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Resumo

Dedicamos este estudo as criangas privadas de ir a escola, uma vez que sdo portadoras
de deficiéncias profundas.

O objetivo principal desta investigacdo é conhecer a realidade educativa do Apoio
Domicilidrio como resposta educativa a criancas com NEE (Necessidades Educativas
Especiais), passando pelo entendimento das estratégias e metodologias de ensino -
aprendizagem que se desenvolve neste formato de apoio. Quisemos avaliar a sobrecarga das
cuidadoras, tentando perceber até que ponto, cuidar de uma crianga dependente de um adulto,
pode ter ou ndo sobrecarga para os seus cuidadores.

Numa primeira parte da nossa investigacio procedeu-se a revisdo da literatura,
repensando questdes tedricas-conceituais relativamente ao tema em estudo, referindo-se
primordialmente a questdes relacionadas com o Apoio Domicilidrio.

Na segunda parte, realizamos todo o trabalho empirico, com recurso a entrevistas aos
seguintes participantes: duas encarregadas de educagdo, duas professoras de Educacio
Especial numa Unidade de Apoio Especializada a Multideficiéncia, uma professora de
Educacdo Especial que leciona Apoio Domicilidrio e uma subcoordenadora de Educagdo
Especial. Aplicou-se a escala de sobrecarga de Zarit as encarregadas de educacao dos alunos
que usufruem de Apoio Domicilidrio.

A andlise dos dados recolhidos possibilitou uma melhor compreensdo da temética,
tendo em consideragdo a peculiaridade do contexto.

Por fim, apresentamos os resultados e algumas consideragdes finais tendo em conta
toda a parte tedrica e a parte empirica do nosso trabalho, fazendo uma articulacio entre as
diferentes partes da nossa investigacao.

Palavras-chave: Apoio Domicilidrio, Necessidades Educativas Especiais, Cuidadoras.



Abstrat

We dedicate this study to children deprived of going to school, as they are with severe
disabilities.

The main objective of this research is to know the educational reality of home support
as educational response to children with SEN (Special Educational Needs), through the
understanding of the strategies and methodologies of teaching - learning that develops in this
format support. We wanted to assess the burden on caregivers, trying to understand to what
extent, care for a dependent child of an adult may or may not overcharge for their caregivers.

In the first part of our investigation proceeded to the literature review, rethinking
theoretical and conceptual issues relating to the study, referring mainly to issues with the
home support.

In the second part, we all empirical work, using interviews with the following
participants: two in charge of education, two teachers in Special Education Support Unit
Specialized multiple disabilities to a special education teacher who teaches home support and
a subcoordenadora Education special. Applied to the Zarit burden scale charge of the
education of students who enjoy home support.

The analysis of the collected data to an improved understanding of the subject, taking
into account the uniqueness of context.

Finally, we present the results and some final considerations taking into account all the
theoretical and empirical part of our work by making a link between the different parts of our
research

Keywords: Home Support, Special Needs Education; Caregivers.
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INTRODUCAO

Existe uma estoria que foi construida em torno da dor da diferenga:
a crianga que se sente ndo bem igual as outras,

por alguma marca no seu corpo, na maneira de ser...

Esta, eu bem sei, é estoria para ser contada também para os pais.
Eles também sentem a dor dentro dos olhos.

Alguns dos didlogos foram tirados da vida real.

Ela lida com algo que doi muito:

ndo é a diferenca, em si mesma,

mas o ar de espanto que a crianca percebe nos olhos dos outros |[...]
O medo dos olhos dos outros é sentimento universal.

Todos gostariamos de olhos mansos...

A diferencga ndo é resolvida de forma triunfante,

como na estoria do Patinho Feio.

O que muda ndo é a diferenca.

Sdo os olhos...

(Ruben Alves)

Esta investigacdo emerge da necessidade de aprofundar os conhecimentos do
apoio em contexto domicilidrio a criancas com Necessidades Educativas Especiais,
com total dependéncia de um adulto para realizarem as suas rotinas, conhecendo, deste
modo, a realidade educativa, as estratégias e metodologias no apoio acima citado.

Neste sentido, a motivacdo para a realizacio deste estudo deve-se ao
encantamento pela nossa atividade profissional, como também ao vinculo e aos lagos
de afetividade que se vai incrementando, neste formato de ensino, em contexto
domicilidrio de alunos com NEE.

Nesta conjetura, enquanto professores, ndo podemos ignorar a existéncia de
criancas em casa, com NEE, que necessitam de apoio direto de um professor de
Educagdo Especial, que por motivos de saide ndo podem ir a escola. A tudo isto,
acresce também toda uma familia, que unida a angustia, ao receio, a inseguranca e ao

“stress” por ter uma crianga totalmente dependente dos seus cuidados.



Assim sendo, as igualdades de direitos e a defesa de iguais oportunidades para
todos, levou a mudanca de mentalidade quanto a pessoa com Necessidades Educativas
Especiais.

Surgiu a necessidade de normalizar a vida das pessoas com NEE,
desenvolvendo ambientes onde estas pudessem interagir com os restantes num mesmo
contexto social e escolar.

Numa prespetiva patoldgica, diferenciou-se a pessoa deficiente e pessoa nado
deficiente, contudo, a integracdo escolar de ambas seria a mesma. Surge entdo o
conceito NEE associado a Integracdo escolar. Reformularam-se paradigmas e a
organizacdo escolar sofreu ajustes e adaptacdes.

Neste contexto, de escola inclusiva, obriga a um novo olhar sobre a diversidade
humana, nas suas mais diversas formas e nos seus diferentes contextos, pois s6 assim
serd possivel construir uma escola inclusiva e uma sociedade mais justa e mais
democratica.

Por isso, ndo podemos esquecer das criangas que ndo podem ir a Escola, pois as
suas capacidades fisicas ndo o permitem. Como tal, nesta investigacdo refletiremos
sobre a importancia do Apoio Domicilidrio, tanto para a crianca, como para as suas
familias.

Todas as criangas t€m o direito a educagdo e de aprender, independentemente
do estado em que se apresentam. Nao é s6 dentro de uma sala que se aprende, mas
também em outros contextos, como: domicilio, hospitais, centros de reabilitagao, etc.

Tendo como base que a escola € para todos, é importante que esta responda as
necessidades individuais de todos os alunos, promovendo o sucesso e o bem - estar de
cada um.

Torna-se urgente refletir sobre as diferencas, acreditar nas possibilidades do ser
humano, na qualidade de vida e no respeito pelas suas caracteristicas, ndo deixando
que estas criangas caiam no esquecimento, pois elas também tém os mesmos direitos
que as outras criangas.

Com este estudo, pretende-se dar a conhecer um ensino mais democratizado,
mais humano, menos elitista e, acima de tudo, acessivel a todos, quer na escola, casa,
hospital, onde o que mais interessa € o processo de ensino - aprendizagem de todas as
criancas, nomeadamente, as que estdo em casa, num ambiente solitdrio e privadas de

convivio com os pares.



Esta dissertacdio estd arquitetada em duas partes, que designamos,
respetivamente, por estudo teorico e estudo empirico. No estudo tedrico, apresentamos
um quadro concetual, cuja l6gica de encadeamento € de progressiva aproximacgdo da
teoria a pratica.

No mddulo concetual, faz-se uma abordagem tedrica baseada na revisdo da
literatura especifica para esta investigacao.

No segundo capitulo, apresentamos o enquadramento do estudo, realgando as
motivagdes e 0s objetivos tracados para este projeto.

No terceiro capitulo, uma vez definido o contexto situacional, avangamos para o
estudo empirico, em que abordamos a metodologia utilizada, a amostra, os
instrumentos utilizados na recolha de dados e os procedimentos adotados.

No quarto capitulo apresentaremos a andlise e discussdo de resultados. Esta
andlise e interpretacdo sdo alargadas ao quadro de outras investigagdes e sintese da
literatura relacionada.

Por fim exporemos as conclusdes. Nesta conjuntura, cremos ter alicer¢ado
possibilidades de projetos futuros exequiveis seja numa ldgica de investigacao, seja de
intervencao.

O propésito do estudo dd-nos alento e incentiva-nos a ir mais além desta
primeira incursdo. Conscientes do contributo do nosso estudo, ndo podemos deixar de
referir as limitacdbes da nossa abordagem. Estas limitacdes decorrem,
predominantemente, de razdes 6bvias relacionadas com a privacidade destas criangas

desprovidas de contacto com os pares.
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CAPITULO I - MODULO CONCETUAL

1. Conceito de necessidades educativas especiais.

O conceito de NEE (Necessidades Educativas Especiais) vem legitimar o
principio da progressiva democratizacdo das sociedades, refletindo e postulando a
filosofia da integracdo, proporcionando uma igualdade de direitos, nomeadamente no
que diz respeito a ndo discriminacdo por razdes de raga, religido, opinido,
caracteristicas intelectuais e fisicas entre todas as criancas e jovens em idade escolar.

O alvo da intervengao comegou por ser o individuo, outrora segregado, passando
pela integragdo do mesmo com o meio que o envolve.

Durante muitos anos a educacdo comportou-se como cega a diferenca, havendo
muita indiferenca perante a diferenca. Neste sentido segundo Rodrigues (2001),
“estamos agora a comecar o caminho dificil de tentar que a escola encare a diferenca
como sendo inerente a todos extraindo desta diferenca uma conotagdo positiva no que
poderiamos considerar uma fase de valorizagcao da diferenca.”

H4 pelo menos uma em cada dez criancgas que, durante o seu percurso escolar,
necessita de um apoio especifico que tenha em conta as suas necessidades e interesses.
Quando se fala em necessidades educativas especiais, entende-se que existe uma
problemadtica e que a escola tem que dar resposta no sentido de cada crianga ter a
igualdade de oportunidades a que tem direito.

Perante este cendrio, é de nossa responsabilidade fazer com que toda a criancga
com NEE, nido obstante da severidade da sua problemética, receba uma educacao
apropriada, publica e gratuita, de acordo com as suas caracteristicas e necessidades
especificas.

Correia (1997), defende que um aluno com NEE tem:

“...uma necessidade educativa especial, ou seja, quando tem um problema

(e.g., fisico, semsorial, intelectual, emocional, social ou qualquer combinac¢do

destas problemdticas) afeta a sua aprendizagem ao ponto de serem necessdrios

acessos especiais ao curriculo, ao curriculo especial ou modificado, ou a

condicoes de aprendizagem especialmente adaptadas para que o aluno possa

receber uma educacdo apropriada.”



Tal necessidade educativa pode classificar-se de ligeira a severa e pode ser de
carater permanente ou manifestar-se durante uma fase do desenvolvimento do aluno.

As NEE, segundo Correia (1999):

“...devem ser aplicadas a criangcas ou jovens com problemas sensoriais,
fisicos, intelectuais e emocionais, com dificuldades de aprendizagem derivadas de
fatores orgdnicos ou ambientais, salientando dois grupos, as NEE permanentes e
as tempordrias. Ambas exigem do ensino, diferentes abordagens e cuidados.”
Contudo, o Decreto - Lei 3/2008 de 7 de janeiro, que viria a ser uma resposta ao

decreto em vigor na altura, o Decreto - Lei 319, publicado no Didrio da Republica a 23
de agosto de 1991, preconiza apenas as NEE de cardter permanente e desconsidera as
de caréter tempordrio.

O conceito de NEE foi renovado ao longo dos tempos. Assim, a visdo
pedagdgica e educativa em relacio a estes alunos, que até entdo viviam excluidos, foi
alterada.

Com a edi¢do de Warnok (1978), em Inglaterra, propde-se a expansdo da rede
de Educacdo Especial, e substitui-se o conceito de deficiéncia pelo de Necessidades

13

Educativas Especiais, designando que “ uma crianca necessita de uma educacio
especial se tiver uma dificuldade de aprendizagem que requeira uma medida educativa
especial”, conceito esse, que foi redefinido com a Declaracdo de Salamanca, em que

(X3

afirma que “ o principio fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os
alunos aprenderem juntos, independentemente das dificuldades e das diferencas que
apresente.”(UNESCO (United Nations Educational, Scientific and Cultural
Organization), 1994).

Warnock assume um papel bastante importante, marcando, sem divida a visao
da Educacdo Especial, que segundo Jiménez (1998) “Ja ndo se esconde como
educacdo de um tipo de alunos, mas sim como um conjunto de recursos humanos e
materiais postos a disposi¢ao do sistema educativo”, para que as respostas sejam mais
adequadas a todos os alunos com necessidades educativas especiais. Mas esta
perspetiva ndo é consensualmente aceite. O conceito de NEE gerou grande polémica,
tanto a nivel de abrangéncia como de atribui¢ao criterial.

Correia (2008) apela para o facto de Mary Warnok (talvez a mais persistente
defensora dos movimentos de integracdo e inclusdo educativa), de se ter

“penitenciado, uma vez que a interpretacdo comum do conceito inclusdao causou uma
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confusao da qual as criangas s@o vitimas”. Salienta ainda, que é a propria Mary
Warnok quem assume que o “ideal da inclus@o brotou de corac¢des no seu lugar”, mas
que deixou “um legado desastroso”. Este juizo da propria Mary Warnok (2005),
fundamenta simplesmente a confirmacao de que “ninguém ignora, e estdo conscientes,
mas contestam arrebatadamente.”

A Educacdo Especial, passou a abranger todas as criancas e jovens com NEE,
criando condi¢des adequadas ao seu desenvolvimento e aproveitamento pleno das suas
capacidades.

Contudo, € absolutamente necessario que o aluno seja bem diagnosticado para
melhor se intervir ou seja, ndo generalizar os procedimentos, mas singularizar as a¢oes
e as atividades em func¢do das respetivas limitagdes, e (in) capacidades, de forma a
respeitar e considerar essas limitacdes ou capacidades, na sua normal participacdo e
nao mediante o grau da sua deficiéncia. Assim, surge a Classifica¢ao Internacional de
Funcionalidade, CIF (2003). A publicacido da Organizacdo Mundial de Saide (OMS)
que classifica o funcionamento, a satide e a defici€éncia do ser humano a nivel mundial,

pondo em causa as ideias tradicionais sobre a satde e a deficiéncia.

1.1. A CIF- CJ (Classificacao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e

Saude para Criancgas e Jovens)

A CIF (2003) refere que:

“ No final de cada ano letivo deve ser elaborado um relatorio individualizado que

incida sobre a melhoria dos resultados escolares e desenvolvimento do potencial

biopsicossocial dos alunos que foram avaliados com recurso a Classificagcdo

Internacional da Funcionalidade da Incapacidade e Saiide, da Organizacdo

Mundial da Saiide”.

A CIF foi desenvolvida pela OMS como a nova norma internacional para
descrever e avaliar a saude e a deficiéncia.Esta referenciagdo surge com o objetivo de
identificar, dentro das NEE, quais os limites e as capacidades de participacdo deste
grupo nas atividades propostas em contexto de sala de aula.

