo e a pessoa como um todo num
contexto social (OMS, 2002).

O contributo da CIF para a avaliagdo, planificacéo e intervencdo na SW permite,
assim, identificar os recursos humanos e materiais e as condicdes ambientais que
melhor responderdo as caracteristicas destes alunos, depois de identificados e
caracterizados os diferentes contextos em que a crianca vive e 0s niveis de
funcionalidade dentro dos varios componentes da CIF (Funcdes do Corpo, Estruturas do
Corpo, Deficiéncias, Atividade e Participacdo, Limitacdes na Atividade, Restricdes a

Participacéo e Fatores Ambientais).
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO

Capitulo 9. Método

9.1 Questdes e objetivos da investigacao

A pesquisa empirica deve procurar as informacdes necessarias que permitam

responder as questdes da investigacao pretendidas, a saber:

1. A relagcdo entre pares e a intervencdo educativa esta baseada numa

relacdo de dadiva?

2. A abordagem tedrica da intervencdo na Sindrome de Williams reflete-se

no Programa Educativo Individual e nas estratégias de intervencdo?

Procurando responder a estas questdes, estabeleceram-se 0s seguintes objetivos do

processo de investigagao:

a.

Identificar caracteristicas clinicas, do perfil cognitivo e da linguagem
associadas a Sindrome de Williams no aluno em estudo.

Identificar caracteristicas do aluno com SW que favorecam as interacdes
sociais e 0 desenvolvimento de competéncias.

Identificar o ciclo dar-receber-retribuir na relagdo entre pares e na
intervencao educativa.

Conhecer trocas, apoios, gestos, sentimentos que ocorrem na relacdo
entre pares e na intervencgdo educativa.

Identificar caracteristicas e valores presentes na relacdo entre pares e na
intervencao educativa.

Compreender os beneficios para o aluno e pares que resultam da
mobilizacdo dessas caracteristicas/valores.

Conhecer a qualidade das relacbes entre pares e na intervencao
educativa.

Percecionar a ‘“consciéncia” da importincia dessas relagdes na inclusao

do aluno com SW e no seu desempenho escolar.

Dada a problematica em estudo - investigar formas de comportamento, intencdes,

percecdes e dados subjetivos - optou-se por uma pesquisa de carater qualitativo.

Considerou-se ser esta abordagem a mais adequada e que poderia trazer maiores

59



esclarecimentos, uma vez que a metodologia qualitativa permite-nos estudar a realidade
sem a fragmentar e sem a descontextualizar, partindo-se dos préprios dados (Almeida &
Freire, 2010).

De facto, segundo Moreira (2007), a abordagem qualitativa parte ’do pressuposto
basico de que o mundo social € um mundo construido com significados ¢ simbolos”,
pelo que a pesquisa qualitativa procura “a descoberta (captacdo e reconstrugdo) de
significados” (p. 49).

Na mesma linha de pensamento situam-se Bogdan e Biklen (1994) que
consideram que “o objetivo dos investigadores qualitativos ¢ o de melhor compreender
0 comportamento e experiéncia humanos. Tentam compreender o processo mediante o
qual as pessoas constroem significados e descrever em que consistem esses mesmos
significados” (p. 70).

Os métodos qualitativos “visam o estudo dos significados intersubjetivos,
situados, construidos e usados (repetidos) ” e para isso “elegem formas flexiveis de
captar a informacdo e recorrem a uma linguagem conceptual e metaforica” (Moreira,
2007, p. 50).

O design da investigacdo baseou-se na proposta metodoldgica de Maria Marly de
Oliveira, segundo a qual os dados obtidos na pesquisa empirica devem ser classificados
em categorias tedricas, categorias empiricas e unidades de analise (cf. Oliveira, 2007,
pp. 92-113).

Categoria ¢ a “classificacdo que se faz em funcdo de certos principios gerais que
tenham identidade comum” (Oliveira, 2007, p. 93), ou seja, ¢ um agrupamento de
elementos sistematizados apos a revisdo bibliografica e que constitui um afunilamento
de contetdos.

A partir dos conteudos discutidos na fundamentacdo teodrica, bem como das
questdes de investigacdo propostas, foram definidas duas categorias tedricas que
permitem sustentar a analise dos dados: a Sindrome de Williams e a Dadiva.

As questdes formuladas nos guides de entrevistas procuravam a sistematizacao
dos dados em categorias empiricas, “assim chamadas porque estdo relacionadas com a
pesquisa de campo (instrumentos de pesquisa).” (ibid, p. 100).

As unidades de andlise “dizem respeito aos dados obtidos (fala dos atores sociais)
através da aplicacdo dos questionarios e/ou realizagdo de entrevistas” (ibid, p. 100).

Assim, as informacBes obtidas nas entrevistas foram sistematizadas em unidades de
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analise - englobando respostas similares ou convergentes -, facilitando o processo de
analise a luz da fundamentacéo tedrica (cf. Oliveira, pp. 97 e 100).

9.2 Amostra

A amostra para esta pesquisa é constituida por quatro alunos, duas professoras e a
mae do aluno com SW.

Os alunos foram colegas de turma do aluno com SW do 5° ao 9%ano. Uma das
alunas tem necessidades educativas especiais de carater permanente.

As professoras integraram o Conselho de Turma do aluno, embora trabalhassem

com ele em contextos diferentes.

Quadro 3 - Caracterizacao dos entrevistados

Idade | Sexo Ano de escolaridade Ocupagéo
Entrevista 1 44 F 8%no Mae
Entrevista 2 52 F Licenciada Professora de CN
Entrevista 3 49 F Licenciada Professora de Inglés
Entrevista 4 15 M 10°ano Estudante
Entrevista 5 15 M 10°ano Estudante
Entrevista 6 15 M 10°ano Estudante
Entrevista 7 16 F 10°ano (CEI, DL3/08, 7/1) Estudante

9.3 Instrumentos

9.3.1 Testemunho da méae
A mae optou por escrever um texto onde descreveu o desenvolvimento do seu
filho.

9.3.2 Entrevistas

Foram elaboradas diferentes entrevistas para as professoras, de acordo com as
funcbes desempenhadas: uma dirigida a professora de Ciéncias da Natureza, disciplina
que o aluno frequentou juntamente com a turma; uma outra entrevista dirigida a
professora de Inglés, que lecionava em pequeno grupo (de dois o trés alunos) contetdos

funcionais (cf. anexos 2 e 3).
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Para os alunos foram elaboradas também duas entrevistas diferentes, sendo uma
delas dirigida a uma aluna com NEE (cf. anexos 4 a 7).
As questbes foram entregues aos entrevistados em suporte informéatico e

respondidas individualmente.

9.3.3 Programa Educativo Individual
O Programa Educativo Individual (PEI) foi delineado a partir da definigdo do
perfil de funcionalidade do aluno tendo por referéncia a CIF.

9.4 Procedimentos

Neste trabalho direcionamos a atengdo para a recolha da informacdo nos varios
dominios/categorias tedricas e empiricas que melhor possam corroborar 0s aspetos
valorizados pela investigagéo teorica.

Aos entrevistados menores de idade foi pedida autorizacdo dos pais e enviadas as
questdes por e-mail para responderem da forma mais esponténea e sincera possivel,
respeitando os principios da clareza, coeréncia e da neutralidade.

Foi, ainda, utilizada a informacao contida no PEI do aluno com a autorizacéo da

encarregada de educacdo e mantida a confidencialidade dos dados pessoais.

9.5 Analise e interpretacdo dos dados

A andlise de conteudo ¢ um “conjunto de técnicas de analise das comunicacoes
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢des de producdo/rececdo (variaveis inferidas) destas
mensagens” (Bardin, 2009, p.44).

Nesta investigacdo, a analise de conteido consistiu na interacdo (confronto) entre
um quadro de referéncia tedrico (vd. Quadro 4) e o material empirico recolhido nas
entrevistas, cujo conteudo foi sistematizado em categorias empiricas, indicadores e
unidades de analise (vd. Quadro 5), procurando-se efetuar a inferéncia de
conhecimentos que permitam responder as questfes de investigacéo.

A analise de contetdo efetuada permitiu a interpretacdo dos dados recolhidos nas
entrevistas, atribuindo-lhes um sentido mais amplo e estabelecendo uma ponte entre

eles e o conhecimento teérico.
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9.5.1 Andlise e interpretacdo dos dados: a relacao de dadiva

A dédiva € uma nocdo complexa que pertence ao universo do simbdlico, do
implicito, da criagdo e da liberdade, sendo uma realidade dificil de definir e de
circunscrever, mais proxima da metafora do que dos conceitos tedrico-analiticos.

A dimensdo simbdlica da dadiva transcende o carater funcional ou utilitario da
troca de bens e/ou servicos, razdo pela qual a dadiva ndo pode ser explicada pelo
modelo linear fim-meios, proprio da racionalidade instrumental, nem tampouco por uma
mera légica da reciprocidade autorreferencial que ignore os gestos concretos entre 0s

autores da relacdo. Refletir sobre a dadiva implica entrar no seu universo.

Da observacao da grelha de analise de contetdo (vd. Quadro 5) constata-se que as
relacdes do aluno com os pares e as professoras vao além do “ser colega” ou do “ser
aluno”. Ha trocas afetivas importantes que estabelecem uma forte relagéo interpessoal e
favorecem a aprendizagem de todos os intervenientes: “o L. sente-se feliz por ser aceite
na turma que o respeita e gosta dele” (E4/Q5); “o L. foi o colega mais importante de
todos para mim” (E7/Q4); “eu fui muito feliz com ele na escola” (E7/Q2); “sdo varios os
momentos que me recordo dos abracgos carinhosos, das marcas todas de carro (visto que
[ele] soube que estava interessada em comprar um carro) ” (E2/Q5); “‘ser professora deste
aluno foi para mim como «cultivar» uma planta rara que precisa de muita atencdo,
dedicacao e carinho...” (E2/Q5).