Os modelos considerados até entdo, ndo respondiam as reais necessidades dos

alunos com NEE.



(1) O modelo médico considerava a incapacidade como um estado da pessoa,
causado diretamente por doenga, trauma ou por qualquer outra condicdo de saude, o
qual requer cuidados médicos prestados por profissionais sob a forma de tratamento
individual. A incapacidade, segundo este modelo, requer tratamento médico ou
qualquer outra forma de tratamento ou de intervencdo com vista a corrigir o problema
existente.

(i1)) O modelo social de incapacidade, considera a incapacidade como um
problema de natureza social e de forma alguma como um atributo do individuo.
Segundo o modelo social, a incapacidade exige uma resposta politica, visto o
problema decorrer da existéncia de um meio ambiente desajustado e criado por
atitudes e outras condi¢des do meio social. Ora, por si s6, nenhum dos modelos é
apropriado, embora sejam ambos parcialmente validos.

A incapacidade € um fenémeno complexo, traduzindo-se quer num problema a
nivel do corpo da pessoa quer, principalmente, num complexo fendmeno social.

A incapacidade € sempre uma interacdo entre as caracteristicas de uma pessoa e
as caracteristicas que integram o contexto global no qual a pessoa vive, mas alguns
aspetos da incapacidade sd@o quase inteiramente do foro interno da pessoa, enquanto
outros sdo quase inteiramente do foro externo. Por outras palavras, ambas as respostas
médicas e sociais sdo adequadas aos problemas decorrentes da incapacidade; nao
podemos, pois, rejeitar inteiramente qualquer das formas de intervencao.

Sintetizando, o melhor modelo de incapacidade é aquele que sintetiza o que
existe de verdadeiro nos modelos médico e social, sem incorrer no erro de reduzir a
no¢do global e complexa de incapacidade apenas a um dos seus aspetos. Este € o
modelo ideal de incapacidade, o mais promissor: podemos designi-lo de modelo
biopsicossocial.

A CIF baseia-se neste modelo, o qual consiste na integracao do modelo médico e
social e estabelece, através dessa sintese, uma conce¢do coerente de diferentes
perspetivas de satude: bioldgica, individual e social.

A CIF suscitou alguma controvérsia entre os profissionais da drea pois veio
restringir, em alguns casos, os apoios aos alunos com NEE, aqueles sem deficiéncia de
cardter permanente.

O Decreto-Lei 3/2008, que se encontra em vigor nos dias de hoje, tem como

principal objetivo construir uma escola inclusiva, com direitos de igualdades e de
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oportunidades. Qualquer estabelecimento de ensino, que queira considerar-se
inclusivo, deve estar munido de equipamentos, materiais € profissionais
especializados, de forma a proporcionar um bom atendimento aos seus alunos.

A Educacdo Especial é um avango para as escolas inclusivas, em que se
pressupde uma mudanga em direcdo a uma cultura educativa, valorizando a igualdade
entre todos os alunos, que segundo Rodrigues (2001) “tem que existir o respeito pelas
diferencas, a participacdo dos pais e a incorporacdo ativa dos alunos no processo de
aprendizagem”.

Neste ambito, deverd existir um empenhamento produtivo por parte dos
professores, para que se verifique de facto uma inser¢do, ndo sé fisica, mas sobretudo
escolar e social de todos os alunos com NEE nas turmas de ensino regular.

Deste modo, segundo Correia (1997), o “sucesso do conceito de inclusao
depende eminentemente da capacidade dos cidaddos o compreenderem e aceitarem,
tendo bem presente os beneficios e vantagens que transporta.”

O Decreto-Lei 3/2008 circunscreve a populacdo alvo da educacdo especial, aos
alunos com limitacdes significativas ao nivel da atividade e da participacdo num ou
varios dominios da vida, decorrentes de alteracdes funcionais e estruturais, de caracter
permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicagdo,
aprendizagem, mobilidade, autonomia, relacionamento interpessoal e participacao
social.

Este decreto descreve, ainda, os apoios especializados a prestar na educacao pré-
escolar e nos ensinos bdsico e secunddrio dos setores publico, particular, cooperativo
ou soliddrio, pretendendo transferir os servicos progressivamente para a escola
publica, obrigando a uma significativa reestruturacdo nas formas de atendimento e a
uma maior inclusdo educativa. O citado documento visa a criagao de condi¢des para a
adequacao do processo educativo as necessidades educativas especiais dos alunos com

deficiéncias ou incapacidades.
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1.2. Organizacao dos servicos de Educacio Especial

Os servicos de educacdo especial sdo servicos de apoio especializados que se
destinam a dar resposta as necessidades especiais do aluno com base nas suas
carateristicas e com a finalidade de maximizar o seu potencial.

Assim sendo, para uma flexibilizacdo da organizacdo escolar visando o bom
funcionamento da Educac¢do Especial, as escolas ou agrupamentos devem contemplar
nos seus projetos educativos as adequacdes relativas ao processo de ensino e de
aprendizagem, de cariter organizativo e de funcionamento, necessdrias para uma
maior resposta educativa aos alunos que se enquadram na Educacido Especial. Uma
vez que € um servigco organizado para atender especifica e exclusivamente alunos com
necessidades educativas especiais, nos Projetos Educativos de cada escola deverdo
estar de uma forma clara as acdes e respostas especificas a implementar, as parecerias
a estabelecer, as acessibilidades fisicas a efetuar, assegurando, assim, a participacao
dos alunos com necessidades educativas especiais de cardter permanente nas
atividades de cada grupo ou turma e da comunidade educativa em geral.

O projeto da escola consubstancia um documento que estabelece o idedrio e o
estilo de educagdo que se pretendem seguir no estabelecimento de ensino a que
respeita. Deste modo, o projeto tem que representar, de acordo com Leite, Gomes e
Fernandes (2001) “uma referéncia e um dispositivo para a constru¢cdo continua da
mudanca, para a organizacdo da escola, para a clarificacdo das intencionalidades
educativas e para a articulacio das participacdes dos diversos protagonistas”.

Sob esta concecdo de projeto educativo de escola importa, portanto, assegurar
que estejam contidos determinados principios que se enquadrem nos ideais de uma
educacdo inclusiva. Dentro desta linha de pensamento, € muito importante que naquele
documento esteja contemplado de forma explicita a inten¢do assumida da escola se
dimensionar de forma a responder a toda e qualquer crianca da sua drea de influéncia,
independente das suas capacidades.

Perseguindo esse objetivo, o Decreto - Lei 3/2008 prevé, além de outras
medidas, o desenvolvimento de respostas diferenciadas, orientadas para a
especificidade das criancas e jovens com NEE de cariter permanente. Tem por

objetivos a inclusdo educativa e social, o acesso e ao sucesso educativo, a autonomia,

11



a estabilidade emocional, bem como a promoc¢ao da igualdade de oportunidades, a
preparagdo para o prosseguimento de estudos ou para adequada preparagdo para a vida
profissional e para a transicao da escola para o emprego dos jovens com necessidades
educativas especiais.

As Necessidades Educativas Especiais dizem respeito a um conjunto de fatores,
de risco ou de desordem intelectual, emocional e fisica, que podem afetar a capacidade
de um aluno atingir o seu potencial maximo no que concerne a aprendizagem
académica e socio emocional. Nesta perspetiva, com o Decreto - Lei 3/2008, a
Educacgao Especial tem uma clara orientacdo para a inclusdo educativa e social. Esta
orientacdo estd patenteada nas seguintes medidas educativas: apoio pedagdgico
personalizado, adequacgdes curriculares individuais, adequacdes no processo de
matricula, adequagdes no processo de avaliacdo, curriculo especifico individual e
tecnologias de apoio. Prevé a introducdo de édreas curriculares especificas que nao
fazem parte do curriculo comum, entre outras, escrita e leitura em braille, a orientacao
e mobilidade, o treino de visdo, atividades motoras adaptadas.

Numa escola tem que imperar a filosofia inclusiva estando consciente que um
numero significativo de alunos com necessidades educativas de cardter permanente
necessita de respostas educativas muito especificas, que exigem equipamentos €
especializacOes profissionais de dificil generalizacdo. Por isso, é importante que a
escola se organize no sentido de melhor poder elaborar respostas educativas eficazes
que facam com que os alunos com NEE venham a experimentar o sucesso.

Tendo em conta que os alunos devem estar em turmas regulares,
independentemente da sua problemdtica, devem ser criadas, por despacho ministerial,
redes de escolas de referéncia para a educagdo bilingue de alunos surdos e para a
educagdo de alunos cegos ou com baixa vis@o. Por outro lado, nos agrupamentos de
escolas, para dar uma maior resposta educativa, devem proceder a criacao de unidades
de ensino estruturado para a educacdo de alunos com perturbagdes do espetro do
autismo e de unidade de apoio especializado para a educacdo de alunos com
multideficiéncia e surdocegueira congénita. Compete ao diretor identificar os alunos
que necessitam de respostas especificas diferenciadas e caso o seu nimero o justifique
deve, depois de ouvido o Conselho Pedagégico, propor a entidade que tutela a

Educacdo a criacdo de unidades especializadas.
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No dominio da intervencdo precoce na Infancia sdo criados agrupamentos de
escolas de referéncia para a colocacdo de docentes. A intervencdo precoce exige a
cooperacao entre os servicos da educacdo, da satde e da seguranca social.

No ambito do servico docente, os processos de referenciacdo e de avaliacdo
assumem um cardter prioritdrio e obrigatério, devendo os docentes priorizar a sua
execugdo sobre toda a atividade docente, integrando-a na componente nao letiva do
seu hordrio de trabalho.

A preparacdo dos professores € bastante importante para que o processo de
ensino e aprendizagem seja desenvolvido com sucesso. Para Pugach (1987) “a
preparacdo dos professores e as condigdes de ensino estdo diretamente ligadas a
qualidade de ensino prestada”.

Assim, a UNESCO (1988) adianta que “a educacdo especial devera ser incluida,
obrigatoriamente, nos programas de formagdo inicial e continua de todos os
professores, em todos os niveis de ensino”. Nesta mesma perspetiva adianta, quanto ao
papel do professor de Educacido Especial que seja implementada especializacio em
uma ou em mais que uma area de deficiéncia.

Quanto ao servigo de docente, nos dias de hoje, a estes, competem-lhes lecionar
as areas curriculares especificas (leitura e escrita em braille, orientacdo e mobilidade,
treino de visdo e atividade motora adaptada), bem como os conteidos conducentes a
autonomia pessoal e social dos alunos, definidos no curriculo especifico individual. E,
ainda da responsabilidade destes docentes o apoio a utilizacdo de materiais didaticos
adaptados e de tecnologias de apoio.

Por outro lado, competem aos docentes de alunos surdos em ensino bilingue
lecionar as diversas disciplinas ou dreas curriculares, bem como a lingua portuguesa -
segunda lingua, nos diferentes niveis de educacdo e ensino para os quais tém
habilitagdo profissional.

Nesta dindmica, é ainda, da competéncia do professor de Educacdo Especial a
antecipacdo e refor¢co das aprendizagens, a elaboracdo e adaptacdo de materiais, no
dominio da escrita e leitura transversal ao curriculo.

Os profissionais devem ser munidos de ferramentas que lhes permitam prestar
um atendimento adaptado, personalizado e que responda as necessidades das criancas
e suas familias, devendo ser preparados para a diferenca de acordo com os contextos

naturais das criangas e das familias.
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No que se refere ao pessoal ndo docente, no ambito da Educagdo  Especial,
devem ser desenvolvidas por técnicos com formacdo profissional e perfil adequados.
Sempre que os quadros dos recursos humanos do agrupamento de escolas ndo
disponham dos técnicos necessarios, podera o agrupamento recorrer a aquisicao desses
servigos nos termos da lei.

Para dar uma maior resposta aos alunos com NEE, é importante a articulacao
com os servicos da comunidade de forma coordenada, integrada, para que, o
funcionamento seja uma ‘“mdaquina oleada”, de maneira, a possibilitar aos
agrupamentos uma maior qualidade e eficiéncia no que se refere as respostas a
desenvolver para todos os alunos com NEE de cardter permanente, desde 0 momento
da referenciacdo até a conclusdo da escolaridade ou a sua integracdo em d4reas
relacionadas com o emprego ou atividades ocupacionais. Neste sentido, os
agrupamentos de escolas devem estabelecer parcerias com instituicoes de
solidariedade social e centros de recursos especializados. Estas parcerias facilitam a
implementacdo de estratégias de suporte a familia.

Desta forma, ter - se - 4 de recorrer muitas vezes a um conjunto de servigcos de
apoio especializados (servicos de Educacdo Especial) para promover aprendizagens
com o fim de tornar os alunos auto - suficientes até ao limite das suas capacidades.
Para perceber de uma forma mais clara, a evolu¢do dos servigos educacionais para
alunos com NEE, Correia (1997) apresenta-nos uma cascata, baseada na cascata de
Deno (1970), como sendo um conjunto de modalidades de respostas educativas, tendo
por base a severidade da problemética do aluno, sendo que quanto mais para baixo for

na piramide mais restritivo € e menos alunos usufruem.
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Menos

restritivo Maior
Aluno permanece na turma regular. Professor do ensino regular recebe orientagdes de professor de Educagao nimero de
Especial e de quaisquer outros especialistas, reconhecidos como necessdrios. Professor do ensino regular dirige alunos
o Programa educativo individual.

Aluno permanece na turma, recebendo apoio direto do professor de Educacao Especial. Programa educativo
individual € dirigido pelo professor titular de turma em colaboragcdo com o professor de Educagao Especial.

Aluno frequenta a turma regular e a sala de apoio. Programa educativo individual ¢ dirigido pelo
professor titular de turma em colaboragido com o professor de Educacdo Especial.

Aluno frequenta a sala de apoio em turma regular. Programa educativo individual dirigido por
professor de Educacdo Especial.

Aluno frequenta a escola Especial. Programa elaborado por especialistas, entre os quais
figura o professor de Educacdo Especial.

Aluno recebe servicos de Educagao Especial no seu domicilio. Programa elaborado
por especialistas, entre os quais figura o professor de Educacdo Especial.

Aluno recebe servicos de Educagdo Especial em Institui¢coes Especializadas
(Hospitais, Lares, IPSS). Programa elaborado por especialistas. Menor
niimero de

Mais alunos
restritivo

Figura 1. Piramide dos servicos de educagdo especial. [Fonte: Adaptado Correia (1997)]

Assim sendo, é muito importante para a equipa que estd a avaliar uma crianga
com NEE, ter em conta os diferentes tipos de respostas educativas e de intervencao
pedagdgica, dentro da Educacao Especial, que segundo Dgidc (2008), podem fazer-se
através:

— Classe ou turma regular;

— Para os alunos surdos, existe a educagdo bilingue, dentro de uma comunidade
linguistica de referéncia;

— Escola de referéncia para alunos cegos e com baixa visao;

— Unidade de ensino estruturado para a educagdo de alunos com perturbacdes do
espetro do autismo;

— Unidade de apoio especializado para a educagdo de alunos com multideficiéncia

e surdocegueira congénita;

— Orienta¢do domicilidria, aparecendo estas como medida educativa excecional,
que pode ser desenvolvido em contexto casa ou em hospitais.