Entre os alunos observa-se a partilha de gestos e apoios afetivos, de trabalho e de
tempo: “o L. sente-se feliz por ser aceite na turma que o respeita e gosta dele” (E4/Q5);
“o L. ¢ meu amigo e gosto de o proteger” (E6/Q2); “ [o L.] faz trabalhos... e mostra a
turma” (E5/Q3); ““ [o L.] participou em todas as sessdes de trabalho de grupo e de pares,
interveio em debates de turma, deu sempre a sua opinido” (E2/Ql); “Eu e os meus
colegas da turma estdvamos com ele nas aulas e nos intervalos. No intervalo
costumavamos ir para o jardim conversar* (E5/Q1). A partilha é uma realidade vivida
entre 0 aluno com SW e os pares e as professoras. E constitui uma experiéncia

fenomenoldgica fundamental da relacdo dadiva.

As respostas dadas apontam para uma preocupacdo com O outro, as suas
necessidades e o desenvolvimento de competéncias: “o L. é meu amigo e gosto de o
proteger” (E6/Q2); “eu e o L. andavamos sempre juntos eu sabia as salas todas e as aulas

que tinhamos que ir e ele vinha sempre comigo” (E7/Q3); “trabalhei com o aluno L. ...
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em contexto de sala de aula ... numa abordagem funcional, adequada aos seus interesses
e necessidades” (E3/Q1); “o processo implicou a utilizacdo de metodologias ativas e
participativas (...). O L. refor¢ou igualmente a sua autonomia e a sua integracdo no
grupo - turma, contribuindo de forma positiva e construtiva para o trabalho
desenvolvido” (E3/Q2); “Ser professora deste tipo de turma e destes alunos implica saber
relacionar-se pessoalmente com cada aluno e respeitar a diferenca que identifica cada
um” (E2/Q5); “ [momentos de convivio com a turma] sdo importantes para o L. porque
ajuda a integré-lo e ndo ser discriminado pelo fato de ser portador de uma deficiéncia”

(E4/Q3).

Dar, receber e retribuir sdo momentos da relacdo de dadiva que formam uma
unidade: dar € receber e é retribuir; receber € dar; retribuir é dar e receber. Analisando
as respostas dadas nas diferentes entrevistas, pode-se concluir que, também na relacao
interpessoal estabelecida entre os alunos e na intervengdo educativa, a semelhanca do
que acontece na relagdo de dadiva, estes diferentes momentos ocorrem em todos o0s
sentidos e, frequentemente, a0 mesmo tempo, constituindo uma unidade com
especificidade propria: se ¢ verdade que, segundo os colegas, o L. “aprende muitas
coisas connosco” (E5/Q4), tambem é um facto que os colegas tém consciéncia de que
“aprendemos com o L.” (E6/Q6), “aprendemos a lidar com pessoas «diferentes» e a
aceita-las, para além disso aprendemos muito com ele.” (E4/Q2); ““ a turma beneficia com
a presenga do L. no aspeto de sensibilidade e interajuda” (E4/Q6); «“...€ benéfico para ele
e também ¢ benéfico para nds pelo facto de termos mais sensibilidade para lidar com
pessoas consideradas diferentes” (E4/Q4). As professoras afirmaram que o trabalho com
o L. foi “um grande desafio e uma grande aprendizagem” (E2/Q5) e que 0 “trabalho
desenvolvido com o L. ao longo dos trés anos contribuiu de forma estruturante para o
meu aperfeicoamento pessoal e profissional. Aprendi a utilizar estratégias diversificadas
de forma mais eficaz; aprendi que a existéncia de uma maior heterogeneidade nas
turmas pode beneficiar o crescimento integrado de todos os intervenientes no processo
de ensino/aprendizagem (alunos e professores); aprendi a saber ouvir (mais e melhor),
criando mais oportunidades para comunicar e dialogar; reforcei a minha postura de
respeito perante a “diferenca”; fiz aprendizagens uteis que me tém ajudado a trabalhar
melhor com a globalidade dos alunos” (E3/Q3). Associada & retribui¢do, ocorre um
sentimento de gratiddo, uma enorme satisfacdo e alegria pelas relacfes estabelecidas:

[sobre a relagdo com L.] ... foram sem duvida momentos enriquecedores para mim e
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para os restantes alunos” (E2/Q5); “a maneira dele falar também ¢ muito gira para mim”

(E7/Q4); “... ¢ bom ter um colega destes na nossa turma” (E5/Q6).

De acordo com as entrevistas realizadas, o L. desenvolveu competéncias e
realizou mudancgas positivas: “ele aprende muitas coisas connosco” (E5/Q4); “faz
trabalhos... e mostra a turma. Isso ¢ muito bom para ele porque vé que ¢ bom em
muitas coisas” (E5/Q3); “ nas aulas de Inglés ele costumava falar com a professora [em
inglés] porque ele gosta de inglés™ (E6/Q4); “o aluno realizou as mesmas tarefas que os
restantes alunos, embora algumas fossem adaptadas ao seu ritmo de aprendizagem.
Participou em todas as sessdes de trabalho de grupo e de pares, interveio em debates de
turma, deu sempre a sua opinido” (E2/Ql); “[a utilizagdo de metodologias ativas e
participativas] reforcou o envolvimento e motivacdo do L. na aplicacdo dos varios
contetdos e dominios da Lingua Inglesa. O L. reforcou igualmente a sua autonomia e a

sua integracdo no grupo - turma” (E3/Q2).

Nas entrevistas realizadas constata-se um sentido de pertenca de todos os alunos
ao grupo/turma resultado da uma relacdo préxima entre os elementos da turma. Esta
pertenca é traduzida, por exemplo, na ja longa histéria vivida em conjunto - “Eu
conheco o L. desde o 4°ano... Andei com ele até ao 9° ano. Eu e os meus colegas da
turma estavamos com ele nas aulas e nos intervalos” (E5/Q1) - na vivéncia de momentos
concretos de convivio - “no intervalo costumavamos ir para o jardim conversar ¢ ¢le e a
R. também iam connosco” (E5/Q1) - na enumeracdo dos gostos e preferéncias do aluno,
SO possivel através de uma interacdo efetiva entre os alunos - “ele gosta de cantar ¢
dancar rap e de nos mostrar coo € bom a fazer isso (E5/Q3); “Ele sabe o nome de quase
todos os clubes de futebol da Europa e ndo s6. Sabe o nome dos jogadores, marcas de
carros, corredores de automdveis e muito mais” (E6/Q6). E possivel, também, perceber a
forte relacdo que se estabeleceu entre o referido aluno e a aluna com NEE da mesma
turma devido a convivéncia em todos os contextos escolares e ao trabalho cooperativo

que se estabeleceu entre ambos (cf. Entrevista 7).

As respostas das entrevistas permitem constatar uma efetiva inclusdo do aluno na
turma e a valorizacdo da diversidade; todas elas apontam para a importancia da
inclusdo dos alunos com NEE nas classes regulares numa perspetiva de combate a

discriminacédo, de desenvolvimento pessoal do aluno, tendo como modelo os jovens da
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mesma idade, e também de valorizacao das suas aprendizagens, colocando-as inclusive
ao servigo dos outros. O L. “foi sempre visto como um elemento integrante da turma”
(E2/Q1); “aprendemos a lidar com pessoas «diferentes» e a aceitd-las” (E4/Q2); “o L.
sente-se mais feliz ao ser aceite numa turma que o respeita ¢ gosta dele” (E4/Q5); “o
aluno L. participou em todas as aulas de Ciéncias Naturais do 5.° ¢ 6.° anos” (E2/Q1); “0
aluno realizou as mesmas tarefas que os restantes alunos, embora algumas fossem
adaptadas ao seu ritmo de aprendizagem. Participou em todas as sessdes de trabalho de
grupo e de pares, interveio em debates de turma, deu sempre a sua opinido...” (E2/Q1);
[com o trabalho realizado com o L.] aprendi que a existéncia de uma maior
heterogeneidade nas turmas pode beneficiar o crescimento integrado de todos... (alunos
e professores)... reforcei a minha postura de respeito perante a «diferenca»” (E3/Q3); “a
inclusdo reduz a segregacdo, isto €, evita que o aluno fique impedido de conviver com
outros alunos, dito «normais»... permite que o aluno observe outros comportamentos;
permite constatar novas aprendizagens, novas competéncias que podem ser promovidas
atraves da imitacdo de outros comportamentos e de outras formas de resolver situacoes
diferentes da sua. A convivéncia com outros alunos de idades muito similares... permite
uma grande afinidade de comportamentos e por conseguinte uma interagdo espontanea.
A interacdo nestas idades aumenta a parte social e a parte comunicativa. Esta vivéncia
social... ¢ uma ajuda preciosa para a vida em grupo/sociedade, porque permite ter uma
vivéncia diaria baseada em contextos reais e isto torna-se uma mais-valia para o aluno,
da-lhe uma visdo mais realista da vida e do mundo” (E2/Q3).