Existem agrupamentos, com unidades especializadas de apoio a

multideficiéncia, em que a “organizacdo da resposta educativa deve ser determinada
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pelo tipo de dificuldade manifestada, pelo nivel de desenvolvimento cognitivo,
linguistico e social e pela idade dos alunos” (Nunes, 2005).

Subsistem, dentro dos agrupamentos, criancas que ndo podem usufruir desta
resposta educativa na escola, por questdes de satude, por isso, para que estas criangas
ndo sejam segregadas e excluidas, usufruem de Apoio Domicilidrio. Assim, a escola,
com o servi¢o de apoio ao domicilio como mais uma resposta educativa, € uma escola
para todos, valorizando a diversidade. Por isso, se num caleidoscOpio necessita de
todas as pecas que o compdem, quando se retiram pecas, o desenho torna-se menos
complexo, menos rico. Assim sendo, para Morin (2001) “as criancas desenvolvem-se,
aprendem e evoluem melhor num ambiente rico e variado” € o mais precocemente

possivel.
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2. Intervencao Precoce

O Decreto - Lei n.° 281/2009 de 6 de Outubro cria o Sistema Nacional de
Intervencao Precoce na Infancia, abreviadamente designado por SNIPI e desenvolvido
através da atuagdo coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Seguranga Social, da
Saude e da Educacdo, com envolvimento das familias e da comunidade. Consiste num
conjunto organizado de entidades institucionais € de natureza familiar, com vista a
garantir condicdes de desenvolvimento das criancas entre os 0 e 6 anos de idade com
fungdes ou estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social e a sua
participacdo nas atividades tipicas para a idade, bem como das criangas com risco
grave de atraso de desenvolvimento e respetivas familias.

Na sequéncia dos principios vertidos na Convencdo das Nacdes Unidas dos
Direitos da Crianca e no ambito do Plano de Ac¢do para a Integracdo das Pessoas com
Deficiéncia ou Incapacidade 2006 - 2009, o referido decreto encara a intervencao
precoce junto das criancas com alteragdes ou em risco de apresentar alteracdes nas
estruturas ou fungdes do corpo, como um instrumento politico do maior alcance na
concretizacdo do direito a participacao social dessas criangas, dos jovens e adultos que
se vao tornar.

Em conformidade, as politicas de promogdo de inclusio social, conduzidas ao da
vida privada, ao nivel comunitidrio e ao nivel da ordem institucional mais geral,
constituem vetores de qualidade de vida de uma sociedade. Acrescenta que, quanto
mais precocemente foram acionadas as intervencdes e as politicas que afetam o
crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas, mais capazes se tornam as
pessoas de participar autonomamente na vida social e mais longe se pode ir na
corre¢ao das limitagdes funcionais de origem.

Com efeito, a necessidade do cumprimento de principios como o da
universalidade do acesso aos servigos de intervencdo precoce, implica assegurar um
sistema de interacdo entre familias e as instituicdes e, na primeira linha, as da saude,
para que todos os casos sejam devidamente identificados e sinalizados tao rapidamente
quanto possivel.

A intervencdo precoce tem como finalidade “oferecer” um conjunto de servigos

que funcionam em pareceria com as familias. Na opinido de Bailey e Wolery, (1992) o
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termo intervencao precoce tem sido utilizado para descrever um conjunto de servigos
destinados a criangas com necessidades educativas especiais, assim como as suas

respetivas familias.

Como tal, a familia como foco da atencdo constitui o elemento fundamental das
praticas atuais da Intervencdo Precoce (IP). Assim, as bases filoséficas da IP, fizeram
emergir as suas raizes paradigmaticas durante a década de 60 e 70, moldadas ao longo
da sua histéria por processos legislativos, contextos sociais, percecao sobre as NEE,
valores e pelas familias. Neste periodo, verificou-se uma revolugdo da tecnologia na
area da saude, que veio prolongar o ciclo de vida criando novas necessidades no
ambito dos cuidados permanentes, bem como, a ado¢do de medidas centradas na
familia.

E importante salientar que foi os Estados Unidos os pioneiros no apoio 2 satide
mental, na promog¢do de programas de apoio social, incluindo servicos para criancas
em risco e com NEE.

Nos anos 80, com os programas de IP, surge uma nova etapa, que vai consolidar
e dar corpo ao progressivo reconhecimento do envolvimento mais ativo dos pais, com
uma abordagem organizada, com objetivos proprios, na sequéncia de fatores sociais,
econdmicos, politicos e de ordem cientifica.

Os programas de IP, aos poucos foram sendo ajustados a sociedade que se vive,
sempre com a preocupacao de responder as necessidades das criangas e suas familias.

Segundo Simeonsson e Bailey (1990) “o envolvimento da familia na IP deve ser
visto como uma resposta as necessidades da familia de uma forma abrangente e com
uma orientacao sistémica’.

Esta concecao sistémica social da familia, ndo a vé como seres isolados, mas sim
como um “todo”, com caracteristicas e necessidades Uinicas, que por sua vez, se insere
num conjunto mais vasto de influéncias e redes sociais formais e informais. Os
elementos de cada familia sdo interdependentes e influenciam-se mutuamente. Hobbs
(1984) refere que:

“As familias constituem o elemento fundamental no desenvolvimento de criancas
sauddveis, competentes e responsdveis. Sugerimos, contudo, que as familias —
todas as familias — ndo poderdo realizar esta funcdo tdo bem quanto desejam se

ndo tiverem o apoio da comunidade forte, responsdvel, pois é o apoio da
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comunidade que fornece os suplementos formais e informais aos recursos da
familia™.
E preciso que note que os profissionais que trabalham com as familias devem ter

(13

em conta a complexidade das mesmas, tendo consciéncia de que vao * entrar” no
mundo de uma determinada familia, por isso a intervencao tem que ser eficaz.

Segundo Robinson, Rosenberg e Beckman (1988), “as explicacdes da teoria
sistémica familiar t€m sido alargadas as familias das criangas com NEE”. Apoiar os
pais nas respostas as suas necessidades como um todo faz com que haja um equilibrio
em temos de tempo, de recursos, de maneira a proporcionar bem - estar a outros
membros da familia.

Neste sentido, Shonkoff e Meisels (2000) definem que:

“ A intervencdo precoce consiste num conjunto de servicos multidisciplinares
prestados a criancas dos 0 aos 6 anos, de forma a promover a saiide e bem-estar;
reforcar competéncias emergentes;, minimizar atrasos no desenvolvimento;
reforcar disfungoes; prevenir deterioracdo funcional e promover capacidades
parentais adaptativas e funcionamento familiar em geral.”

A intervencdo precoce ndo deve ser vista somente como forma de ajuda que
depende diretamente da crianca com risco. O que se pretende na realidade € que os
pais se tornem elementos competentes, capazes de poder intervir de forma positiva na
educacgdo e desenvolvimento do seu filho em risco, recebendo apoio das redes sociais,
formais e informais, existentes na comunidade. Isto porque, segundo Bronfenbrenner
(1979) “o desempenho dos pais depende das exigéncias desses mesmos papéis, do
stress sentido pelos proprios pais, dos apoios vindos de outras estruturas.”

O Modelo Ecolégico do Desenvolvimento Humano, expandido por
Bronfenbrenner vé a familia como um sistema que se enquadra em outros sistemas
mais abrangentes, onde a mudanca num dos sistemas produz a mudanca noutros
sistemas.

O modelo acima referenciado tem como principal objetivo desempenhar a
fun¢@o conjunta das carateristicas das pessoas, meio envolvente e do processo que
intercede as transagOes e interagdes entre a crianca, outras pessoas € o ambiente
circundante.

O Eco-Mapa € um instrumento de compilacdo dos apoios formais e informais

das familias, que nos permite ter uma visdo estreita de quem sao ou quais sdo 0s
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meios, pessoas a quem a familia recorre na sua vida quotidiana. Estas pessoas sdo,
assim consideradas, pelas familias, como suporte, com maior ou menor relacdo, em
caso de necessidade.

Também € instrumento importante para analisar com as familias no sentido de as
fazer perceber que nao estdo isoladas e fazem parte de uma rede alargada, que, muitas
vezes ¢ bem maior e com lagos a outras pessoas, do que o que as proprias familias
tinham ideia inicialmente.

Sendo assim, o Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner e uma “ série de estruturas
encaixadas, uma dentro da outra como um conjunto de bonecas russas”
(Bronfenbrenner, 2002).

Para Agostinho (2007), o Eco - Mapa “é um instrumento de facil utilizacio e
facil entendimento, quer pela familia quer pelos profissionais, e serve
fundamentalmente para suportar o tipo de intervengdes que a familia necessita em
determinada fase do seu desenvolvimento”. Por este motivo, achamos que este
instrumento deverd ser repetido pontualmente, especialmente se houver mudancgas
importantes na dindmica ou nas relagdes familiares.

A TP reflete uma grande complexidade, sendo que, em vez de individuos que
tomam decisdes sobre a crianga, pelo contrédrio, estamos perante equipas de pessoas
que devem ter em conta as necessidades das criancas e das familias, dentro da

comunidade em que estdo inseridas.

A TP tem como objetivo principal a promocao do bem - estar das criancas que
poderdo apresentar um risco desenvolvimental devido a uma combinacdo de fatores
biol6gicos e envolvimentais, competem a estes servigos, proporcionar, por sua vez,
bem - estar as familias, sendo um parceiro indispensdvel, para o sucesso da

intervencao.

2.1. A importancia da intervengao precoce para as criangas e familias

A TP € um servico realizado por profissionais de educagdo, saide e servigos
sociais, formando uma equipa pluridisciplinar. Estes servicos devem providenciar
intervengdes inclusivas para criancas com NEE, desde o nascimento até aos 6 anos e

suas familias.
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Deste modo, a implementacdo prética de servigos de IP centrados na familia de
acordo com Wolery, Strain e Bailey (1992) obedece ao seguinte conjunto de
principios:

— Os servicos devem focar a familia como um todo e a crianga como parte
integrante desse todo.

— Os servicos devem apoiar as familias para que estas tomem decisdes, procurem
0s seus recursos e se tornem independentes dos profissionais.

— As necessidades das familias no que respeita a informacdo, apoio social,
explicacdo aos outros do problema do seu filho(a), servicos comunitarios, apoio
financeiro e funcionamento geral da familia deverdo determinar a natureza e
quantidade de servicos a prestar.

— Os servicos devem ajudar as familias a alcancar um estilo de vida normalizado
(um estilo de vida semelhante aquele que teriam se ndo tivessem um filho(a)
com NEE ou de risco).

— Os servicos devem ser sensiveis a diversidade cultural das familias.

— Os servigos devem ser individualizados.

— Os servigos a prestar as familias devem ser fruto de uma coordenacdo de

diferentes servigos.

As praticas da IP sdo centradas nas familias que apresentam necessidades para as
quais este servigo tem de oferecer respostas eficazes implicando o seu envolvimento
ativo. Por isso, a IP é imperiosa pois trabalha em colaboracdo com as familias e outros
profissionais, formando um sistema de trabalho onde todos juntos, desenvolvem
planos de servicos individualizados, respeitando os valores dessas mesmas familias de
maneira a dar €nfase as prioridades estabelecidas em cada caso a intervir. Neste
sentido, ““ a educacdo das criancas que apresentam NEE € uma tarefa compartilhada
por pais e profissionais (...) os pais sdo parceiros privilegiados e deve ser
desenvolvida uma parceria cooperativa e de ajuda” (UNESCO, 1994).

As familias tém que se sentir satisfeitas com a intervengdo, pois ndo podemos
ignorar que estas também tém necessidades que poderdao ir para além do apoio

especifico ao desenvolvimento do seu filho(a). Assim, a intervencdo para ser eficaz
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tem que se apresentar consistente e com objetivos tracados tendo em conta as
prioridades das familias.

As préaticas da IP tem que reconhecer a familia como sendo o primeiro e
principal contexto para promover a saide e bem-estar da crianca. Nesta prespetiva, a
familia passa a ser vista como dirigente de todo o processo de intervencdo, tendo um
papel fulcral em relagdo a todos os aspetos do seu envolvimento nos programas de
intervengdo precoce e de servigos de apoio a familia.

Como ja referimos, a IP é um trabalho colaborativo realizado entre pais e
profissionais, por isso, para aumentar a eficicia da familia e evitar uma situacdo de
dependéncia dos pais face aos profissionais, estes devem fundamentalmente ajuda-los
a resolverem os seus problemas, assumindo as tarefas que a familia ndo consegue
resolver.

A TP carateriza-se pelas boas préticas centradas em cada familia, tratando-as
com dignidade e respeito, de maneira a dar énfase as forgas, necessidades e recursos

da crianga e da familia por forma a normalizar os seus padrdes de vida.
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3. As criancas com NEE no ensino regular

O direito a educagdo € para todos os seres humanos, condi¢do necessaria para
usufruir de outros direitos constituidos numa sociedade democritica. E certo, que
quando falamos de educagdo, estamos perante um fenémeno deveras complexo. Lopes
(2008) refere que a educagdo € “um processo que resulta de vivéncias e experiencias
ao longo do ciclo vital e, por isso, exige uma dimensdo holistica fundamentada pela
diversidade de experiencias, vivencias e situacdes que constituem aprendizagens
globais e diversificadas”.

A educagdo € um meio importante para tornar uma sociedade mais positiva, mais
humana e mais justa, onde todos tém direito a cultura, a formagdo, a igualdade de
oportunidades, a liberdade de aprender e de ensinar.

O Decreto - Lei 3/2008 de 7 de janeiro (que revogou o Decreto — Lei n° 319 de
1991 que definia o Regime Educativo Especial para alunos com Necessidades
Educativas Especiais), define os apoios especializados a prestar desde a educagdo pré-
escolar até ao secunddrio no ensino privado e publico. A criacdo deste tipo de resposta
visa disponibilizar condi¢des para adequacdo do processo educativo as necessidades
educativas especiais dos alunos com limita¢des significativas ao nivel da atividade e
participacdo num ou varios dominios da vida, decorrentes de alteragdes funcionais e
estruturais de cardter permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel da
comunicacdo, da aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do relacionamento
interpessoal e da participacdo.

Assumidamente, a Educacdo Especial tem a partir desta altura, uma clara
orientacdo para a inclusao educativa e social.