A nocéo de inclusdo deve recusar um modo de pensar/agir no qual o centro a
partir do qual se “v€” e compara o outro (o “excluido”, o que esta “de fora”) ¢ um “nods”
(os “incluidos”, os que estao “dentro”). Na verdade, este modo de pensar/agir traz no
seu seio 0 risco de apenas incluir o outro para que seja um “idéntico” a nds, projetando
a nossa forma de ser e de pensar no outro e negando a diversidade e riqueza de que ele
é portador. Incluir, pelo contrario, significa assumir que todos, sem excec¢do, sdo Unicos,
fundamentais e insubstituiveis na construcdo de uma sociedade verdadeiramente
humana. “A inclusdo permite... a oportunidade de desenvolver atitudes positivas face a
diferenca e aceitar essa diferenca... esta aquisicdo ¢ fulcral porque mais tarde, em
comunidade, [os alunos] irdo ter uma postura diferente, de aceitacdo, de amor ao
proximo, de entreajuda, de comportamentos altruistas...a inclusdo... permite ver o
mundo de outra forma, ver o mundo como um todo e ndo fragmentado entre «nGs» e 0s

«outrosy” (E2/Q4).
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O sentimento de pertenga ao grupo/turma traduz-se no reconhecimento do outro
como alguém que é préximo, um amigo. As caracteristicas prdprias do L. ajudam a
estabelecer estas relagdes: “¢ muito simpatico, comunicativo, meigo, sem qualquer tipo
de maldade - para ele todos sdo amigos” (T); “o L. é muito bem-disposto e nosso amigo.
E bom ter um colega destes na nossa turma” (E5/Q6). A turma é um espaco onde é
possivel fazer amigos e viver valores como o dialogo, a amizade, a confianga, o

convivio, a ajuda matua, o respeito, a unido e a partilha.

Constata-se que o aluno com caracteristicas da SW estabelece relagdes efetivas
com o0s pares e as professoras. E que as caracteristicas relacionadas com a sua
personalidade e o seu comportamento verbal - ser sociavel, fala fluente e inteligivel,
habito de inserir experiéncias pessoais e irrelevantes ao contexto e fala perseverantes
(Rossi, Ferreira & Giacheti, 2006) - facilitam as interacdes com 0s pares e com 0s

adultos.

A analise de contetdo efetuada confere uma logica prépria aos dados empiricos,
explicitando conteudos/caracteristicas das relagdes vividas entre os alunos e no contexto
da intervencdo educativa que podem ser confrontados, “colocados em didlogo” com o
conhecimento tedrico sobre a SW e a relagdo de dadiva. A andlise global dos
indicadores empiricos permite inferir, de modo analdgico-indutivo, que as relacdes
analisadas apresentam caracteristicas que sdo proprias de uma relacdo de dadiva,
conforme explicitadas na fundamentacéo tedrica, e concluir com alguma plausibilidade

que estdo estreitamente relacionada com a nocdo de dadiva.

Todo o processo descrito, encontra-se resumido nos seguintes quadros:
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Quadro 4 - Questao de investigacao: A relacdo entre pares e a intervenc¢do educativa estd baseada numa relacao de dadiva?

Categoria Tedrica

Categoria Empirica

Indicadores

Objetivos

« Caracteristicas neonatais (choro, desenvolvimento
ponderal, alimentagdo, ...)
* Problemas cardiovasculares

Identificar caracteristicas clinicas tipicas da Sindrome de

L A - Caracteristicas clinicas . .. Williams no aluno em estudo.
()] « Hiperacusia
L n * Ansiedade
g S « Atencdo / Concentragdo
x < . L « Intelectual: Nivel verbal e Construcio visuo-espacial Identificar caracteristicas do perfil cognitivo associado a
a g B - Perfil cognitivo o o . X . e
> 3 * Memoéria: Auditiva e Visuo-espacial Sindrome de Williams no aluno em estudo.
—_— = . . Identificar caracteristicas da linguagem associadas a Sindrome
wn ; p * Oral: Compreensiva, Expressiva e Corporal -
C - Linguagem . . . de Williams no aluno em estudo.
* Escrita: Compreensiva e Expressiva
. . . . . * Personalidade extrovertida e L
D - Dimenséo socioafetiva: relagédo com os Li ressiva Identificar caracteristicas do aluno com SW que favoregam as
. ” . ¢ Linguagem €X . ~ . . A s
pares e na intervencéo educativa & g~ Pres interagdes sociais e 0 desenvolvimento de competéncias.
» Expressdo se sentimentos
* Identificar o ciclo dar-receber-retribuir na relacdo entre pares
. . x * Intervengdo socioeducativa. e na intervengédo educativa.
E - Modalidades do que circula na relagéo ¢ oo ¢ . .
* Dar - receber - retribuir * Conhecer trocas, apoios, gestos, sentimentos que ocorrem na
relagdo entre pares e na intervencédo educativa.
» Mudanga positiva - desenvolvimento de
< competéncias (aluno com SW e alunos da turma). * Identificar caracteristicas e valores presentes na relagdo entre
S F - Caracteristicas / * Inclusdo. pares e na intervencéo educativa.
a Valores da relagéo * Generosidade. » Compreender os beneficios para o aluno e pares que resultam
<D( * Diversidade / Respeito da mobilizagdo dessas caracteristicas/valores.

 Gratidao.

G - Formagéo de laco social

« Sentido de pertenga ao grupo/turma.

» Reconhecimento do outro como “um amigo”, “um
proximo”.

* Responsabilidade pelo outro (solidariedade).

« Identificacio de atitudes tais como: o dialogo, a
amizade, a confianca, o convivio, a ajuda mutua, o
respeito, a unido e a partilha.

* Conhecer a qualidade das relagdes entre pares e na
intervencdo educativa.

* Percecionar a “consciéncia” da importancia dessas relagdes
na inclusdo do aluno com SW e no seu desempenho escolar.
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Quadro 5 - Analise de conteudo: a relacdo de dadiva

Categoria | Categoria
- - '3 B g
L - Indicadores Unidades de Analise (extratos) E/Q
Teorica Empirica
“Ao 3° dia de vida saiu do hospital...mas o choro constante, as noites sem dormir, os dias a embald-lo...davam a T
entender que algo estava errado...sabia que esse choro forte e sofrido ndo eram colicas...”
“...80 podia ser operado com 5Kg de peso, mas como ele vomitava constantemente, so ganhou peso para ser operado T
- . aos 8 meses.”’
» Caracteristicas neonatais d T
. “...noites sem dormir...”"
(choro, desenvolvimento . o ) ) o o
. - O L. tem uma estenose supravalvular aortica. Uma cardiopatia grave que o limita muito”. T
ponderal, alimentagdo, ...) . - . ;o . . .
Recentemente, aos 16 anos, comecou a ter tensdo arterial alta...Mas ele é muito positivo e diz que vai ficar tudo T
A " Problemas beom bl d deol hospital bebés. O Leand de bebés devid T
P - “O maior problema quando temos de o levar ao hospital sdo os bebés. eandro tem panico de bebés devido ao
Caracteristicas | cardiovasculares p quand | P - p
clinicas Choro destes porque ele é hipersensivel a alguns sons: fortes e agudos.
« Hiperacisia “O L. é também muito ansioso, demais. Quando esta nervoso ou ansioso devido a qualquer coisa pede para ir a casa T
de banho muitas vezes. E isso pode ser apenas porque vai comigo a rua ou para a escola.”
2 « Ansiedade “...é muito distraido. Anda sempre a pensar nas suas coisas e por isso com a cabegca no ar e no horizonte sem ver os T
8 obstaculos que lhe aparecem.”
= ~ ~ “ ... 0 L. é muito simpadtico e conversador, porém muito hiperativo.” E4/Q5
< « Atencéo/Concentragéo . . P . poren P , . . Q
© .. eu e o L. anddavamos sempre juntos eu sabia as salas todas e as aulas que tinhamos que ir e ele vinha sempre E7/Q3
o -
@ comigo.
S
e
2 “FEle gosta de cantar e dangar rap e de nos mostrar como é bom a fazer isso.”
n “Aos 5 anos ja formava varias frases e falava com esses amigos em inglés.” E5/Q3
“Nas aulas de Inglés ele costumava falar com a professora [em inglés] porque ele gosta de inglés.” T
“...ndo consegue fazer a letra como os outros (s6 faz maiusculas) mas 1€ tudo e escreve bem. Também tem muitas E6/Q4
« Intelectual: nivel verbal ﬁlﬁculdades em des,e;jthar m.em."mo qu? seja uma coisa simples. . . T
_ e Construgao visuo- ...tem uma. memoria auditiva _multo apurada. Ele sabe os nomes da maior parte dos jogadores portugues?s e
B - Perfil espacial estrangeiros incluindo os respetivos clubes a que pertencem. Sabe a maior parte do nome dos paises e respetivas T
cognitivo capitais.”’
° M_em(')na: Al_ldltl\’a “Ele sabe o nome de quase todos os clubes de futebol da Europa e ndo so. Sabe o nome dos jogadores, marcas de
e Visuo-espacial carros, corredores de automéveis e muito mais.”” E6/Q6
“...Ele adora rap e hip-hop. Anda sempre a cantar, a fazer os gestos e sabe as letras de cor. Os colegas da escola T
acham-lhe imensa piada e gostam de o ver.”
“...ndo consegue fazer a letra como os outros (s faz maivsculas).” T
“Também tem muitas dificuldades em desenhar mesmo que seja uma coisa simples.” T

° T = Testemunho da mée de L. E/Q = Entrevista / Quest&o. Exemplo: E4/Q5 = Entrevista 4, Quest&o 5.
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Catgggrla Categqua Indicadores Unidades de Analise (extratos) E/Q
Teorica Empirica
“...Sempre que faldvamos com ele ou brincdvamos, ele levava tudo a letra. As vezes assustava-se com uma T
brincadeira ou com uma piada que ndo entendia.”
* Oral “As vezes ndo percebe as piadas mas ri-se na mesma e isso diverte-nos porque sabemos que ele ndo entendeu mas E5//Q2
Compreensiva quer ser como 0s outros rapazes.”
Expressiva Falava muito bem e usava palavras que ndo se costumam ouvir em criangas daquela idade (palavras caras, como se T
C- Corporal costuma dizer).”
Linguagem “O meu filho Ié textos de forma muito engragada. Sente muito o que Ié. Ri, comenta, salta, é como se estivesse dentro T
0 * Escrita do texto.”
E Compreensiva “F compreende tudo o que lé. Mas se a frase tiver um sentido diferente, ele entende a letra.” T
= Expressiva “O meu filho escreve bem. Escreve frases grandes, recados e até faz um texto se o tema lhe interessar.” T
= “Também t jtas dificuldad, desenh I isa simples.”’ T
o ambém tem muitas dificuldades em desenhar mesmo que seja uma coisa simples.
o “A maneira dele falar também é muito gira para mim.” E7/Q4
g “...a mudanca de escola..., de amigos, de ambiente foi muito facil...devido a sua personalidade: é muito simpatico, T
2 comunicativo, meigo, sem qualquer tipo de maldade - para ele todos sdo amigos.”
Z D - Dimensdo | e Personalidade “Devido a sua falta de “maldade” e de sentido do perigo ja me fez passar por dois momentos de grande pénico. E T
socioafetiva: | extrovertida que o meu filho ndo tem receio ou medo de estranhos, conversa com qualquer pessoa.”
relago com “...Ele adora rap e hip hop. Anda sempre a cantar, a fazer os movimentos e sabe as letras de cor. Os colegas da T
os paresena | ¢ Linguagem expressiva escola acham-lhe imensa piada e gostam de o ver.”
intervencao “... 0 L. é muito simpdtico e conversador”. E4/Q5
educativa » Expressdo de sentimentos | “... ele é muito fixe e divertido. Tem uma forma engragada de ser. Estd sempre contente.” E5/Q2
“Ele tem sempre alguma coisa a dizer.” E5/Q4
“FEle é tdo engracado que até anima as aulas.” E6/Q4
Cate,g(_)rla Cate?"_”a Indicadores Unidades de Andlise (extratos) E/Q
Tedrica Empirica
“O aluno realizou as mesmas tarefas que os restantes alunos, embora algumas fossem adaptadas ao seu ritmo de E2/Q1
. E - * Intervengao aprendizagem. Participou em todas as sessdes de trabalho de grupo e de pares, interveio em debates de turma, deu
= Modalidades | socioeducativa. sempre a sua opinido...foi sempre visto como um elemento integrante da turma.”’
*fZ‘S do que circula “A inclusdo de alunos portadores de deficiéncia, como é o caso do L, devem ser integrados nas turmas regulares e E2/Q2
na relagdo * Dar - receber - retribuir receber uma educagdo em tudo idéntica a dos seus pares.”
“...foi para mim um grande desafio e uma grande aprendizagem... E2/Q5
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fiz aprendizagens uteis que me tém ajudado a trabalhar melhor com a globalidade dos alunos.

“O trabalho desenvolvido com o L. ao longo dos trés anos contribuiu de forma estruturante para o meu
aperfeicoamento pessoal e profissional. Aprendi a utilizar estratégias diversificadas de forma mais eficaz; aprendi
que a existéncia de uma maior heterogeneidade nas turmas pode beneficiar o crescimento integrado de todos os
intervenientes no processo de ensino / aprendizagem (alunos e professores); aprendi a saber ouvir (mais e melhor),
criando mais oportunidades para comunicar e dialogar, reforcei a minha postura de respeito perante a “diferenca’”;
“... aprendemos a lidar com pessoas "diferentes" e a aceita-las, para além disso aprendemos muito com ele.”

“...€ benéfico para ele e também é benéfico para nés pelo facto de termos mais sensibilidade para lidar com pessoas
consideradas diferentes.”

“Ele aprende muitas coisas connosco.”

s

“O L. é muito bem disposto e nosso amigo. E bom ter um colega destes na nossa turma.’

>

“nos também aprendemos com o L. (...) Quando me esquecia costumava perguntar-lhe.’

E3/Q3

E4/Q2
E4/Q4

E5/Q4
E5/Q6
E6/Q6

F-
Caracteristicas
e Valores da
relacéo

» Mudanga positiva -
desenvolvimento de
competéncias (aluno com
SW e alunos da turma).

* Inclusdo.

* Generosidade

* Diversidade / Respeito

 Gratidao.

“O aluno Leandro participou em todas as aulas de Ciéncias Naturais do 5.° e 6.° anos, na Escola Dr. Francisco
Sanches.”

“Sdo varias as vantagens ao nivel da inclusdo deste tipo de alunos na turna... a inclusdo reduz a segregagdo, isto é,
evita que o aluno fique impedido de conviver com outros alunos, dito “normais” ... permite que o aluno observe
outros comportamentos; permite constatar novas aprendizagens, novas competéncias que podem ser promovidas
através da imitacdo de outros comportamentos e de outras formas de resolver situagBes diferentes da sua. A
convivéncia com outros alunos de idades muito similares... permite uma grande afinidade de comportamentos e por
conseguinte uma interacdo espontanea. A interacdo nestas idades aumenta a parte social e a parte comunicativa.
Esta vivéncia social... é uma ajuda preciosa para a vida em grupo/sociedade, porque permite ter uma vivéncia diaria
baseada em contextos reais e isto torna-se uma mais-valia para o aluno, da-lhe uma visdo mais realista da vida e do
mundo.”

“Sdo vdrios os momentos que me recordo dos abragos carinhosos, das marcas todas de carro (Visto que [ele] soube
que estava interessada em comprar um carro), das opinides sensatas e diretas, da forma objetiva de ver o mundo e os
problemas... foram sem duvida momentos enriquecedores para mim e para os restantes alunos.”

“A inclusdo permite aos outros alunos [turma] desenvolverem um pensamento mais realistas e adequado e
sobretudo uma visdo diferente sobre as criangcas com necessidades educativas. Também da a oportunidade de
desenvolver atitudes positivas face a diferenga e aceitar essa diferenga... esta aquisicao é fulcral porque mais tarde,
em comunidade, estes alunos irdo ter uma postura diferente, de aceitagdo, de amor ao préximo, de entreajuda, de
comportamentos altruistas...a inclusdo sensibiliza os restantes elementos da turma porque lhes permite ver 0 mundo
de outra forma, ver o mundo como um todo e ndo fragmentado entre «nos» e os «outrosy .

“Trabalhei com o aluno L. durante trés anos (do 7° ao 9° ano) em contexto de sala de aula no ambito da disciplina de
Inglés numa abordagem funcional, adequada aos seus interesses e necessidades.”

“O processo implicou a utilizagdo de metodologias ativas e participativas, facto que refor¢ou o envolvimento e
motivacdo do L. na aplicacdo dos varios contelidos e dominios da Lingua Inglesa. O L. reforcou igualmente a sua
autonomia e a sua integracdo no grupo — turma, contribuindo de forma positiva e construtiva para o trabalho

>

desenvolvido.’

i

“...aprendemos a lidar com pessoas "diferentes" e aceitd-las, para além disso aprendemos muito com ele.’

E2/Q1

E2/Q3

E2/Q5

E2/Q4

E3/Q1

E3/Q2

E4/Q2
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“...é benéfico para eles e também é benéfico para nds pelo facto de termos mais sensibilidade para lidar com pessoas
consideradas diferentes.”

E4/Q4

“...0 L sente-se mais feliz ao ser aceite numa turma que o respeita e que gosta dele.” E4/Q5
“A turma beneficia com a presenca do L no aspeto de Sensibilidade e interajuda.” E4/Q6
“Eu conhego o L. desde o 4°ano.... Andei com ele até ao 9°ano. Eu e os meus colegas da turma estavamos com ele nas E5/Q1
aulas e nos intervalos. No intervalo costumavamos ir para o jardim conversar e ele e a R. também iam connosco.”
“Também faz trabalhos no apoio com a professora do ensino especial e mostra a turma. Isto é muito bom para ele E5/Q3
porque vé que ¢ bom em muitas coisas.”
“O L. ia a algumas aulas com o resto da turma...também estava connosco nos intervalos a conversar.” E6/Q1
“Ele é um aluno como os outros e deve estar com a turma...e aprende como nos.” E6/Q4
“Ser professora deste tipo de turma e destes alunos implica saber relacionar-se pessoalmente com cada aluno e | E2/Q5
* Sentido de pertenca ao respeitar a diferenga que identifica cada um.(...) Ser professora deste aluno foi para mim como “cultivar” uma planta
grupo/turma. rara que precisa de muita atengdo, dedicagdo e carinho...”
“[momentos de convivio com a turma] sdo importantes para o L. porque ajuda a integra-lo e néo ser discriminado | E4/Q3
* Reconhecimento do outro | pelo fato de ser portador de uma deficiéncia.”
como “um amigo”, “um “...é benéfico para eles e também é benéfico para nos pelo facto de termos mais sensibilidade para lidar com pessoas | E4/Q4
proximo”. consideradas diferentes.”
“...0 L sente-se mais feliz ao ser aceite numa turma que o respeita e que gosta dele.” E4/Q5
G - Formagdo | e Responsabilidade pelo “A turma beneficia com a presenca do L no aspeto de sensibilidade e interajuda.” E4/Q6
de lago social | outro (solidariedade). “No intervalo costumdvamos ir para o jardim conversar e ele e a R. também iam connosco.” E5/Q1
“FEle apende muitas coisas connosco.” E5/Q4
« Identificagdo de atitudes “O L. é muito bem disposto e nosso amigo. E bom ter um colega destes na nossa turma. E5/Q6
tais como: o diélogo, a “O L. é meu amigo e gosto de o proteger.” E6/Q2
amizade, a confianga, 0 “O L. vinha sempre para a minha beira porque sabe que eu gosto dele. E o resto da turma também.” E6/Q3
convivio, a ajuda mdtua, o “... sentava-se @ minha beira, sempre juntos a trabalhar, brincar, conversar e aprendemos muita coisa juntos... e nos | E7/Q1
respeito, a unido e a intervalos lanchava sempre com o L.”
partilha. “...eu fui muito feliz com ele na escola.” E7/Q2
“O L. foi o colega mais importante de todos para mim.” E7/Q4
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9.5.2 Anélise e interpretacdo dos dados: abordagem tedrica da SW versus
Programa Educativo Individual

O Programa Educativo Individual (PEI) delineado a partir da defini¢cdo do perfil
de funcionalidade do aluno tendo por referéncia a CIF inclui como resposta educativa a
adocdo de medidas educativas previstas no Decreto-Lei n.°3/2008, de 7 de janeiro: Art.°
17° Apoio pedagdgico personalizado (dado pela docente de educacdo especial e pelos
docentes das diferentes disciplinas, de acordo com as decisdes tomadas pelo Conselho
de Turma), do Art° 14° Plano Individual de Transicdo, Art.° 20° Adequagdes no
processo de avaliacdo e do Art.° 21° Curriculo especifico individual.