Para que um dia possamos dizer que a educacdo no nosso pais se processa em
escolas inclusivas, é necessdrio que percebamos o processo que permite a todos os
alunos aprendem em conjunto, desta forma a escola deve acompanhar a sociedade em
que se insere, respeitando as diferencas de cada aluno, havendo uma interligagcao entre
todos os intervenientes, sem nunca esquecer a individualidade de cada um dentro da

escola e da sala de aula.
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Perante isto, torna-se urgente que a escola esteja virada para a inclusdo, com
acessibilidades fisicas e sociais, permitindo ao aluno o acesso académico, partilhado
com os seus pares sem NEE.

Segundo Correia (1997) uma escola inclusiva é, assim, aquela que “pretende dar
resposta as necessidades de todos os alunos, sejam quais forem as suas caracteristicas,
nas escolas regulares das suas comunidades e, sempre que possivel, nas classes
regulares dessas mesmas escolas.”

As criangas com NEE, até hd bem pouco mais de uma década, ndo eram
integradas nas escolas do ensino regular, mas sim em instituicdes ou centros de
educacgdo especiais com caracteristicas adaptadas as suas necessidades, desenvolvendo
praticas de ensino e integracdo na sociedade, mas caracterizadas por um ambiente
fechado e restrito, com grandes custos financeiros, para além de favorecer a
segregacao e descriminagao.

Num tempo em que as pessoas se cruzam um pouco por toda a parte, torna-se
imperioso que a educacdo das criancas e dos jovens de hoje se subordine aos
principios da interacao e da inclusio.

As classes regulares representam um espago social de exceléncia para que os
alunos com NEE desenvolvam o seu processo de aprendizagem dentro dos valores da
inclusdo.

A Educacdo Especial e a Inclusdo constituem-se assim, como duas faces na
mesma moeda, onde caminham lado a lado, de maneira a assegurar os direitos

fundamentais dos alunos com NEE.
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4. Multideficiéncia: Definicao

Neste contexto € importante definir o que é a multideficiéncia, que segundo
Orelove e Sobsey (2004) “ aplica-se a individuos com deficiéncia mental, com uma ou
mais deficiéncias motoras e/ou sensoriais (...) € que requerem cuidados de sauide
diferenciados”. Os mesmos autores defendem que uma crianga multideficiente exige
mais cuidados do que uma outra crianga que nao apresente problemas, necessitando de
uma intervencdo mais especifica de variados profissionais e terapeutas, para desta

forma responder mais adequadamente as diferentes probleméticas de cada uma delas.

As criangas com multideficiéncia, ndo t€ém somente lesdes organicas graves no
sistema nervoso central, tém também, graves lesdes noutros 6rgaos, nomeadamente,
nos sentidos, os membros superiores ou inferiores, na fala, como referem Vieira e
Pereira (1996) que pode afetar a “a satide em geral, com problemas tdo diversos como

a epilepsia, dificuldades na alimentagao, no controle de esfincteres, etc.”

As criangas com multideficiéncia, muitas vezes sentem dificuldades em interagir
com o meio envolvente, reduzindo, assim, conforme oS mesmos autores ‘as
possibilidades de maturagdo espontanea”.

A multideficiéncia, no que concerne ao diagnoéstico, faz-nos deparar com duas
situagdes, como referem Vieira e Pereira (1996):

“«

- Pessoas que sdo portadoras de deficiéncia mental profunda, embora
apresentem outros défices associados.

- Pessoas que exibem um comportamento adaptativo comparado com o esperado

de uma pessoa com deficiéncia mental profunda, mas cuja causa é uma

deficiéncia ou deficiéncias associadas e ndo a deficiéncia mental.”

Assim sendo, o conceito de multideficiéncia € entendida por Contreras e
Valencia (1997) como “um conjunto de duas ou mais incapacidades ou diminuicdes,
de ordem fisica, psiquica ou sensorial”.

Uma crianca multideficiente, com ja foi referido, tem que ter duas ou mais
deficiéncias em simultaneo, mas Contreras e Valencia (1997) defendem que “ estas
deficiéncias ndo t€m de ter relacdo de dependéncia entre si (...) uma das deficiéncias

ndo condiciona que exista outra ou outras deficiéncias (...) também ndo tem que haver

uma deficiéncia mais importante do que a outra ou outras.”
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A origem das multideficiéncias pode ter vérias causas, segundo Contreras e
Valencia (1997), podendo ter “ causas genéticas, causas pré - natais, causas perinatais,

causas pOs - natais e causas ambientais.”

4.1. As criancas com NEE nas Unidades de Apoio Especializada a

Multideficiéncia

Até aos anos 60 existiam apenas dois lugares possiveis para o atendimento de
criancas com NEE: o centro especial e a escola regular. Com o passar dos anos
apareceram novas tendéncias para o desenvolvimento do processo de ensino e
aprendizagem do tipo de alunos acima mencionados.

Atualmente, no nosso sistema de ensino existem varias formas de contextualizar
os alunos com NEE, nomeadamente: a classe ou turma regular, para os alunos surdos,
existe a educacao bilingue, dentro de uma comunidade linguistica de referéncia, escola
de referéncia para alunos cegos e com baixa visdo, unidade de ensino estruturado para
a educacdo de alunos com perturbagcdes do espetro do autismo, unidade de apoio
especializado para a educacdo de alunos com multideficiéncia e surdocegueira
congénita, as institui¢des e, por ultimo, Apoio Domicilidrio ou apoio em centros
hospitalares.

Assim sendo, a inclusdo de um aluno com NEE dentro das classes regulares, € a
medida menos restritiva para que o mesmo consiga usufruir dos mesmos direitos da
restante turma. Cada vez cabe mais a escola prever respostas educativas de forma a
educar com sucesso todas as criangas, incluindo as que padecem de patologias graves.
No entanto, como refere Correia (1997), “o principio da inclusdo sé pode ter sucesso
se, em primeiro lugar, os cidaddos o compreenderem e o aceitarem como um principio
cujas vantagens a todos beneficia”.

Perante a citacdo acima descrita, a inclusdo nas turmas regulares de criangas com
multideficiéncia € extremamente complexa, uma vez que as mesmas apresentam
graves limita¢des a nivel da sua atividade e participac¢do, convergindo com uma série
de deficiéncias que interferem nas suas aprendizagens.

Nesta oOtica, estes alunos necessitam de uma resposta educativa mais eficaz, de

maneira a que os mesmos usufruam de oportunidades que uma sala regular nio
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oferece, pelas grandes dificuldades ao nivel de desenvolvimento cognitivo que
apresentam, associadas a limitagcdes ao nivel motor e sensorial.

A implementa¢do das unidades de apoio especializado constituem uma resposta
educativa para os alunos com multideficiéncia, para assim responder as necessidades
especificas destes alunos, tendo em conta o seu nivel de funcionalidade e idade.

Nestas unidades integram docentes especializados, devendo introduzir as
modificacdes necessdrias face as metodologias e técnicas a implementar que se
revelam imprescindiveis para trabalhar com cada crianga, respondendo a problemaética
de cada uma.

As unidades especializadas tém como principais objetivos, segundo Dgidc (2008):

— Promover a participagdo dos alunos com multideficiéncia nas atividades
curriculares e de enriquecimento curricular junto dos pares da turma a que
pertencem;

— Aplicar metodologias e estratégias de interven¢do interdisciplinares, visando o
desenvolvimento e a integragdo social e escolar dos alunos;

— Assegurar a criagdo de ambientes estruturados e significativos para os alunos;

— Proceder as adequacdes curriculares adequadas;

— Adotar opcdes educativas flexiveis, de cardter individual e dinamico,
pressupondo uma avaliagdo constante do processo de ensino e de aprendizagem
do aluno e o regular envolvimento e participacdo da familia;

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

— Organizar o processo de transi¢cdo para a vida pos - escolar.

As unidades especializadas, como ja foi referido t€ém professores especializados,
auxiliares da acdo educativa com formacdo nesta drea, terapeutas, psicélogos. Sao
munidas de recursos materiais, as quais sao facilitadores para o dia-a-dia dos alunos.
Materiais esses que facilitam a comunicacdo, como software adaptado, bem como
recursos de mobilidade e posicionamento como standing-frame, cadeira de rodas,
rampas, andarilhos, cadeiras de trabalho e recorte tipo rifton. Para a higiene pessoal,
também devem ter lavatorios, bancadas para mudar a fralda, sanitdrio adaptado. Na

alimentacdo deverao existir colheres adaptadas, etc.
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No seguimento desta investigacdo, podemos constatar que existem vdarias
respostas educativas para que os alunos, perante seu perfil de funcionalidade, possam
aprender com iguais oportunidades relativamente aos alunos ditos “normais”.

Desta forma a escolarizacdo, segundo Contreras e Valencia (1997) faz-se tendo
em conta os trés seguintes fatores:

— Tipo e grau de deficiéncia do aluno;

— Caracteristicas relativas com o meio escolar: possibilidades, recursos humanos,
materiais, servigos e meios de acesso;

— Circunstancias familiares do aluno.

Quando a turma regular ou unidades especializadas de apoio a multideficiéncia,
nao conseguem responder as necessidades dos alunos, por questdes de saude, em que
0os mesmos apresentam limitagdes profundas, procedidas por uma determinada
deficiéncia em que pde em risco a sua atividade e participagdo, a equipa
pluridisciplinar, depois de avaliar a situagao dos mesmos, tendo em conta os fatores

acima descritos, pode optar pelo Apoio Domicilidrio, como ultima resposta educativa.

28



5. As criancas com NEE no Apoio Domiciliario

Numa sociedade que vive envolta em conflitos, desequilibrios, injusticas, muitas
s@o as razdes que exigem dar uma resposta educativa para os alunos com NEE que nao
podem ir a escola por questdes de satude. Por isso, para dar resposta a todos os alunos,
independentemente, da sua condi¢do fisica, criou-se o Apoio Domicilidrio. Por isso
este tipo de apoio faz com que a pessoa ou crianca deficiente seja integrada no ensino,
mas que € usufruido em casa.

Nos dltimos anos tem havido grandes mudangas na forma de encarar e cuidar as
criancas e jovens com deficiéncia. Vivemos hoje numa época em que a sociedade,
através das suas leis, defende, ou pelo menos enuncia, os seus direitos e a sua
dignidade. Com efeito, as praticas centradas na familia em intervengdo precoce, t€m
vindo a corroborar que as préticas baseadas neste novo paradigma produzem bastantes
beneficios, de maneira, a haver um maior envolvimento dos terapeutas, psic6logos,
fisioterapeutas, professores e educadores, para perceber a crianca na sua
multidimensionalidade, bem como as caréncias e recursos dos pais a luz das
prioridades da familia.

Neste sentido, a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia e
incapacidades exige, em determinadas situacdes a oferta de servicos de apoio que
viabilizam a integracdo social e profissional, bem como a criagdo de solugdes de
complementaridade ou de alternativa a situacdo familiar que contribuam efetivamente
para a sua autonomia, valorizagdo pessoal e desenvolvimento das suas capacidades e
potenciais.

Por consequéncia, existem agrupamentos de escolas que criam para os alunos
com deficiéncia e incapacidades significativas da atividade e restricdes na
participacdo, decorrentes nas estruturas e fungdes do corpo, apoios domiciliares, como
sendo uma resposta bastante importante, criando em suas casas espacos de
aprendizagem, para desenvolver competéncias e definir estratégias, tendo em conta a
especificidade de cada aluno.

Assim sendo, toda a equipa pluridisciplinar intervém, envolvendo diferentes

parecerias e contextos da vida da familia e da crianca.
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Assim, € ao aceitar e dar atengdo as diferengas individuais, seja qual for a sua
origem, que se pode valorizar as competéncias, adaptando-as em funcdo das
necessidades e caracteristicas de cada crianca/jovem.

A Educagdo Especial, no ensino organiza-se conforme o disposto no Decreto -
Lei n°® 3/2008, de 7 de Janeiro e tem como objetivo a “inclusdo educativa e social, o
acesso € o sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a
igualdade de oportunidades”.

Ap6s a referenciacdo compete a dire¢cdo do Agrupamento desencadear os
procedimentos consignados na lei.

Os alunos avaliados por referéncia a Classificacio Internacional de
Funcionalidade, que revelem necessidades educativas especiais de cardter permanente
ficam abrangidos pelo Decreto-lei acima citado, sendo elaborado um Programa
Educativo Individual (PEI).

Os alunos que usufruem de Apoio Domicilidrio, tém que desenvolver
competéncias para eles delineados, onde a Educacdo Especial integra atividades
dirigidas aos educandos e acdes dirigidas as familias, para assim, promover o
desenvolvimento de cada crianca.

E importante salientar que numa andlise ao Decreto - Lei n° 3/2008, de 7 de
Janeiro, ndo faz referéncia aos alunos com apoio ao domicilio em especifico, pois
estes podem estar enquadrados em diversas medidas educativas, por isso nao se pode
caraterizar essas criangas na generalidade.

Posto isto, construir uma sociedade para todos €, portanto, um desafio e uma
responsabilidade que se coloca a todas as pessoas, impondo-se uma consciéncia
coletiva, para o bem pessoal de cada interveniente. Exigindo, assim, um trabalho em
equipa, nomeadamente a cooperacdo, partilha, transferéncia de conhecimentos e
competéncias, disponibilidade, de modo a contribuir para a melhoria da qualidade de
vida das criancas e suas familias.

O nosso trabalho nao se centrard na vertente de Apoio Domicilidrio como
servico social, mas sim como apoio na educacdo de criangas que estdo
impossibilitadas de ir a escola por razdes de sauide.

A escola exige a presenca dos alunos, mas quando depardmo-nos com alunos
que se encontram doentes ou que tenham uma determinada defici€ncia, estes t€ém que

permanecer €m casa.
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Assim, em Portugal o Decreto - Lei 3/2008 estabelece adequacdes no processo
de ensino e de aprendizagem e integra medidas educativas que visam promover a
aprendizagem e a participacdo dos alunos com necessidades educativas especiais.

Os objetivos da educacao especial ndo se esgotam na promog¢ao da igualdade de
oportunidades, por isso a intervengao precoce na infancia assume grande importancia,
exigindo uma cooperagdo entre os servicos da educacdo, da saide e da seguranga
social.

O Decreto - Lei 3/2008 de 7 de janeiro, valoriza a educa¢do e promove a
melhoria da qualidade do ensino, em que os apoios especializados visam responder as
necessidades educativas especiais dos alunos com limitacOes significativas ao nivel da
sua participacgao.

Nos tdltimos anos, principalmente apds a Declaragdo de Salamanca (1994), tem
vindo a afirmar-se a nocdo de “escola inclusiva”, capaz de acolher e de reter, no seu
seio, grupos de criancas e jovens tradicionalmente excluidos. Nos termos do disposto
as escolas ou os agrupamentos ndo podem rejeitar a matricula de qualquer crianca com
base da incapacidade ou nas necessidades educativas especiais que manifestam. Estas
criangas tém o direito de usufruir da escola nos mesmos termos das restantes.