De acordo com o PEI, no 9%no, o aluno frequentou cinco disciplinas juntamente
com a turma onde desenvolveu competéncias adequadas ao seu perfil de funcionalidade,
a partir do curriculo comum. Frequentou areas funcionais de acordo com as suas areas
fortes (discriminacdo auditiva, utilizacdo das TIC e socializagdo) e de intervencao
prioritaria (autonomia, comunicagdo oral e escrita, célculo) e, ainda, desenvolveu o
Programa Individual de Transi¢do (PIT) na APECDA nas areas de Atividade de Vida
Diaria (AVD) e Cozinha.

Dentro das estratégias adotadas ao longo do 2° e 3° ciclo pelos intervenientes no
processo procurou-se que o processo de ensino e aprendizagem das diferentes areas
fosse multissensorial, estruturado, direto e explicito, cumulativo, continuado e ativo.
Procurou-se que as estratégias pedagdgicas valorizassem a recetividade, o interesse e 0
perfil de aprendizagem do aluno (e.g., relacionar a aprendizagem com outros assuntos,
tornando-a funcional, efetuar momentos de autoavaliacdo do
desempenho/comportamento do aluno; utilizar software educativo; usar suportes
visuais; utilizar o refor¢o positivo; informar o aluno acerca de alteragcdes na sua rotina,
mudan¢a de sala, saidas da escola...apenas em cima do acontecimento para evitar
stress; promover o envolvimento com 0s outros, encorajando uma socializacdo ativa;
ensinar um reportorio de respostas apropriadas para serem utilizadas em certos
contextos sociais). Ao nivel do ambiente de aprendizagem foram, também, efetuadas
adaptacoes (e.g., sentar o aluno numa area com poucos fatores de distracdo; ajudar a
manter a area de trabalho do aluno livre de materiais desnecessarios; dar oportunidade
ao aluno de se movimentar - realizar pequenos recados dentro da escola, efetuar
pequenas tarefas...; estabelecer e realizar tarefas de forma estruturada; sensibilizar a

turma para as caracteristicas do aluno e ajudar os alunos a reconhecé-las como uma
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mais-valia no funcionamento do grupo; apresentar os trabalhos realizados pelo aluno em
CMA a turma para promover a autoestima do aluno). Foram, ainda definidas
adequacOes no ritmo de trabalho (e.g., alternar tarefas escolares com atividades de
carater ludico; estabelecer limites precisos para terminar as tarefas; subdividir as tarefas
mais complexas em etapas mais pequenas).

Ao nivel da participacdo do aluno nas atividades educativas da escola, o aluno
permaneceu na sala de aula sempre que possivel e oportuno (cf. Quadro 6). Participou
em todas as atividades promovidas no ambito do Projeto de Turma, com as devidas
adequacdes ao seu nivel de funcionalidade. Nas visitas de estudo ou saidas ao exterior, 0
aluno foi desencorajado de se aproximar de estranhos, de verbalizagcbes excessivas ou
inapropriadas, apelando antes a um reportdrio de respostas apropriadas, utilizadas em
cada contexto social.

Dos recursos humanos disponiveis na escola foram utilizados vérios (e.g.,
professores, assistentes operacionais, articulagdo com a familia médicos) e estabelecido
protocolo de colaboragdo com instituicdo exterior a escola para dar cumprimento ao PIT
em contexto adequado ao perfil do aluno. Ao nivel dos recursos materiais foram
utilizados livros, fichas de trabalho, jogos educativos, computador, software informatico
(e.g., word, photo story, power point, paint...), Internet (e.g., Moodle, e-portefdlio
eletronico, e-mail...), maquina de calcular e maquina fotogréafica.

O quadro 6 sintetiza a distribuicdo horaria semanal das diferentes areas que fazem
parte integrante do PEI/PIT elaborado pelo Conselho de Turma que inclui a docente de
Educacdo Especial, a encarregada de Educacdo e o responsavel pela atividade de pré-

profissionalizacao.

Quadro 6 - Distribuicao horaria das atividades educativas

i Contexto/n°
Areas Planificacéo _
tempos* semanails

Educacéo Visual Turma - 3t

EMRC Baseada no curriculo nacional com Turma - 1t

SAE adequacoes ao perfil de funcionalidade do | Turma - 1t

TIC aluno Turma - 2t

Educacéo Fisica Turma - 3t

LE - Inglés Definicdo de conteldos, objetivos geraise | Turma - 2t

Novas Tecnologias especificos definidos a partir do perfil de Individual - 1t
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Artes e Reciclagem funcionalidade do aluno Grupo (6 alunos) - 3t
Desporto Adaptado Grupo (6 alunos) - 1t
Ciéncias Experimentais Grupo (4 alunos) - 1t
Hortofloricultura Grupo (6 alunos) - 2t
Inglés Funcional Grupo (2 alunos) - 1t
Portugués Funcional Grupo (2 alunos) - 4t
Matematica Funcional Grupo (2 alunos) - 3t
Cidadania e Mundo Atual (CMA) Grupo (2 alunos) - 2t
Atividade Pré-Profissionalizacdo Individual - 3t

*Cada tempo corresponde a 45 min.

O PEI p6de ser objeto de reavaliagdo e reformulacdo sempre que a equipa
interveniente considerasse conveniente. No final do ano letivo foi feita uma avaliacdo do
programa educativo, contemplando o0s resultados observados nos momentos de
avaliacdo, referindo os progressos alcancados pelo aluno, a eficacia das medidas
educativas aplicadas, dos objetivos definidos e das atividades desenvolvidas e as
medidas educativas a aplicar e recursos a disponibilizar no ano letivo seguinte.

No inicio do ano foi feita a avaliagdo diagnostica. Ao longo do ano foram
realizadas atividades com vista a avaliagdo das aprendizagens (fichas de trabalho
individual e/ou em grupo, respostas orais, representacdo iconicas...) € momentos de

autoavaliacdo do aluno.

Como foi referido no terceiro capitulo deste trabalho, a literatura acerca da
intervencdo na SW aponta para a necessidade de um grande investimento ao nivel da
terapia ocupacional e a fisioterapia como auxiliar no desenvolvimento da coordenacéo,
do equilibrio, da motricidade fina e grossa e no desenvolvimento das competéncias
visuo-espaciais. Apresentam um profundo défice na motricidade fina, evidenciando
grandes dificuldades quer nas areas de desenho livre, quer nas coOpias de figuras
geométricas (Bellugi et al., 2001) que devera ser potencializado, assim como o
desenvolvimento de competéncias de autoajuda (e.g., lavar, vestir, comer com faca e
garfo, escrever).

A analise do quadro 6 (pag. 74) permite concluir que a equipa responsavel pela
elaboracdo do PEI definiu como éareas prioritarias aquelas que, de acordo com a
literatura, contribuem para o desenvolvimento integral do aluno com SW:

desenvolvimento da coordenacdo, do equilibrio, da motricidade fina e grossa e o
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desenvolvimento das competéncias visuo-espaciais nas areas de Artes e Reciclagem,
Ed. Visual, Ed. Fisica e Desporto Adaptado; desenvolvimento de competéncias de
autoajuda nas areas AVD e Culinaria (PIT); desenvolvimento cognitivo nas &reas de
Portugués, Matemética, CMA, Ciéncias Experimentais, Inglés e Hortofloricultura. O
recurso ao computador e outras tecnologias de informacéo foi também valorizado com a
frequéncia de TIC e a introducdo de Novas Tecnologias em contexto individual.

O PEI inclui estratégias como ensinar um reportorio de respostas apropriadas
para serem utilizadas em certos contextos sociais, a adogdo de comportamentos de
saudacao apropriados e o desencorajamento de se aproximar de estranhos ou utilizagdo
de verbalizacGes excessivas ou inapropriadas aquando das saidas ao exterior.

Da observacdo do quadro 5 de analise de conteudo relativa a intervencdo
educativa constata-se a preocupacdo dos docentes em fazerem uma abordagem
funcional do ensino e aprendizagem, privilegiando uma vertente pratica, com uma
particular incidéncia sobre a aproximacao das aprendizagens a vida quotidiana do aluno,
como forma de o motivar (cf. E3/Q3), revelando, ainda, a preocupacdo que o aluno
realizasse as mesmas tarefas com as devidas adequaces ao seu perfil de funcionalidade,
dando-lhe a possibilidade de participar em todas as sessdes de trabalho de grupo e de
pares, intervindo em debates de turma, dando a sua opinido como qualquer elemento
integrante da turma (cf. E2/Q1).

A andlise global dos indicadores empiricos obtidos a partir das entrevistas
realizadas as professoras e dos elementos contidos no PEI elaborado pelo Conselho de
Turma permite inferir que a abordagem intencional dos profissionais esta de acordo com
as recomendacdes dos estudos acerca da intervencdo no aluno com caracteristicas da
SW.

No entanto, o estudo e pratica da musica instrumental e/ou lirica, como terapia
ocupacional ou como parte integrante do PEI poderia ter sido discutida com a familia e

constituir-se como uma mais-valia no processo de ensino e aprendizagem do aluno.
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Concluséao

A Escola inclusiva é uma escola onde se contempla a diversidade, vendo-a como
uma riqueza, em que as caracteristicas de cada um contribuem para a riqueza do grupo,
em vez de serem vistas como algo que pde em risco a nossa propria integridade, apenas
porque é culturalmente diversa da do outro, que temos como parceiro social.

Este trabalho revela que um aluno com Sindrome de Williams pode ter um papel
muito importante e especial dentro do grupo, em primeiro lugar porque possui uma
riqueza e valor absolutos, que decorre da sua dignidade enquanto pessoa humana. Mas
também porque as caracteristicas deste sindrome, quando devidamente exploradas e
valorizadas, permitem ao aluno contribuir para o desenvolvimento harmonioso da turma
e da comunidade escolar.

A pesquisa empirica realizada reforca o facto inquestionavel da importancia que
as interagcbes sociais desempenham no desenvolvimento pessoal e social da
crianga/jovem, com repercussdes, também, no seu processo educativo. A possibilidade
de contactar com a diversidade abre novas portas ao desempenho futuro e a forma de
encarar e de estar no mundo. Neste sentido, ndo sé a intervencdo educativa ao nivel da
criangca com SW no desenvolvimento de competéncias sociais adequadas, mas tambem
a sensibilizacdo do grupo/turma para a mais-valia que € a existéncia de uma crianga com
essas caracteristicas, contribuirdo, certamente, para a inclusao plena da crianca no meio
escolar, familiar e social e, simultaneamente, para o enriquecimento pessoal dos
restantes alunos da turma.

Os valores e as atitudes dos cidaddos perante as estratégias inclusivas sao fatores
importantes no processo de transformacao da escola. Esta consciencializacdo comeca na
familia, reflete-se de uma forma efetiva através da sua participagdo no processo
educativo do filho e concretiza-se na escola que, através no seu Projeto Educativo, deve
incluir as adequacdes relativas ao processo de ensino e de aprendizagem, de carater
organizativo e de funcionamento, necessarias para responder adequadamente as
necessidades educativas especiais de carater permanente das criangas e jovens, com
vista a assegurar a sua maior participacdo nas atividades de cada grupo ou turma e da
comunidade escolar em geral.

De facto, o papel da familia no processo de ensino e aprendizagem dos alunos,

particularmente no que aos alunos com NEE diz respeito, reveste-se de uma grande
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importancia. Uma relagdo proxima com a familia, aberta ao dialogo e a cooperagdo
reciproca, permite a escola obter o feedback do trabalho realizado junto do aluno, da
eficacia das estratégias adotadas ajudando, simultaneamente, os pais a identificar as
suas capacidades e a melhorar as espectativas acerca do desenvolvimento e do futuro do
filho.

Este trabalho remete-nos, ainda, para a importancia do tipo de relagdo e da forma
como ela se estabelece entre os intervenientes no processo educativo. E fundamental um
tipo de relacdo que implique afetividade, proximidade e empatia, que permita a criacao
de verdadeiros lacos de confianca e amizade. Ora, tudo isto s6 é possivel com
disponibilidade, generosidade e capacidade de entrega. Numa expressdo-chave da
relagdo de dadiva: € necessario “dar, dando-se”.

Durante a investigacdo, procurou-se observar se as marcas da existéncia da dadiva
estdo presentes nas relacbes que se estabelecem entre um aluno com SW e 0s seus
colegas e professoras no contexto da intervengdo educativa. Trata-se de buscar, sob a
acdo, 0s gestos, as atitudes, numa palavra, sob as relacbes que se estabelecem, a
presenca da dadiva como indicador e catalisador dessas relacdes e da sua qualidade
humana.

Constatou-se que os alunos e as professoras tém consciéncia de possuirem “algo”
de valioso que desejam ‘“dar” ao aluno com SW, mas também a certeza de que esse
aluno tem uma imensa riqueza que sabem reconhecer, respeitar € que recebem dele com
gratiddo. Tal como é proprio numa relacdo de dadiva, estabelece-se uma relacdo onde
todos séo doadores e donatarios, educadores e educandos. Na verdade, o aluno com SW
possui uma riqueza singular que educa para a diversidade, para o sentido e os limites da
vida humana, para o sofrimento e a sua capacidade de superacdo, para a esperanca e a
alegria na vida, para os afetos generosos e puros...

Por altimo, este trabalho permitiu concluir que apds a compreensdo tedrica das
causas desta desordem rara, bem como das caracteristicas cognitivas, de personalidade e
do comportamento, estdo construidas as bases para se realizar um apoio efetivo e
positivo a estas criancas e jovens. Nesta intervencdo realca-se a importancia da equipa
multidisciplinar que deve estar envolvida em todo o processo: professores da turma,
professor de Educacdo Especial, técnicos e, sobretudo, a familia. Neste processo, 0s
colegas da turma assumem também um papel de reforco com a convicgdo destes que a
inclusdo dos alunos com NEE nas turmas regulares € benéfico para todos. Partindo da

identificacdo do perfil de funcionalidade do aluno, identificadas as dificuldades e as
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areas fortes da crianca com SW, deverd levar-se a cabo uma intervengdo com estratégias
e matérias adequadas, rentabilizando-se ao méximo as aprendizagens e, sobretudo,
adaptando-se as necessidades e exigéncias presentes e futuras destas criancas. Compete,
assim, ao professor tirar partido destas estratégias e utiliza-las para aumentar o poder de
concentragdo e a autoestima destes alunos. Como foi referido na terceira parte deste
trabalho, verifica-se alguma escassez de estudos acerca do impacto da intervencao junto
destas criangas, existindo no entanto relatos de intervengdes comportamentais /
cognitivas eficazes dirigidas a dificuldades especificas desta sindrome (hiperatividade,
ansiedade, desinibicdo social e problemas intelectuais) e que ajudam, em simultaneo, a
aperfeicoar as estratégias apropriadas através da partilha de informacdo entre pais e

profissionais.
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ANexos

TESTEMUNHO DA MAE DO L.

O L é Portador de Sindrome de Williams. Tem agora 16 anos vai frequentar o 10°
ano.

Quando nasceu, o L ndo tinha qualquer tipo de problema de salde, aparentemente
era uma crianca saudavel, com peso normal, tamanho normal, era uma crianca cheia de
salde. Ao terceiro dia de vida, o L saiu do Hospital de Amarante onde nasceu. Tudo
aparentava estar bem.

Mas o choro constante, as noites sem dormir, os dias a embala-lo no carrinho de
bebé, davam a entender que algo estava errado e, para quem ja era méde de um rapaz de
11 anos, sabia que esse choro forte e sofrido ndo era colicas como diziam os pediatras
que o observaram algumas vezes. Por volta do décimo dia de vida, ao mudar-lhe a
fralda, reparei que o L tinha nas virilhas (em especial na direita) uma bolinha bastante
grande. Corri para o hospital e foi-lhe diagnosticado duas hérnias bilaterais.

A partir dai foi o passar de dias e noites no hospital pois o L s6 podia ser operado
com 5 Kg de peso, mas como ele vomitava constantemente, s6 ganhou peso para ser
operado aos 8 meses. Foi operando com sucesso no Hospital Maria Pia, porém foi-lhe
detetado um sopro no coracdo que, segundo o médico, ndo era nada de grave. Era
apenas para vigiar, e assim foi feito até aos 11 aos 12meses, altura em que eu achei que,
mais uma vez, algo estava mal com o L. Aos 11 meses ainda ndo gatinhava e mal se
segurava nas pernas, nao tinha formas nos joelhos. Consultei um pediatra que me disse
que estas caracteristicas podiam ser normais mas, para tirar qualquer davida,
encaminhou-o para uma consulta de cardiologia no Hospital de S. Jodo, no Porto.
Quando esse médico olhou para o L, ouvi pela primeira vez a frase “o seu filho ¢
portador da sindrome de Williams”. E entdo, o doutor Antonio Vieira explicou-me tudo
sobre a sindrome do L. A partir dessa altura, tinha o meu filho 18 meses, comecou a luta
para que o L fosse autdbnomo. Comecou a andar aos 21 meses.

Aos 2 anos mudamos de residéncia para o Algarve por motivos profissionais do
pai e onde ja tinhamos morado antes do L nascer. Foi ai que o meu filho teve todo o

apoio possivel e que fez a diferenca para a sua autonomia. Fez terapia da fala, terapia
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ocupacional, desenvolvimento mental e outros. O L foi muito bem acompanhado pelos
médicos do Hospital de Faro e do Centro de Saude de Loulé. Aos 10 anos voltamos para
o0 Norte, desta vez para Braga. Ao contrario do que eu temia, a mudanga de escola (EB1
da Quinta da Veiga), de amigos, de ambiente, foi muito facil para o L devido a sua
personalidade: é muito simpatico, comunicativo, meigo, sem qualquer tipo de maldade
— para o L todos s@o amigos. Mas as dificuldades em aprender na escola continuavam a
existir, sobretudo na matematica (em calcular, em fazer trocos ou usar o dinheiro), ndo
consegue fazer a letra como os outros (s6 faz mailsculas) mas Ié tudo e escreve bem.
Também tem muitas dificuldades em desenhar mesmo que seja uma coisa simples.

O meu filho escreve bem. Escreve frases grandes, recados e até faz um texto se o
tema lhe interessar. Se for no computador escreve melhor. Ele € muito bom a usar o
computador.

Na Quarteira, o L tinha muitos amiguinhos que o acompanharam do Infantario até
ao 4°ano. Mas ele tinha preferéncia pelas criangas inglesas; a lingua inglesa despertava-
Ihe a atencdo e comecgou a dizer, sozinho, varias palavras. Aos 5 anos ja formava varias
frases completas e falava com esses amigos em inglés. Também em portugués, o L era
desenvolvido. Falava muito bem e usava palavras que ndo se costumam ouvir em
criancas daquela idade (palavras caras, como se costuma dizer). Mas havia outro aspeto
que tornava o L diferente. Sempre que falavamos com ele ou brincavamos ele levava
tudo & letra. As vezes assustava-se com uma brincadeira ou com uma piada que n&o
entendia.