Todas as criangas e jovens sem excec¢do, tém o direito a educagdo, mesmo as
criangas que estdo no domicilio. Estas, de acordo com o Decreto - Lei 3/2008, tém que
ser avaliadas por uma equipa pluridisciplinar, composta por médicos, terapeutas,
psicologos, professores, encarregados de educagdo, com o objetivo de envolvé-las em
atividades ludicas e educacionais, tendo em conta o seu perfil de funcionalidade.

Assim sendo, neste sentido, entende-se por apoio pedagdgico o conjunto das
estratégias e atividades concebidas e realizadas na escola no ambito curricular e
extracurricular, incluindo aquelas que sdo desenvolvidas no seu exterior, que
contribuam para que os alunos adquiram os conhecimentos e as competéncias e

desenvolvam as capacidades, atitudes e valores consagrados nos curriculos em vigor.
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6. Apoio Domiciliario

O Apoio Domicilidrio € um servico de proximidade, uma vez que corresponde a
uma resposta social organizada a que pessoas em situacdo de dependéncia podem ter
acesso para satisfacdo de necessidades bdésicas e especificas, tendo apoio nas
atividades da vida quotidiana.

Na literatura de especialidade entende-se por Apoio Domicilidrio como um
servico de proximidade, sobretudo em atividades que tradicionalmente eram
asseguradas pelas familias nas suas casas (tais como a assisténcia a pessoas idosas,
criancas deficientes e que com a evolu¢do das condicdes de vida, passaram a ser
realizadas no exterior da familia).

Contudo, porque se trata de “servi¢os” prestados as pessoas, na sua maioria em
situacdo de dependéncia, tais atividades mantém a exigéncia de um relacionamento
pessoal proximo, afetuoso, entre quem as exerce e quem delas beneficia.

Segundo o Despacho Normativo 62/99, que define as normas reguladoras das
condig¢des de implementacao, o servico de Apoio Domicilidrio é:

“Uma resposta social que consiste na prestacdo de cuidados individualizados e
personalizados a individuos e familias quando por motivos de doenca, deficiéncia

ou outro impedimento, ndo possam assegurar, tempordria ou permanentemente a

satisfacdo das suas necessidades bdsicas e ou atividades da vida didria”.

6.1. Vantagens do Apoio Domicilidrio

O Apoio Domicilidrio é uma resposta dada por um determinado agrupamento de
escolas para desenvolver atividades letivas em casa, dependendo da condi¢do de saide
e do nivel da atividade e participacdo dos alunos.

Os pais podem sentir-se mais confortdveis se o seu filho receber apoio por um
professor de educagdo especial no seu lar, em vez de ir a escola. Assim sendo, a escola
reconhece a importancia das criangas que ndo podem comparecer no espaco fisico da
escola, entdo é uma mais-valia para elas e para as suas familias o professor de
educacgdo especial dar apoio especializado nas suas casas. A visita domiciliar d4 mais
oportunidade aos professores e terapeutas para envolver as familias no processo de
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ensino, trabalhando, assim em pareceria de acordo com o perfil de funcionalidade da
crianga, estimulando a aprender no seu ambiente natural. A equipa pluridisciplinar,
num contexto familiar, pode ajudar a solucionar problemas e avaliar as necessidades
de equipamentos para a crianga trabalhar, mediante a condic¢ao fisica de cada um.

Para algumas familias, os servigos desenvolvidos no domicilio, nomeadamente,
intervencdo precoce e apoio de Educacdo Especial, podem ser a tnica opcao
disponivel para responder as necessidades dos seus filhos. O apoio no domicilio €
vantajoso, na medida em que as criancas t€ém mais contacto com o professor e a

relagcdo torna-se mais estreita.

6.2. O papel da familia no Apoio Domicilidrio

Por vezes aceitar a crianca que nasceu com uma deficiéncia ou que por razdes
ambientais ficou com sérias sequelas, convergindo numa defici€éncia motora ou
cognitiva irreversivel, € de facto, um processo dificil e demorado. A emog¢ao que os
pais geralmente sentem ao terem um bebé lindo e perfeito é obscurecida. Em seu
lugar, brotam sentimentos de descrenga, de choque, desamparo e isolamento. Estas
emogdes podem tornar a aceitagao da deficiéncia bastante custosa.

Assim, muitos pais reagem ao diagndstico inicial do problema do seu filho,
refutando a situacdo, esperando que seja um pesadelo que desapareca. Por isso os
sentimentos de culpa, de vergonha podem estar presentes. De maneira a ultrapassar
este periodo de negacdo e de culpa, € importante que os progenitores comuniquem,
informem-se e acima de tudo que ndo se fechem, mas sim que procurem apoio.
Quando esta etapa for ultrapassada, entdo serdo capazes de compartilhar os seus
sentimentos e entender algumas implica¢des sobre a problematica do seu filho.

Na vida da crianca, especificamente, o ambiente familiar, podera ser um fator
promotor de aprendizagens no que se refere a resolucdo de problemas, ao controlo das
emocdes, a expressdo de diferentes sentimentos e ao lidar com as adversidades e
diversidades da vida. A familia corresponde, assim, a uma institui¢do que exerce uma
influéncia significativa durante todo o processo de desenvolvimento de uma crianga.
Nao importa a configuracdo que a familia assuma, pois € ela que pode assegurar a

crianga o direito ao amor, ao acolhimento e a garantia do cumprimento da tarefa e dar
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continuidade ao processo de ensino - aprendizagem nos mais variados contextos de
vida.

Neste sentido e para que ndo exista uma barreira entre os pais e toda a equipa
pluridisciplinar, € importante que os pais se tornem membros ativos e que participem
na veiculacdo das orientagdes dos professores, psicologos e técnicos de saide e na
efetiva promocao de um desenvolvimento sauddvel e adaptativo de crianca.

Posto isto, torna-se importante definir o que € a familia, para depois saber qual o
papel desta, numa situacao de apoio ao domicilio.

A familia € um grupo de individuos ligados por lagos de sangue de casamento ou
adoc¢des que formam uma unidade econdmica, em que 0s membros sao responsaveis
pela educagdo das criangas.

Cada familia é um sistema, um todo e possui um dinamismo préprio conferindo-
lhe autonomia e individualidade, integrando influéncias externas em combinacdo com
forgas externas, tendo uma capacidade auto - organizativa.

Os pais idealizam uma crianga, como o sexo do bebé, o desempenho futuro na
escola, na carreira. Sendo que estas caracteristicas determinam ja o papel da crianca na
familia.

Quando uma familia enfrenta um impacto de um acontecimento inesperado com
os seus membros, estas t€m que ter a capacidade de se organizar perante a adversidade
e tem de se adaptar a uma nova realidade, mudando a sua dinamica. O processo pode
durar dias, meses ou anos e alterar o estilo de vida de uma familia, os valores € 0s seus
papéis. A flexibilidade com que a familia ird conseguir lidar com a situacdo depende
das suas experiéncias prévias e até da personalidade de cada um dos seus membros.

No que concerne a adaptagdo de uma familia face a uma crianga com defici€ncia
e com Necessidade Educativas Especiais, na realidade, essa familia pode adaptar-se
com sucesso as diferentes situacdes, efetuando muitas mudangas positivas, incluindo o
crescimento pessoal e melhoria das relacdes com os outros € as mudangas nos seus
valores filoséficos e espirituais.

Apesar dos possiveis efeitos positivos, a investigacao indica que cuidar de uma
crianca com uma deficiéncia é mais ‘“‘stressante”. As adaptacdes que os pais t€m de
fazer para lidar com as necessidades especificas dessas criangas sdo elas proprias

indutoras de “stress”.
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Desta feita, e sendo a familia tdo importante na vida de cada ser humano, torna-
se importante mencionar o papel desta na vida de uma crianca com Necessidades

Educativas Especiais, aliado também a sucessivos problemas de satde.

6.3. O papel da mae como cuidadora

A familia é um sistema social primdrio dentro do qual o individuo se
desenvolve, é cuidado, torna-se apto para o convivio social e € onde o crescimento
fisico, pessoal e emocional é promovido. A familia, como unidade, desenvolve um
sistema de crengas, valores e atitudes face a saide e doenca que sdo expressas e
demonstradas através dos comportamentos de satde e de doenca dos seus membros. A
verdade, é que a partir da familia se conjugam grandes mudangas acerca da satde e
mudancas de atitudes correlacionadas com ela. Neste sentido, segundo Friedman
(2003) Hanson (2001) “a saide da familia é afetada pala saide dos seus membros e
vice - versa, o que torna dificil dissociar a familia do seu estado de saide e da satide
dos seus membros”.

Segundo Honoré (2004), citado por Ribeiro, (2007), “o cuidar constitui uma
acdo dinamica, pensada, refletida em relacdo a algo ou alguém.” J4 o termo cuidado,
por sua vez, conota responsabilidade e zelo. Para Colliere (1989) “cuidar, prestar
cuidados, tomar conta €, primeiro que tudo, um ato de vida, no sentido em que
representa uma variedade infinita de atividades, que visam manter, sustentar a vida e
permitir-lhe continuar e reproduzir-se”. O mesmo autor reforca a ideia da atividade de
cuidar como um “ato individual que prestamos a nés proprios, desde que adquirimos
autonomia mas € igualmente, um ato de reciprocidade que somos levados a prestar a
toda a pessoa.”

O ato de cuidar possibilita, assim, o desenvolvimento da capacidade de viver e
perante uma situacdo de doenca, compensar o prejuizo das funcgdes limitadas,
procurando-se suprir a disfuncdo fisica, afetiva ou social. Assim sendo, cuidar é algo
complexo, pois a capacidade e a maneira de cuidar condicionam o funcionamento
normal de cada ser humano, tornando-se o cuidador o espelho do cuidado. Waldow
(2004) acerca deste assunto defende que “para se tornar cuidador, é necessario

primeiramente ter sido cuidado”. Cuidar ndo € de todo uma tarefa féacil, uma vez que
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implica certas mudancas na vida de quem cuida, onde o desgaste fisico, financeiro,
sobrecarga emocional, riscos mentais sdo evidentes. O papel do cuidador € de uma
extrema importancia que vai muito para além de “tomar conta”, em que Sequeira
(2007) ou Santos (2008) reiteram esta ideia referindo que “cuidar de familiares
constitui um ato de amor da maior importancia, que deve ser respeitado, preservado e
incentivado”.

Waldow (1998) defende que “cuidar acarreta uma série de comportamentos que
pode ir desde os mais variados conhecimentos, valores, habilidades e atitudes no
sentido de favorecer as potencialidades das pessoas, para manter ou melhorar a
condi¢cdo humana no processo de viver ou morrer’. Para que o ato de cuidar seja
realizado na sua esséncia, € necessdrio disponibilidade, intencionalidade, confianca,
para desta forma promover o crescimento € o bem - estar tanto da pessoa que cuida e
da pessoa que € cuidada.

Segundo Leandro (2007):

“ ... logo que um doente ou um idoso no domicilio exigem cuidados prolongados, o
circulo de pessoas que se ocupam dele de forma continuada (...) é recrutado no seio dos
familiares mais proximos e ndo numa comunidade local idilica em termos de solidariedade
informais.”

Francischetti (2006) refere que ‘“‘apesar de toda a familia ficar afetada pela
doenca, o ato de cuidar recai sobre um Unico membro que assume a principal
responsabilidade de prestar assisténcia emocional, fisica, médica e, por vezes,
financeira”. Os restantes membros da familia, ndo serdo atribuidas a principal
responsabilidade de cuidar. Desta feita, existem os cuidadores primdrios ou
secunddrios, que podem ser os pais, no caso de uma crianca em estado de
dependéncia, tal cargo depende dos cuidados que cada um tem sob a sua
responsabilidade. Os cuidadores designados por tercidrios, possui um papel
coadjuvante, substituindo, por periodos curtos de tempo, o cuidador primario.

Nesta gestdao doméstica, dos cuidados de saude, € de salientar o papel da mulher.
Esta apresenta-se como o ator social mais importante na articulacdo entre a familia e
os servicos de saide. A mulher assume como sua responsabilidade a manuten¢do e
gestdao da saude dos seus familiares. Os homens e maridos, como refere Nunes (1997)
“ t&m a tendéncia a assumir um papel complementar de dependéncia e de

desresponsabilizacio no que diz respeito a doenga”. Muitas vezes o peso da
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responsabilidade pelos cuidados de satde da familia fica muitas vezes, nos ombros da
mulher € ela que se preocupa e acompanha os seus filhos ao médico.

Na divisdo do trabalho entre parentes, € a mulher que se atribuem os cargos da
educacgdo dos filhos, da organizagdo e gestdo da casa e da vida doméstica, bem como
fica como sua func¢do a parte da satide, fazendo dela, um verdadeiro atuante dos
cuidados de saude.

A mulher assegura todos os cuidados de saide dos seus membros, se for um
filho € a propria mae que estd atenta a medicagdo, alimentacdo, a higiene pessoal, a
manutencdo do ambiente psicossocial domicilidrio favordvel, a educagdo para a sauide,
tomada de decisdes, cuidados de reabilitacdo, intervencao precoce, enfim sdo elas que
asseguram todos os cuidados, quer no domicilio, quer no publico.

E importante referir o papel da mie como cuidadora, no que diz respeito a satide
dos elementos que constituem a familia, assim sendo, a sua preocupacao vai desde os
cuidados quotidianos que contribuem para a manutencdo da satde e prevencdo da
doenca, quer seja ao nivel da alimentacdo, cuidados de higiene, até as decisdes em
relacdo ao tratamento das doencas correntes e doengas graves. No entanto, apesar da
maior parte das vezes ser a mae a cuidar dos familiares doentes, é importante real¢ar
que a colaboragdo de outros familiares e vizinhos € quase sempre imprescindivel e
muitas vezes decisiva.

Miura (2007) citando Telford e Sawrey (1976) referem que:

“ A mde tem sido, historicamente, a figura central, apresentando, desta forma,

uma personalidade propria que influencia bastante para o ambiente familiar,

facto determinante para o desenvolvimento da crianga, por isso quase sempre,

salve-se excecoes, é a mde que se atribui a funcdo de cuidar, tanto na educagdo

como na saude”.

Desta forma, ser mae de uma crianca com uma determinada doenca e que

depende de outros para sobreviver pode acarretar uma série de mudangas, tanto na

vida conjugal, como profissional.
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7. O papel do professor de Educaciao Especial no Apoio Domiciliario

Os professores assumem um papel muito importante, pois desde sempre existiu
esta preocupacdo em lutar para incluir a crianca deficiente na escola regular.

Tanto o professor do ensino regular, como o de Educacao Especial, assumem um
papel relevante no processo de desenvolvimento e de ensino - aprendizagem dos
alunos, contribuindo para o sucesso de qualquer mudanca educacional,
particularmente na constru¢do de uma escola inclusiva, pois ninguém € mais
importante para a melhoria da escola que um professor; a mudanga educacional
depende do que os professores agem e pensam.