O L tem uma meméria auditiva muito apurada. Ele sabe os nomes da maior parte
dos jogadores portugueses e estrangeiros incluindo os respetivos clubes a que
pertencem. Sabe a maior parte do nome dos paises e respetivas capitais.

Também se nota isso ao nivel das suas preferéncias musicais. Ele adora rap e hip-
hop. Anda sempre a cantar, a fazer os gestos e sabe as letras de cor. Os colegas acham-
Ihe imensa piada e gostam de o ver.

O meu filho Ié textos de forma muito engracada. Sente muito o que Ié. Ri,
comenta, salta, € como se estivesse dentro do texto. E compreende tudo o que I&. Mas se
a frase tiver um sentido diferente, ele entende a letra.

Mas nem tudo, no L, sdo perfeicGes. Ha também os perigos porque ele ndo sabe
distinguir o que é um risco para ele: como andar sozinho na rua, atravessar a
passadeira... Por isso, o L anda sempre acompanhado por um adulto, pois ele além de

ndo distinguir o que é perigoso também é muito distraido. Anda sempre a pensar nas
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suas coisas e por isso “com a cabeg¢a no ar”’ e horizonte sem ver os obstaculos que lhe
aparecem.

O L tem uma estenose supravalvular adrtica. Uma cardiopatia grave que o limita
muito. Recentemente, aos 16 anos, comecou a ter também tencdo arterial alta. Esta
hipertensdo traz-nos uma grande preocupacdo. Mas ele € muito positivo e diz que vai
ficar tudo bem.

O maior problema quando temos que o levar ao hospital sdo os bebés. O L tem
panico de bebés devido ao choro destes porque ele é hipersensivel a alguns sons: fortes
e agudos. Por isso ele foge de bebés. Mesmo tendo um timbre de voz muito agudo, ndo
suporta sons fortes — dai a rejeicdo a bebés e a criangas mais pequenas. O L sempre
gostou de brincar com criangas mais velhas.

O L é também muito ansioso. Demais. Quando esta nervoso ou ansioso devido a
qualquer coisa pede para ir a casa de banho muitas vezes. E isso pode ser apenas porque
vai comigo a rua ou para a escola.

Devido a sua falta de “maldade” e de sentido do perigo ja me fez passar por dois
momentos de grande panico. E que o meu filho nio tem receio ou medo de estranhos,
conversa com qualquer pessoa.

Aos trés anos foi “raptado” de um centro comercial em Quarteira. Quando estava
comigo e com o pai huma loja de roupas, num segundo deixamos de o0 ver. A senhora da
loja ao lado disse que o pai o tinha pegado no colo e levado mas ndo podia ter
acontecido isso pois o0 pai estava dentro do provador a vestir umas pecas de roupa...
Entramos em panico e depois de gritar muito, toda a gente a nossa volta procurou o L e,
por Deus, o senhor que o tinha levado o deixou uns metros mais a frente. Foram apenas
uns segundos mas foram os piores segundos das nossas vidas.

Por volta dos 5 anos, ja andava na Pré-escola e faziamos todos os dias 0 mesmo
percurso até a escola. Enguanto eu fui a cozinha ele ficou a brincar na sala. Aproveitou
o facto de a porta ndo estar fechada a chave e resolveu ir para a escola sozinho. Mais
uma vez instalou-se o panico. Chamei a policia mas um senhor que o viu andar no meio
da rua sozinho e achando pouco normal um menino andar ora no passeio, ora no meio
da rua, apercebendo-se que se tratava de uma crianca perdida e com problemas, foia um
café e chamou a policia que ja o procurava. Mais uma vez apanhei um grande susto...

Mas tudo acabou bem, gracas a Deus.
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Hoje em dia, o L j& consegue distinguir alguns perigos mas, mesmo assim, ndo
posso deixa-lo sozinho quase tempo nenhum. E que ja apanhei alguns sustos
inesqueciveis.

Mesmo passando por tudo isto tenho um filho muito querido, muito especial em
tudo. Sei que ele um dia vai ser um exemplo para algumas criancas pela sua meiguice,

pelo seu carinho e pela sua grande personalidade serd um homem de bem.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigacdo de Mestrado em Educacdo
Especial, pela Universidade Catdlica Portuguesa. Todas as informagdes recolhidas séo
estritamente confidenciais. A sua colaboracdo € muito importante para esta

investigacdo. Muito Obrigada pela sua participacao.

ENTREVISTA 2 - PROFESSORA CN

1. Em que contexto/disciplina teve o aluno L incluido no grupo/turma?

O aluno L participou em todas as aulas de Ciéncias Naturais do 5.° e 6.° anos, na
Escola Dr. Francisco Sanches. O aluno realizou as mesmas tarefas que 0s restantes
alunos, embora algumas fossem adaptadas ao seu ritmo de aprendizagem. Participou em
todas as sessdes de trabalho de grupo e de pares, interveio em debates de turma, deu
Sempre a sua opinido...foi sempre visto como um elemento integrante da turma.

2. Considera importante a inclusdo do aluno no grupo/turma?

Sim, considero importante a inclusdo do L na turma. Do meu ponto de vista a
ideia da inclusédo é fundamental porque reconhece e valoriza a diversidade, e 0 mundo
desde que é mundo sempre existiu diversidade. A inclusdo de alunos portadores de
deficiéncia, de sindrome, como é o caso do L, devem ser integrados nas turmas
regulares e receber uma educacdo em tudo idéntica a dos seus pares, cabendo, no
entanto, ao Conselho de Turma identificar e responder as necessidades individuais de
cada aluno, isto é, receber apoios especificos consentaneos com as suas necessidades.

3. Que beneficios pode trazer para o aluno, a sua inclusdo em determinadas

aulas com o grupo/turma?

Sé&o varias as vantagens ao nivel da incluséo deste tipo de alunos na turna. Do meu
ponto de vista a incluséo reduz a segregacao, isto é, evita que o aluno fique impedido de
conviver com outros alunos, dito “normais”. A inclusdo vai desta forma permitir que o
aluno observe outros comportamentos; permite constatar novas aprendizagens, novas
competéncias que podem ser promovidas atraves da imitacdo de outros comportamentos
e de outras formas de resolver situacdes diferentes da sua.

A convivéncia com outros alunos de idades muito similares, reveste-se de grande
importancia, porque permite uma grande afinidade de comportamentos e por
conseguinte uma interacdo espontanea. A interacdo nestas idades aumenta a parte social
e a parte comunicativa. Esta vivéncia social, do meu ponto de vista, é fulcral porque é
uma ajuda preciosa para a vida em grupo/sociedade, porque permite ter um vivéncia
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diaria baseada em contextos reais e isto torna-se uma mais valia para o aluno, da-lhe
uma visdo mais realista da vida e do mundo.

4. Que beneficios pode trazer para a turma, a inclusdo de um aluno com

estas caracteristicas?

Sé&o varios os beneficios para os alunos da turma. A inclusdo permite aos outros
alunos desenvolverem um pensamento mais realistas e adequado e sobretudo uma viséo
diferente sobre as criangas com necessidades educativas. Também da a oportunidade de
desenvolver atitudes positivas face a diferenca e aceitar essa diferenca. Do meu ponto
de vista esta aquisi¢do é fulcral porque mais tarde, em comunidade, estes alunos irdo ter
uma postura diferente, de aceitacdo, de amor ao préximo, de entreajuda, de
comportamentos altruistas...

Em suma, a inclusdo sensibiliza os restantes elementos da turma porque Ihes
permite ver o mundo de outra forma, ver 0 mundo como um todo e ndo fragmentado
entre “nds” e os “outros”.

5. Em termos pessoais considera ter sido beneficiada ao ser professora do

L? (especifique, por favor)

Sim, foi para mim um grande desafio e uma grande aprendizagem. Foi um desafio
exigente porque tive de diferenciar o curriculo, elaborar um ensino com niveis
diversificados, de preparar as unidades curriculares de acordo com as necessidades do
aluno e sobretudo de realizar constantemente um acompanhamento direto. Foi
necessario “transformar” tanto os métodos de trabalho como o modo de relacionamento
com os alunos. Ser professora deste tipo de turma e destes alunos implica saber
relacionar-se pessoalmente com cada aluno e respeitar a diferenca que identifica cada
um. Isto nem sempre é facil porque implica uma reflexdo constante sendo necessario
promover uma educacdo de valores, aprender a ser e a respeitar os outros. Trata-se de
um ensino virado para o aluno e para as suas capacidades e limitacdes é preciso saber
trabalhar com a diferenca. Este aspeto ndo é facil para um professor que esta a iniciar-se
neste processo. No meu caso ja tinha alguma experiéncia em trabalhar com este tipo de
alunos e isso ajudou-me a encarar logo de inicio o trabalho do professor, de forma
diferente. O professor tem de planear o seu trabalho mediante o perfil de aprendizagem
dos seus alunos.

Ser professora deste aluno foi para mim como “cultivar” uma planta rara que
precisa de muita atencdo, dedicacdo e carinho...S30 vérios os momentos que me

recordo dos abragos carinhosos, das marcas todas de carro (visto que soube que estava
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interessada em comprar um carro), das opinides sensatas e diretas, da forma objetiva de
ver o mundo e os problemas...foram sem divida momentos enriquecedores para mim e
para os restantes alunos.

Para terminar gostaria de citar Antoine de Saint-Exupéry porque é um autor para
mim muito marcante ¢ neste momento reflete aquilo que estou a sentir... Assim, Saint-
Exupéry dizia que “S6 se vé bem com o coragdo, o essencial ¢ invisivel aos olhos”,
trabalhar com o L é conseguir alcancar o invisivel porque sdo criancas que nos dao tanto
sem pedir nada em troca... Trabalhar com ele foi como ter sempre um por do sol, para

poder refletir sobre o que é ser verdadeiramente professora.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigagdo de Mestrado em Educagéo
Especial, pela Universidade Catoélica Portuguesa. Todas as informagdes recolhidas séo
estritamente confidenciais. A sua colaboragdo é muito importante para esta investigacgao.
Muito Obrigada pela sua participacao.