Se o professor acreditar que incluir é destruir barreiras e que ultrapassar as
fronteiras € viabilizar a troca no processo de construcdo do saber e do sentir, ele
exercerd seu papel, fundamental, para assegurar a educagdo inclusiva que todos noés
desejamos, semeando assim um futuro que sugerird menos discriminacdo € mais
comunhdo de esfor¢cos na proposta de integrar e incluir.

Os responséaveis pela aprendizagem do aluno portador de deficiéncia no 1° Ciclo
s@o o professor titular de turma e o professor de Educacdo Especial. O segundo € um
professor de apoio, que lhe compete dar auxilio ao professor titular e ao aluno.

No Apoio Domicilidrio, o professor de Educacdo Especial desloca-se a casa do
aluno, pois a crianca estd “presa” a sua condi¢do fisica, ndo podendo deslocar-se a
escola. Aqui, o professor assume um papel muito importante no desenvolvimento
destas criancgas, para que, dentro do possivel, a aprendizagem dos alunos com
Necessidades Educativas Especiais (no domicilio) tenha “sucesso” nas suas
realizacdes, compete ao professor de Educacdo Especial usar variados instrumentos
para as criangas que apoia:

— Proporcionar os apoios necessarios para que a crianca possa ter sucesso escolar;

— Fazer eventuais sugestdes ou demonstrar modos de procedimento que possam
conduzir a melhores resultados;

— Adaptar os materiais didaticos;

— Por a disposi¢cdo da crianga todos os utensilios e equipamentos especificos de

que necessite:
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— Assegurar ele préprio, ou fazer com que seja assegurada, através do apoio
pedagdgico personalizado, a possibilidade de recuperacio ou apoio
complementar nas matérias que o aluno tenha mais dificuldade em assimilar.
Dependendo do Programa Educativo Individual, o professor de Educagdo

Especial tem como objetivo responder as necessidades educativas especiais dos
alunos, atendendo a problemadtica de cada um, diversificando estratégias tracadas no
seu PEL

Como interveniente do seu processo de ensino - aprendizagem, o professor de
educacdo especial valoriza as informacdes dos fisioterapeutas ou das terapeutas
ocupacionais, ou outros tipos de técnicos, para em conjunto definirem a acdo
educativa, levando em conta os problemas motores e a limitacdo na atividade e
participagdo das criangas.

Enveredando por um caminho mais pessoal, o professor de Educacdo Especial
terd que ter carateristicas de personalidade muito particulares, para desta forma
conseguir lidar com as adversidades da sua atividade, nomeadamente, no Apoio
Domicilidrio, em que pode encontrar criangas de extrema dependéncia de adultos, com
deficiéncias bastantes profundas e terd que saber e ter coragem para enfrentar e dar
apoio suficiente aos alunos, bem como as familias, principalmente aos cuidadores.
Segundo Fonseca citando Rappaport a McNary (1997), o professor de Educagdo
Especial tem que ter a seguinte personalidade:

— Auto - respeito;

— Espontaneidade;

— Sensibilidade;

— Tolerancia frustacional elevada;

— Inteligéncia;

— Estabilidade emocional;

— Energia;

— Responsabilidade;

— Atitude positiva perante criangas deficientes;

— Abertura
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7.1. Flexibiliza¢ao Curricular

A escola publica e a escolaridade obrigatéria foram, sem duvida, das melhores
“invencdes” da modernidade. Elas foram e s3o um dos principais fatores de
desenvolvimento, de crescimento, de qualidade social, de democracia e liberdade.

Nos tempos que correm ndo basta porém ter uma escola publica, cuja presenca
seja formalmente obrigatéria. Segundo a Organizacao Mundial de Satide (OMS, 2001)
“exige-se hoje que a escola seja para todos, na pratica e ndo apenas na lei”.

Esta realidade € substancialmente diferente da que prevalecia ha apenas algumas
décadas. Entdo, grande parte das instituicdes pds - escolares requeria somente
competéncias minimalistas para a maioria dos que iam a escola, que ndo eram para
todos. De fora ficavam, sem que tal representasse um especial problema (o acesso ao
trabalho ndo era um direito, mas apenas um dever de alguns), categorias excluidas em
funcdo das caracteristicas estatutdrias: ser mulher ou deficiente, por exemplo
(curiosamente, ser crianca — categoria social apenas existente entre as camadas mais
favorecidas — ndo constituia um impeditivo).

Mudaram entretanto os atributos requeridos pelo mercado de trabalho, para
posi¢des minimamente satisfatérias (tanto no dominio de recompensas intrinsecas
como extrinsecas) sdo requeridos ndo apenas mais saberes, mas principalmente mais
capacidade para aprender em permanéncia e em todos os contextos da vida; sdo
exigidas competéncias de utilizacdo mais universal e flexivel, isto é adaptiavel. O
estatuto e a participag@o social nao resultam apenas da posi¢do socioprofissional, mas
também da participagdo noutras esferas da vida. Emerge, neste contexto, uma
educacgdo virada para a necessidade de respeitar os direitos universais, a acessibilidade
afetiva, a flexibilidade e o espirito de iniciativa.

Neste sentido, a atual lei prevé, além de outras medidas, o desenvolvimento de
respostas diferenciadas para as mais variadas problemadticas, por isso estd em curso a
negociagcdo com as entidades representativas do setor, a transicao das escolas especiais
para Centro de Recursos para a Inclusdao (CRI), que assegura a aplicacdo ttil dos
recursos humanos e dos equipamentos para as criangas com necessidades educativas

especiais.
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Neste estudo, importa referenciar a importancia da Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, que representa um progresso no campo da intervencdo em
reabilitacdo e especificamente na Educacdo Especial. A CIF, superando o
reducionismo, chama a ateng@o para os problemas das pessoas e para os obstaculos
existentes no meio, propondo assim que se trabalhe simultaneamente a capacitagao dos
individuos e as acessibilidades aos recursos de institui¢cdes que deverdo adaptar-se as
necessidades de todos.

Além disso, a CIF exige uma avalia¢do mais fina e ajustada, fazendo com que os
apoios cheguem a quem deles mais necessita e a construcdo de programas educativos
individuais mais precisos e rigorosos.

Ao utilizar o curriculo, o professor necessita de ter uma abertura e flexibilidade
necessdrias para explorar tudo o que seja passivel de contribuir para que os alunos com
deficiéncias profundas alcancem o méaximo de desenvolvimento pessoal e possam
participar tanto quanto a sua situacdo o permita na vida da sua familia, casa, etc. O
curriculo € um instrumento aberto a todas as influéncias vindas do aluno, da sua
familia, do professor, ¢ um elemento facilitador no processo de elaboracdo do
Programa Educativo Individual.

O Decreto — Lei n° 3/2008, de 7 de janeiro tem como premissa a qualidade de
ensino orientada para o sucesso de todos os alunos. Neste sentido, a lei acima descrita,
vem enquadrar as respostas educativas a desenvolver no ambito da adequacdo ao
processo educativo as necessidades educativas especiais dos alunos com limitag¢des
significativas ao nivel da atividade e participacdo, num ou vérios dominios da vida,
decorrentes das alteracdes funcionais e estruturais de cardter permanente e das quais
resultam dificuldades continuadas ao nivel da comunicagdo, da aprendizagem, da

mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da participagao social.

7.2. Programa Educativo Individual

O Programa Educativo Individual (PEI) constitui um documento que assume a
maior importancia para os alunos com necessidades educativas de cardter permanente,

bem como para todos os intervenientes no seu processo educativo.
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Desenhado para responder a especificidade das necessidades educativas de cada
aluno o PEI é um instrumento fundamental no que se refere a operacionalizagdo e
eficacia da adequacdo do processo de ensino aprendizagem. Este procedimento facilita
a progressdo ao longo da escolaridade, permitindo aos alunos completar o ensino
secunddrios com maiores niveis de sucesso.

O PEI € um documento formal que garante o direito a equidade educativa dos
alunos com necessidades educativas especiais, sendo, também um instrumento de
trabalho que descreve o perfil de funcionalidade por referéncia a CIF-CJ do aluno e
estabelece uma maior capacidade de respostas educativas especificas requeridas por
cada aluno em particular.

E, por sua vez um documento que responsabiliza a escola e os encarregados de
educagdo pela implementagao de medidas educativas que promovam a aprendizagem e
a participacdo dos alunos com necessidades educativas especiais. Este documento,
apods sua elaboracao, tem que ser regularmente revisto e reformulado, uma vez que se
fundamenta numa avaliacdo compreensiva e integrada do funcionamento do aluno,
passivel de sofrer alteragdes.

O modelo do PEI usado em cada escola deve ser aprovado por deliberagao do
Conselho Pedagdgico e inclui dados do processo individual do aluno, como por
exemplo, a histéria escolar e pessoal relevante, e integra os indicadores de
funcionalidade, bem como os fatores ambientais que funcionam como facilitadores ou
como barreiras a atividade e participacao do aluno na vida escolar. Estes sao obtidos
por referéncia a Classificagdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude,
em termos que permitam identificar o perfil concreto de funcionalidade.

O PEI € elaborado, conjunta e obrigatoriamente, pelo docente, responsavel pelo
grupo ou turma ou pelo diretor de turma, dependendo do nivel de educagdo ou ensino
que o aluno frequenta, pelo docente de Educacdo Especial e pelo encarregado de
educagdo, ou seja, por quem melhor conhece o aluno e por quem trabalha diretamente
com ele.

Sempre que se considere necessdrio, poderd ser solicitada a participagdo de
outros elementos do departamento de Educagdo Especial, dos servigos técnico -
pedagdgicos de apoio aos alunos ou de outros servigos, designadamente, os centros de

saude, os centros de recursos especializados, as escolas de referéncia ou as unidades
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que que trabalham com alunos com perturbagdes do espetro do autismo ou com
multideficiéncia.

No caso dos alunos com ensino bilingue deve também participar na elaboracao
do PEI um docente surdo de Lingua Gestual Portuguesa.

Todo o trabalho em equipa é muito importante, de maneira a desenvolver toda
uma partilha relativamente ao funcionamento do aluno em vdrios contextos, tais como:
casa, escola e comunidade. Promover, por sua vez, uma implicacio mais ativa e

responsavel por parte dos pais e encarregados de educacao.

Identificac¢do do aluno;

Resumo da histdria escolar e outros antecedentes relevantes;

Caraterizacdo dos indicadores de funcionalidade e fatores ambientais que funcionam como

facilitadores ou como barreiras a participacdo e a aprendizagem;

Defini¢do das medidas educativas a implementar;

Discriminag@o dos contetdos, dos objetivos gerais e especificos a atingir e das estratégias e

recursos humanos e materiais a utilizar;

Nivel de participagdo do aluno nas atividades educativas da escola;

— Distribuicd@o hordria das diferentes atividades previstas;

Identificac@o dos técnicos responsaveis;

Defini¢do do processo de avaliagdo da implementacdo do Programa Educativo Individual,;

A data e assinatura dos participantes na sua elaboracdo e dos responsdveis pelas respostas

educativas a aplicar.

Quadro 1. Dados que devem constar no Programa Educativo Individual

A elaboragdo e aprovagdo do PEI devem decorrer no prazo méximo de 60 dias
apos a referenciagdo, dando-se inicio a sua implementag¢do. O coordenador do PEI é o
educador de infancia, docente do 1° Ciclo ou diretor de turma em outros ciclos de

ensino.
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7.3. Curriculo Especifico Individual

A educacdo especial dispde de um conjunto de medidas educativas que, através

da adequacdo do processo de ensino e aprendizagem, visam a promog¢do da

aprendizagem e a participacdo dos alunos com necessidades educativas especiais.

Virias sdo as medidas educativas que o Decreto-Lei 3/2008 define para responder as

necessidades e problemdtica de cada aluno, tendo como objetivo “a adequagdo do

processo de ensino e de aprendizagem” integrando “medidas educativas que visam

promover a aprendizagem e a participagdo dos alunos com necessidades educativas

especiais de cardcter permanente.” (Decreto-Lei 3/2008)

Art.17°- Apoio

a) O reforco das estratégias utilizadas no grupo ou grupo;

b) O estimulo e refor¢o das competéncias e aptiddes- envolvidas na aprendizagem;
¢) A antecipacdo e refor¢o da aprendizagem de contetdos lecionados no seio do
grupo ou da turma;

d) O reforco e desenvolvimento de competéncias especificas.

no processo de

matricula

pedagdgico Entende-se por competéncias especificas as que sdo desenvolvidas no dambito da
personalizado | aprendizagem do braille, da orientacdo e mobilidade, do treino de visdo, da leitura e
da escrita para alunos surdos, da comunicacdo aumentativa e alternativa.
O professor de educagdo especial também assegura o desenvolvimento de
competéncias de autonomia pessoal e social do aluno, que exigem atividades de
cariz funcional.
Esta medida traduz-se em adequacdes de ambito curricular, que ndo pdem em causa
Art.18° - o curriculo comum ou as orienta¢des curriculares respeitantes ao pré - escolar.
Adequacdes Neste sentido, poderdo ser introduzidas disciplinas ou dreas curriculares
curriculares especificas, designadamente Lingua Gestual Portuguesa e Lingua
individuais Portuguesa/Portugués segunda lingua, para alunos surdos, leitura e escrita em
braille, orientacio e mobilidade, treino de visdo e atividade motora adaptada,
permitindo o acesso ao curriculo comum, com a maior autonomia possivel.
ALLC10° Todos os alunos com NEE de cardter permanente podem frequentar o jardim - de -
LI infincia ou a escola independente da sua 4rea de residéncia.
Adequagdes

Os alunos surdos, cegos ou com baixa visdo tém acesso a matricula nas escolas de

referéncia.

Por sua vez, os alunos com perturbacdes do espetro do autismo, multideficiéncia ou

44



surdocegueira congénita podem matricular-se nas escolas com unidades de apoio
especializado independentemente da sua drea de residéncia.

Aos alunos com NEE pode ser concedido o adiamento de matricula no 1° ano de
escolaridade apenas por um ano.

No caso do 2° e 3° ciclo do ensino basico e no ensino secundario, a matricula dos
alunos com NEE pode ser feita por disciplinas, desde que ndo seja alterada a

sequencialidade do regime educativo comum.

Esta avaliacdo segue as normas de avaliag@o definidas para os diferentes niveis e

AL0° anos de escolaridade, podendo, entdo, proceder-se a adequacdes que, entre outras,
rt.20°-
consistem em alteragdes:
Adequagdes )
- Tipo de provas;
no processo de
- Instrumentos de avaliacdo e certificacio;

avaliagdo - Condicdes de avaliacdo (formas e meios de comunicagdo, periodicidade, duragdo
e local da mesma).
Art.21°-
Curriculo O Curriculo especifico individual prevé alteracdes significativas no curriculo
especifico comum.
individual
Utilizacao de dispositivos facilitadores que se destinam a melhorar a funcionalidade
Art.22°- e a reduzir a incapacidade do aluno, tendo como impacte permitir o desempenho de
Tecnologias atividades e a participacdo nos dominios da aprendizagem e da vida profissional e
de Apoio social.

Quadro 2- Medidas educativas [Fonte: Decreto — Lei 3/2008]

Do leque de medidas, hd uma que se configura mais restritiva € com implicac¢des
no futuro dos jovens - Curriculo Especifico Individual (CEI).

O CEI pressupde alteracdes significativas no curriculo comum, podendo
traduzir-se na introdugdo, substituicdo e ou eliminacdo de objetivos e conteudos,
dependendo do nivel de funcionalidade dos alunos.

Passando as implicacdes, desde logo verificamos que os alunos que frequentam
a escolaridade bésica estao dispensados da realizacdo dos exames nacionais de Lingua
Portuguesa e de Matematica, encontrando-se impossibilitados de ingressar em cursos
de nivel secunddrio para prosseguimento de estudos. Estas modificacdes devem
corresponder as necessidades mais especificas do aluno. Este tipo de curriculos,

assente numa perspetiva curricular funcional, tem como objetivo facilitar o
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desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais € a autonomia do aluno, aspetos
essenciais a sua participacdo numa diversidade de contextos de vida.

O CEI substitui as competéncias definidas para cada nivel de educagdo e de
ensino, mediante o parecer do conselho de docentes ou do conselho de turma.

Pelas suas implicacdes, nao sé pela maneira como se desenvolve as
aprendizagens dos alunos, como também a sua certificacdo, a opcao por este tipo de
curriculo deve ser bem ponderada, exigindo uma avaliacdo rigorosa do aluno.

Os programas dos curriculos especificos individuais, segundo Low Brown
(1989), caraterizam-se pelo seguinte modo:

— Sdo individualizados, cada crianga € diferente e tem ritmos de aprendizagem
diversos, por isso € importante que seja desenvolvido um planeamento curricular
de maneira a responder as suas necessidades. O seu curriculo deve respeitar as
diferencas individuais, no campo social e afetivo.

— Sdo adequados a idade cronoldgica, em que a educagdo destes alunos tem como
pontos de referéncia a idade mental e as fases de desenvolvimento consideradas
normais, esta perspetiva funcional visa um funcionamento tdo adequado quanto
possivel a sua idade cronoldgica.

— Incluem, de forma equilibrada, atividades “funcionais” e ndo funcionais, que
incremente no aluno indmeras atividades funcionais que sdo duteis e que
contribuem para o seu bem - estar e auto - estima, no entanto, € igualmente
importante que a sua educagdo passe pelas atividades artisticas, pelo desporto e
pelo jogo.

— Tém a probabilidade de serem praticados fora do ambiente escolar ao longo da
vida, é importante que o aluno adquira competéncias, que sejam uteis pela sua
vida fora.

— Desenvolvem-se, quer em ambientes escolares, quer em espagos nao escolares e
nele intervém profissionais e ndo profissionais, atividades estas que sao
incrementadas ndo s6 na escola, mas também em outros ambientes,
nomeadamente, em casa com as suas familias, noutros espagos da escola, no seio

da comunidade, nos locais de treino laboral, etc.
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—Procuram responder as expectativas e aspiracoes das familias e dos proprios
alunos, estes curriculos devem corresponder as expectativas dos pais, por sua vez,
respondendo a perguntas e dividas que muitos encarregados de educacio se deparam.

Compete a Direcao e ao departamento de Educacdo Especial orientar e assegurar

o desenvolvimento do referido Curriculo Especifico Individual.

7.4. Estratégias de trabalho no Apoio Domiciliario

Quando se trabalha com alunos que desenvolvem um Curriculo especifico
individual, este tem que obrigatoriamente transparecer o perfil de funcionalidade de
cada um deles. Assim sendo, o curriculo deve servir como um suporte que tem como
principal objetivo responder as necessidades dos alunos e das suas familias.

Segundo Santrock (1998) “os programas direccionados para a educacdo da
familia podem promover a evolugdo intelectual da crianga e permitir que os
prestadores de cuidados se tornem mais sensiveis as necessidades especificas de cada
crianca.”

Neste sentido, o Curriculo especifico individual ndo esta completo se ndo houver
a integracdao de propostas coerentes com os objetivos tragados para a consecugdo do
mesmo. Desta forma e refor¢cando o que ja foi redigido atrds, um curriculo tem que ser
elaborado, pensando em primeiro lugar na crianga que € o agente primordial, mas
também € muito importante que esteja centrado na familia, para que esta incremente
estratégias no seu quotidiano e suas rotinas.

De acordo com Rohwer (1977):

“... quando se definem as estratégias a trabalhar com um determinado aluno, torna-se
essencial ter presentes trés aspectos:o equilibrio entre os estimulos seleccionados e o tipo de
aprendizagem que se deseja promover, as capacidades e o perfil da crianca e o grau de
eficdcia dos estimulos seleccionados nas tarefas que queremos promover.”

Necessitamos de desenvolver uma variedade de estratégias para promover um
melhor ensino e desta forma ajudar os pais a lidar com a problematica dos seus filhos.

E importante salientar que os materiais que se utilizam para criar nas criangas

estimulos sdo relevantes para o sucesso das mesmas, ndo menos relevante sdo os
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movimentos utilizados, uma vez que este tipo de instrucdo tem como funcdo
primordial alertar para pistas do mundo externo.

O material que se utiliza ndo € apenas o que se pode comprar nas lojas, mas sim
um recurso que se pode desenvolver com as criangas de maneira a que as mesmas
interagem com o que ¢ feito.

A selecdo do material passa, muitas vezes pelo tipo de atividade de estimulacio
sensorial que se pretende fazer, ou seja, tem que obedecer ao tipo de objetivos que se
quer alcancar.

No Apoio Domicilidario, como estamos perante criancas completamente
dependentes de um adulto, as atividades tém que ser planeadas, permitindo a mediacao
por parte de um adulto, para assim adequar as estratégias a adotar para
desenvolvimento das tarefas.

Neste contexto para Bricker e Cripe (1992) “independentemente do tipo de
actividade a implementar, estas devem promover interaccdes sociais e devem
desenrolar-se em contextos familiares a crianca.”

No contexto domiciliar e por tudo o que foi mencionado anteriormente, o papel
de um adulto € fundamental, pois permite ajudar a crianca a aceder a diversos
materiais de manipulacdo com o objetivo em despertar a causa - efeito.

Mediante cada caso de estudo que nos deparamos, vdrias sdo as estratégias e
metodologias a adotar para uma maior participacdo de cada aluno. Como 0 nosso
estudo centra-se em criancas dependentes de um adulto, a sua atividade e participacao

passam por estratégias ao nivel da estimulacio sensorial.

—Recurso a materiais do dia-a-dia do aluno para uma melhor identificacdo com o mesmo;
— Bolas com diferentes tamanhos e texturas;

— Materiais com cores vivas;

— Utilizacdo de um fundo contraste;

— Digitintas;

— Massas de farinha;

— Manipulacao de esponjas com diferentes texturas embevecidas em dgua morna;
—Boneco de causa/efeito, acionado por Switch;

— Utilizar a mesa de recorte;

— Ouvir a familia, procurando responder aos seus interesses e preocupagoes;
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— Fisioterapia;

— Ajudas técnicas

Quadro 3. Estratégias e metodologias a adotar]

As principais estratégias a adotar terdo por base desenvolver e ativar os alunos,
nas diversas dreas sensoriais (auditiva, visual, tétil, gustativa,...), sendo o objetivo
principal oferecer um ambiente saudavel, confortivel e acolhedor, no sentido de
melhorar a sua qualidade de vida.

Todas as atividades planeadas tém que ter a ajuda do professor de Educacdo
Especial e das suas maes (esta ajuda € verbal e fisica), pois os alunos, nestas condi¢des
tém graves limitacoes ao nivel das fun¢des do corpo, no que concerne a mobilidade e
consciéncia. Sdo alunos totalmente dependentes, o que limita a sua participagcdo ativa
nas atividades que requerem coordena¢do motora, percecdo auditiva, visual, tatil e

autonomia.

7.5.Planifica¢do de atividades no Apoio Domicilidrio

Planificar é delimitar, globalmente a a¢do a ser empreendida ao longo do tempo,
mais precisamente durante o ano letivo.

A planificacdo, sobretudo aquela que se faz a longo prazo, pressupde um
conjunto de fatores que devem ser levados em consideracdo: coeréncia, adequacao,
flexibilidade, precisdo, riqueza e continuidade.

Salienta-se porém, que € tdo importante planificar com precisdo, como € ser-se
capaz de pdr de lado um plano, pois, por vezes, podem surgir contratempos, em que
ndo se pode levar avante a planificacdo, por isso, o professor tem que ser capaz de
reorganizar o seu trabalho de maneira a responder de forma eficaz as necessidades do
aluno e da familia.

Conhecer o aluno e o seu nivel de funcionalidade é uma grande prioridade para,
posteriormente, se delinear e implementar o seu Programa Educativo Individual.

No Apoio Domicilidrio, a intervencao do professor de Educacdo Especial deve ir
ao encontro das necessidades dos alunos, promovendo atividades dindmicas,

atendendo a diversidade de interesses/carateristicas de cada crianga.
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A planificagdo tem de ser flexivel a ponto de permitir que o professor possa
inserir elementos novos, alterar estratégias e modificar objetivos sempre, numa
perspetiva de adequar as praticas aos interesses dos alunos.

Ao planificar, tem-se que definir as 4dreas a desenvolver, bem como as metas a
trabalhar com os alunos. Nao menos importante € planificar, correspondendo sempre
as expectativas e desejos da familia, e obviamente, do préprio aluno.

As planificagdes t€ém que ser construidas atendendo e respeitando os objetivos
tracados em cada Programa Educativo Individual.

Atendo as especificidades dos alunos e a falta de autonomia de cada um deles, as
planificacdes devem ser desenvolvidas em articulagio com as encarregadas de
educacgdo e professor de Educacdo Especial, perpetuando-se a continuidade educativa
do processo de desenvolvimento dos alunos. Caso seja oportuno, as mesmas podem
ser sujeitas a alteracOes e ajustes garantindo assim, a sua adequac¢do ao nivel de
desempenho dos alunos.

A preparacdo atempada de estratégias torna-se essencial sempre que estas
impliquem a preparacao prévia de materiais e equipamentos.

Os materiais diddticos terdo certamente uma melhor qualidade se forem

preparados com antecedéncia.

7.6. Areas do Curriculo Especifico Individual

Como jé foi referenciado, o curriculo € fundamental para a pratica pedagdgica
do professor. Mas ndo basta falarmos sé de curriculo e na sua importancia, importa,
também, saber que dreas é que se podem desenvolver no Curriculo Especifico
Individual para criangas com deficiéncia profunda, em que a sua atividade e
participacao é quase nula.

A estimulagdo sensorial poderd constituir uma alternativa a tradicional
dificuldade em organizar atividades para alunos com deficiéncias de tal gravidade, ndo
permitindo, desta forma, realizacdes significativas em outras dreas, como: cogni¢ao,
comunicacdo, linguagem, socializa¢do, motricidade, independéncia pessoal.

A estimulacdo sensorial, segundo Vieira e Pereira (1996) contém

potencialidades como:
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— "Manter o aluno ativo e interessado no mundo a sua volta e, por esta forma, assegurar

a chegada de informacgdo ao seu sistema nervoso central;

— Provocar o relaxamento do aluno no sentido de diminuir as tensoes fisicas e
emocionais.”

E importante salientar que a convergéncia destas potencialidades que a
estimulagdo sensorial oferece, é “ mesmo um dos novos caminhos para o trabalho com
os mais profundos entre os profundos.” (Vieira & Pereira, 1996)

Uma outra drea que podemos desenvolver com os alunos € a Motricidade, que
estd organizada de um modo que parece acompanhar a aprendizagem natural das
competéncias motoras.

Assim, tendo a Motricidade no curriculo como uma area auténoma, revela-se de
uma grande importancia para as atividades motoras do dia-a-dia da crianga, exigindo
dos professores um trabalho sistematico no desenvolvimento no que se refere ao
aspeto motor.

Dentro da Motricidade, existem duas grandes subdreas, sendo elas a Global e a
Fina.

No que concerne a drea de Independéncia Pessoal, esta procura cobrir um vasto
leque de comportamentos essenciais a sobrevivéncia da pessoa. As subdreas sdo: a
Alimentagdo, Higiene, Vestudrio e Mobilidade, que sdo aquelas em que a falta de
autonomia do aluno se torna mais visivel. Perante esta situacdo de dependéncia de um
adulto tem-se que ter a consciéncia da funcionalidade do aluno que se estd a
desenvolver o trabalho. Segundo Vieira e Pereira (1996), a expressdao ““ desempenho
funcional refere-se a uma acdo que terd que ser realizada por alguém caso o aluno a
ndo realize.”

Uma outra area que se pode desenvolver é a Comunicagdo, sendo que, é a area
mais complexa de trabalhar, dado que a maioria dos deficientes profundos sentem
bastantes dificuldades em comunicar, ndo sé através da linguagem verbal, mas
também, com sistemas alternativos de comunicacao.

Dentro da Comunicagdo existem duas subdreas, Comunicacdo Recetiva e
Comunicagdo Expressiva.

A Cognicdo €é mais do que um processo de aquisi¢do de conhecimentos, tendo

um cardter de facilitador do desenvolvimento, mas que tem que ser trabalhada de
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forma mais consistente, sabendo que ¢ muito dificil os alunos atingiram os objetivos
propostos.

Contudo, no Apoio Domicilidrio, mais em concreto, em alunos cuja atividade é
bastante deficitdria, a drea mais trabalhada é a Estimulacdo Sensorial, uma vez que sao

criangas que exigem muito cuidados paliativos.

Area sensorial: Percecdo Visual

Objetivo Geral: Reagir a estimulos visuais

Objetivos especificos:

— Dirigir os olhos para um estimulo luminoso que lhe € apresentado no seu campo de visao;

—  Seguir com os olhos um objeto que se move no seu campo de visio;

—  Seguir os movimentos de pessoas;

—  Seguir as desloca¢des de objetos em movimento em vdrias direcoes;

— Reagir a sua imagem no espelho;

— Manter o contacto visual com o professor durante alguns segundos;

— Mudar a aten¢@o de um objeto para o outro;

— Dar atengdo a mobiles, slides, cores brilhantes e fortes;

— Dar aten¢do a imagens de televisao.

Area sensorial: Perce¢do Auditiva

Objetivo Geral: Reagir a estimulos auditivos

Objetivos especificos:

—  Olhar na dire¢do de uma fonte sonora ou mover o corpo em resposta a um som;

— Olhar para uma pessoa que tenta captar a sua atengdo através da voz;

— Responder a voz de um adulto familiar alterando as suas reagdes ou atividades;

— Seguir um som movendo a cabega;

— Voltar-se para uma fonte sonora;

— Reagir a musica e ao canto;

— Dar atencdo a lenga- lengas, histérias, etc;

— Reagir a sons de diferentes instrumentos musicais;

— Reagir a vozes de animais mais comuns;

— Reagir a sons da natureza.