ENTREVISTA 3 - PROFESSORA DE INGLES

1. Em que contexto/disciplina teve o aluno L?
Trabalhei com o aluno L durante trés anos (do 7° ao 9° ano) em contexto de sala

de aula no ambito da disciplina de Inglés numa abordagem funcional, adequada aos seus

interesses e necessidades.

2. Considera importante este tipo de aulas para o desenvolvimento das suas
competéncias?

Considero que o trabalho desenvolvido com o L foi de uma importancia

significativa para o desenvolvimento das suas competéncias. As atividades

implementadas privilegiaram uma vertente pratica, com uma particular incidéncia sobre

a aproximacao das aprendizagens a vida quotidiana do aluno. O processo implicou a

utilizacdo de metodologias ativas e participativas, facto que refor¢ou o envolvimento e

motivacdo do L na aplicacdo dos varios conteidos e dominios da Lingua Inglesa. O L

reforcou igualmente a sua autonomia e a sua integragdo no grupo — turma, contribuindo

de forma positiva e construtiva para o trabalho desenvolvido.

3. Em termos pessoais considera ter sido beneficiada ao ser professora do
L? (especifique, por favor)

O trabalho desenvolvido com o L ao longo dos trés anos contribuiu de forma

estruturante para o meu aperfeicoamento pessoal e profissional. Aprendi a utilizar

estratégias diversificadas de forma mais eficaz; aprendi que a existéncia de uma maior

heterogeneidade nas turmas pode beneficiar o crescimento integrado de todos os

intervenientes no processo de ensino / aprendizagem (alunos e professores); aprendi a

saber ouvir (mais e melhor), criando mais oportunidades para comunicar e dialogar;

reforcel a minha postura de respeito perante a “diferenca”; fiz aprendizagens uteis que
b

me tém ajudado a trabalhar melhor com a globalidade dos alunos.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigacdo de Mestrado em Educacdo
Especial, pela Universidade Catdlica Portuguesa. Todas as informagdes recolhidas séo
estritamente confidenciais. A sua colaboracdo € muito importante para esta
investigacdo. Muito Obrigada pela sua participacao.

ENTREVISTA 4

1. No teu dia a dia, na escola, em que momentos convives com o aluno L?

Durante a aula, nos intervalos ele costumava estar connosco também.

2. Consideras importantes esses momentos para ti? Porqué?

Sim estes momentos sdo importantes porque aprendemos a lidar com pessoas
"diferentes” e aceita-las, para além disso aprendemos muito com ele.

3. Consideras importante esses momentos para o L? Porqué?

Estes momentos sdo importantes para o L porque ajuda a integra-lo e ndo ser

discriminado pelo facto de ser portador de uma deficiéncia.

4. Consideras importante a presenca de alunos como o L nas aulas com a

turma? Porqué?

Sim é bastante importante porque é benéfico para eles e também é benéfico para
nos pelo facto de termos mais sensibilidade para lidar com pessoas consideradas
diferentes.

5. Que beneficios pode trazer a um aluno como o L, a sua inclusdo na

turma?

Um aluno como o L sente-se mais feliz ao ser aceite numa turma que o respeita e
que gosta dele. Para além de mais o L é muito simpatico e conversador porém muito
hiperativo.

6. Que beneficios pode trazer a turma, a inclusdo de um aluno como o L?

A turma beneficia com a presenca do L no aspeto de sensibilidade e interajuda.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigagdo de Mestrado em Educagéo
Especial, pela Universidade Catolica Portuguesa. Todas as informagdes recolhidas séo
estritamente confidenciais. A sua colaboragdo € muito importante para esta
investigacdo. Muito Obrigada pela sua participacao.

ENTREVISTA 5

1. No teu dia a dia, na escola, em que momentos conviveste com o aluno L?

Eu conheco o L desde o 4°no. Quando fui para o 4°%no, ele chegou a nossa
turma. Acho que vivia no Algarve. Andei com ele até ao 9°ano. Eu e 0s meus colegas da
turma estdvamos com ele nas aulas e nos intervalos. Ele ia as aulas de Educacdo Fisica,
TIC, Formacgédo Civica, Ciéncias, EMRC, Educacdo Visual e Educacdo Tecnoldgica.
Até ao 6°ano ele ia a Musica. No intervalo costumavamos ir para o jardim conversar e
ele e a ...também iam connosco.

2. Consideras importantes esses momentos para ti? Porqué?

Sim porque ele é muito fixe e divertido. Tem uma forma engragada de ser. Esta
sempre contente. As vezes ndo percebe as piadas mas ri-se na mesma e isso diverte-nos
porque sabemos que ele ndo entendeu mas quer ser como 0s outros rapazes. NOs até nos
esquecemos que ele tem dificuldades.

3. Consideras importantes esses momentos para o L? Porqué?

Sim sendo ele ndo vinha sempre para a nossa beira. Ele gosta de cantar e dancar
rap e de nos mostrar como € bom a fazer isso. Também faz trabalhos no apoio com a
professora do ensino especial e mostra a turma. Isto é muito bom para ele porque vé que
€ bom em muitas coisas.

4. Consideras importante a presenca de alunos como o L nas aulas com a

turma? Porqué?

Sim. Nos somos todos diferentes. E o L e a ...faziam parte da nossa turma. Eles
portam-se bem nas aulas apesar de o L. falar alto e participar muitas vezes nas aulas. As
vezes 0s professores até tinham de aguentar o riso com as coisas que ele dizia. Umas
eram certas mas outras ndo. Mas ele tem sempre alguma coisa a dizer.

5. Que beneficios pode trazer a um aluno como o L, a sua inclusdo na

turma?
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Ele aprende muitas coisas connosco. Se fossem todos alunos com dificuldades

como ele ndo aprendia tanto.
6. Que beneficios pode trazer a turma, a inclusdo de um aluno como o L?

O L. é muito bem disposto e nosso amigo. E bom ter um colega destes na nossa

turma.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigacdo de Mestrado em Educacdo
Especial, pela Universidade Catdlica Portuguesa. Todas as informagdes recolhidas séo
estritamente confidenciais. A sua colaboracdo € muito importante para esta

investigacdo. Muito Obrigada pela sua participacao.

ENTREVISTA 6

1. No teu dia a dia, na escola, em que momentos conviveste com o aluno L?

O L. ia a algumas aulas com o resto da turma e outras trabalhava com a professora
do apoio. Também estava connosco nos intervalos a conversar.

2. Consideras importantes esses momentos para ti? Porqué?

Sim. O L. € meu amigo e gosto de o proteger.

3. Consideras importante esses momentos para o L? Porqué?

Sim. O L. vinha sempre para a minha beira porque sabe que eu gosto dele. E o
resto da turma também.

4. Consideras importante a presenca de alunos como o L nas aulas com a

turma? Porqué?

Sim. Porque ele é um aluno como os outros e deve estar com a turma. Assim
aprende como nds. Ele é tdo engracado que até anima as aulas. Nas aulas de Inglés ele
costumava falar com a professora porque ele gosta de inglés.

5. Que beneficios pode trazer a um aluno como o L, a sua inclusdo na

turma?

E bom um aluno como o L. ir as aulas connosco. Assim ele aprende o mesmo que
nos. Mas ndo em todas as disciplinas porque algumas sao dificeis para ele. Por exemplo,
Matematica, Historia, Portugués, Fisico-Quimica.

6. Que beneficios pode trazer a turma, a inclusdo de um aluno como o L?

NOs também aprendemos com o L. Ele sabe 0 nome de quase todos os clubes de
futebol da Europa e ndo sé. Sabe 0 nome dos jogadores, marcas de carros, corredores de

automoveis e muito mais. Quando me esquecia costumava perguntar-Ihe.
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Esta entrevista faz parte de um projeto de investigagdo de Mestrado em Educagéo
Especial, pela Universidade Catdlica Portuguesa. Todas as informacdes recolhidas sdo
estritamente confidenciais. A sua colaboracdo é muito importante para esta
investigacdo. Muito Obrigada pela sua participagéo.

ENTREVISTA7

1. No teu dia a dia, na escola Dr. Francisco Sanches, em que momentos
conviveste com o aluno L?

Nas aulas da Agostinha o L sentava se a minha beira sempre juntos a trabalhar
brincar conversar e aprendemos muitas coisas juntos. no refeitério almogamos algumas
vezes juntos e eu ajudava a dar a comida ao L a boca e ele ficava muito contente, na
ginastica conversavamos muito porque ele ndo gosta de ginastica e eu também nédo nos
intervalos lanchava sempre com o L.

2. Foram importantes para ti, esses momentos? Porqué?

O L foi o colega mais importante para mim porque € 0 meu namorado e eu gsoto
muito dele, rir com as piadas dele e chatea lo as vezes. Porque eu fui muito feliz com ele
na escola.

3. E parao L, também foi importante estar contigo? Porqué?

Eu acho que sim porque eu e o L andavamos sempre juntos eu sabia as salas todas
e as aulas que tinhamos que ir e ele vinha sempre comigo e as vezes eu enganava e ele
dizia 0 amor o amor ent&o, e riamos muito.

4. O gue mais gostas no L? (refere aspetos da sua personalidade)

O L foi o colega mais importante de todos para mim, do 5 ao 8 ano andamos
sempre juntos, € muito simpatico do mundo ele gosta de mim e eu gosto dele. Ele fazia
me piadas e sorrir e eu para ele, e ele sorri para mim. Eu gosto dele porque brinca
muito, e muito mariquinhas quando se magoa e eu dou lhe mimos, gosta muito de

fotebol e somos os dois do benfica a maneira dele falar também é muito gira para mim.
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