Area sensorial: Percegdo Tétil

Objetivo geral: Reagir a estimulos tateis

Objetivos especificos:

— Reagir a estimulagao tétil em vdrias partes do corpo;

— Reagir positivamente a massagens e caricias em diferentes partes do corpo;
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— Reagir positivamente a movimentos do préprio corpo;

— Explorar objetos quando lhe sdo postos na mao;

— Manusear materiais com caracteristicas diferenciadas com a ajuda de um adulto: contactar

com diferentes técnicas de expressdo plastica e diferentes materiais;

— Pintar desenhos com tintas préprias para dedos;

— Pintar com giz de varias cores;

— Elaborar bolinhas com papel de crepe;

— Colar bolinhas, feitas com papel de crepe em diversos desenhos;

— Contactar com diferentes objetos/brinquedos com diferentes texturas: macio, dspero, liso,

rugoso,...;

— Amassar e realizar diferentes moldes com plasticina de vérias cores;

— Receber massagens durante a muda de fraldas, na barriga, nos bragos, nas pernas e nos pés;

— Receber afagamentos com um boneco de pano macio;

— Receber sobre o corpo um pano molhado com diferentes temperaturas: quente e frio;

— Receber festas;

— Receber cécegas (leves) em vdrias partes do corpo;

— Explorar com ajuda fisica de um adulto, uma cor de cada vez nas pinturas que realiza;

— Contactar e produzir diferentes sons através de brinquedos;

— Fazer enfiamentos com a ajuda total de um adulto, para contactar com diversas cores;

— Manusear com bolas “Bumby ball”;

— Manusear com tapete titil realizado com a ajuda de um adulto;

— Provocar reagdo do aluno em frente a um espelho;

Area Sensorial: Percecdo Olfativa e Gustativa

Objetivos gerais: Reagir a estimulos olfativos e gustativos

Objetivos especificos:

— Reagir a cheiros diversos;

— Reagir a sabores;

— Reagir a alimentos ou bebidas quentes ou frios;

—  Mostrar preferéncia por alguns sabores e cheiro através de expressdes facial.

Area: Motricidade
Subarea: Motricidade Global
Objetivos gerais: Controlar a postura, movimentar-se, controlar movimentos amplos e coordenar

movimentos implicando forca e direcdo.

Objetivos especificos:

—  Controlar a cabeca e tronco;

—  Ficar sentado no chdo durante algum tempo;

—  Ficar sentado numa cadeira durante algum tempo;
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Passar da posi¢do de deitado a posi¢ao de sentado;

Ficar de pé apoiado;

Voltar-se para um estimulo quando sentado no chéo;

Rolar;

Rastejar;

Gatinhar;

Andar com apoio;

Subir escadas com ajuda;

Descer rampas;

Correr a direito;

Atirar uma bola com uma mao;

Chutar uma bola;

Andar de triciclo;

Trepar;

Dar cambalhotas;

Dancar;

Saltar;

Atirar com uma bola com uma mao a outrem;

Chutar uma bola na dire¢do de outrem;

Agarrar uma bola com as duas maos;

Encestar uma ola;

Participar em jogos de grupo com uma bola.

Area: Motricidade

Subarea: Motricidade fina

Objetivos gerais: Agarrar e manipular objetos e coordenar movimentos finos.

Objetivos especificos:

Levar as mios e objetos suspensos, quando deitado;

Agarrar os objetos com as maos;

Passar objetos de uma mao para a outra;

Pegar os objetos entre o polegar e o indicador;

Abanar guizos;

Tirar objetos de uma caixa;

Colocar objetos numa caixa;

Folhear livros;

Riscar com um lapis;

Abrir portas com manipulos;

Enroscar tampas de frascos;
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— Fazer puzzles de encaixe até trés pecas;

Area: Independéncia Pessoal
Subarea: Alimentagdo, Higiene, vestudrio, mobilidade, satide e seguranga e atividades da vida didria.

Objetivos gerais: Beber, comer, servir-se, adquirir habitos & mesa.

Objetivos especificos:

—  Beber por um biberon;

— Beber por um copo de bico;

— Beber por um copo com asa;

— Beber por um copo normal;

— Beber por uma palhinha;

— Mastigar alimentos com consisténcia suave;

— Mastigar alimentos sélidos;

— Levar a boca um alimento sélido posto na sua mao;

—  Procurar um alimento e leva-lo a boca com a sua mio;

—  Comer com uma colher;

—  Comer com um garfo;

—  Servir-se de sopa;

—  Servir-se de bebidas;

— Colaborar com a pessoa que o alimenta;

— Esperar que o sirvam;

— Limpar a boca com um guardanapo;

—  Ficar sentado durante a refei¢do.

Area: Independéncia Pessoal
Subarea: Higiene

Objetivos gerais: Controlar os esfincteres e usar a casa de banho, cuidar da sua higiene pessoal.

Objetivos especificos:

—  Urinar ou defecar algumas vezes no bacio ou na sanita;

— Limpar a baba;

— Lavar a cara;

— Assoar-se;

— Tomar banho;

— Lavar os dentes;

Area: Independéncia Pessoal
Subérea: Vestudrio

Objetivos gerais: Despir-se, vestir-se, cuidar do seu vestudrio.

Objetivos especificos:

— Colaborar quando o vestem;
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—  Colaborar quando o cal¢am;

— Enfiar os bracos nas mangas quando o vestem;

— Enfiar os sapatos;

— Toma conta da sua roupa;

—  Pendurar o casaco no cabide.

Area: Independéncia Pessoal
Subérea: Mobilidade

Objetivo geral: Deslocar-se em espagos conhecidos, andar na rua.

Objetivos especificos:

— Deslocar-se em espacos dentro de casa;

— Andar pelos passeios.

Area: Independéncia Pessoal
Subarea: Sadde e Seguranca
Objetivos gerais: Observar cuidados basicos de seguranca com a sua satde, Observar cuidados

basicos de seguranga.

Objetivos especificos:

— Indicar a parte do corpo que déi;

— Aceitar tomar medicamentos € vacinas;

—  Utilizar facas e tesouras com seguranca.

Area: Independéncia Pessoal
Subarea: Atividades de vida didria

Objetivos gerais: Realizar trabalhos de carater doméstico.

Objetivos especificos:

— Arrumar o seu lugar na mesa;

— POr o seu lugar na mesa;

— Limpar e arrumar o quarto;

— Arrumar o material escolar.

Area: Comunicagao
Subéarea: Comunicacdo Recetiva

Objetivos gerais: Reagir a instrugdes gestuais e verbais.

Objetivos especificos:

— Reagir a vozes familiares;

— Reagir ao seu nome;

— Dar um objeto que lhe é pedido;

56




—  Escutar histoérias.

Area: Comunicacio
Subarea: Comunicagdo Expressiva

Objetivo geral: Expressar-se.

Objetivos especificos:

— Dar gritos ou vocalizacdes diferenciados para desconfortos especificos (ex: fome, dor);

—  Sorrir ou vocalizar em resposta a presenga de uma pessoa ou situacdio agradavel;

— Chamando a ateng@o de um adulto, gesticulando e produzindo sons.

Area: Cognicdo

Objetivos Gerais: Explorar objetos, Adquirir a nocdo de diferentes localizagdes dos objetos, adquirir
no¢des de tamanho, forma, cor, orientar-se espacial e temporalmente, reconhecer palavras e sinais
convencionais com interesse pessoal, escrever o nome, adquirir nocdes de quantidade, utilizar o

dinheiro em situagdes funcionais.

Objetivos especificos:

—  Olhar para os objetos;

— Pegar nos objetos;

— Abanar um brinquedo para produzir sons;

— Levar objetos a boca;

— Largar um objeto num recipiente ou na médo do professor;

— Deixar cair e agarrar um objeto;

—  Brincar com objetos;

—  Olhar para um objeto e apanha-lo;

—  Seguir um objeto que se afasta do seu capo de visdo;

—  Procurar um objeto que foi afastado do seu campo de visdo;

—  Procurar um objeto que se escondeu dentro de uma caixa;

— Emparelhar e separar objetos do mesmo tamanho;

— Emparelhar e separar objetos da mesma forma;

—  Emparelhar e separar objetos da mesma cor;

—  Colocar, a pedido, objetos em diferentes posi¢des relativas;

— Identificar os dias da semana;

— Dizer o dia e 0 més em que se estd;

— Nomear a posi¢@o dos objetos (a frente, atrds, em cima, em baixo);

— Reconhecer diversos simbolos do seu dia-a-dia (ex: wc);

— Escrever o nome;

—  Contar mecanicamente;

— Utilizar as moedas e notas em situacdes de compra.

Quadro 4. Areas do Curriculo Especifico Individual [Fonte: Adaptado de Vieira e Pereira (1996)]
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CAPITULO II - ENQUADRAMENTO DO ESTUDO
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CAPITULO II - ENQUADRAMENTO DO ESTUDO

Refletindo e ponderando a revisdo da literatura consultada, neste capitulo
fundamentamos a escolha do tema, explicamos as principais motivacdes e

apresentamos os objetivos do estudo.

1. Motivacao do estudo

A principal motivacdo para este projeto com o tema “ Apoio Domicilidrio- uma
resposta educativa para criangas com NEE”, € desenvolver um estudo sobre as
criancas que estdo em casa, por motivos de satide e que ndo podem frequentar a escola
por falta de mobilidade, bem como procurar respostas relativamente a sobrecarga das
cuidadoras dessas criangas.

E este o grande desafio que se propde, pois trabalhar dentro de uma sala de aula
com criangas ditas “ normais” € muito mais facil do que trabalhar com criangas em
estado vegetativo ou com uma deficiéncia profunda em que o desenvolvimento
pedagdgico é quase nulo. Trabalhar com o “novo”, com o “diferente” torna-se muito
mais complexo.

A escola tem que estar preparada para este tipo de problemdtica, onde a
educacgdo é aberta, diversificada, reconhecendo as diferengas e necessidades de cada
um, visando o desenvolvimento social, afetivo e cognitivo dos alunos com deficiéncia.

Para além dos aspetos referidos, a escolha deste tema tem subjacente o interesse

profissional e pessoal, atendendo ao facto de sermos docentes de Educagdo Especial.
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2. Objetivos do estudo

E nosso objetivo aprofundar os nossos conhecimentos ao nivel da Educagio
Especial, principalmente o Apoio Domicilidrio como resposta educativa para criangas
com NEE. Este estudo pretende ajudar a perceber o tipo de trabalho e de estratégias
que se podem desenvolver, avaliar os sentimentos e o nivel de “stress” das cuidadoras,
quando cuidam de uma crianca em situacdo de dependéncia total de um adulto.
Também € objetivo de estudo, conhecer as preocupacdes e as ansias das cuidadoras
relativamente ao futuro dos seus filhos e perceber os apoios que tém dentro e fora das
suas casas.

Face ao exposto, a realizacdo deste estudo/investigacdo pretende atingir os

seguintes objetivos:

(i) Conhecer a realidade educativa do apoio domicilidrio como resposta

educativa

(i1)) Conhecer o tipo de estratégias e metodologias de ensino — aprendizagem

que se desenvolve com criancas que usufruem de Apoio Domicilidrio
devido a sua situacao de incapacidade fisica;

(i1) Investigar a importancia da Intervencio Precoce para as familias/ criangas;

(iv)  Conhecer as principais mudangas no seio de uma familia com uma crianga

deficiente;

(v) Determinar se a doenca dos filhos representa uma sobrecarga para os

cuidadores;

Assim sendo, o principal objetivo deste estudo serd conhecer um outro mundo
do ensino, que € realizado no domicilio. Neste sentido, Langeveld (1965) € da opinido
que:

“ os estudos em educagdo (...) constituem uma «ciéncia prdtica», na medida em
que ndao queremos apenas conhecerfactos e compreender as relagées em nome

do saber, mas também pretendemos conhecer e compreender com o objetivo de

sermos capazes de agir e de agir «<melhor» que anteriormente.”
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CAPITULO III - METODO
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CAPITULO III - METODO

“O método é o elemento bdsico e imprescindivel de toda a investigacdo...mas é

um elemento subjacente, é um elemento que funciona através da imersdo ... e que

pode distorcer todo o trabalho quando o autor decide fazé-lo emergir e converté-

lo em protagonista da estrutura do seu trabalho” (Gonzaléz, 2010).

Na mesma linha de pensamento, Fortin (2009) pondera a metodologia como
sendo “ ... o conjunto dos métodos e das técnicas que guiam a elaboragdo do processo
de investigagdo cientifica.”

Assim, € nossa intencdo abordar, de forma especifica e clara, a metodologia,
bem como as técnicas de recolha a que recorremos para definir os objetivos da nossa
investigacao.

Procuramos incidir o nosso estudo numa abordagem qualitativa, que nos
direciona para a resposta aos problemas. Desta forma, € nossa inten¢do analisar toda a
dinamica do Apoio Domicilidrio de maneira a estudar uma determinada realidade,
compreendendo-a e interpretando-a.

Assim, optamos por realizar uma investigacdao qualitativa, que, segundo Pérez
(2004) é um interesse “pela compreensdo pessoal, os motivos, os valores e as
circunstancias subjacentes nas accoes humanas”.

A melhor opcdo para a recolha de informacdo € muitas vezes dificil para o
investigador, uma vez que nem sempre € percetivel a terminologia de alguns autores
sobre os vdrios estilos de pesquisa educacional, por vezes utilizam termos ndao muito
percetiveis para o humano comum. Para Bell (2010), “ estilos, tradi¢des ou abordagens
diferentes recorrem a métodos de recolha de informacdo igualmente diferentes, mas
nao ha abordagem que prescreva ou rejeite uniformemente qualquer método.”

Nos estudos qualitativos hd uma relacao dindmica entre o mundo real e o sujeito,
isto €, um paralelismo entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito, sendo que
para a recolha de dados, sugere-se o ambiente natural, onde os pesquisadores tentam

(13

analisar os seus dados indutivamente. Halloway (1999) defende que “ a base da
investigacdo qualitativa reside na abordagem interpretativa da realidade social.”

Os estudos qualitativos sdo flexiveis e respeitantes ao objeto de estudo, que
evoluem ao longo do processo de investigacdo e € esta flexibilidade que permite um

aprofundamento e pormenor dos dados.
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A reforcar o que foi escrito atrds, Vilelas (2009) refere “ o investigador observa
as pessoas e as interagdes entre elas, participa nas atividades, entrevista... conduz
histérias de vida (...) e /ou analisa documentos ja existentes.”

Contudo, para além de fazer uma abordagem qualitativa no nosso estudo, é
nossa pretensdo analisar, compreender e avaliar a prevaléncia da sobrecarga e sua
relacdo com o Apoio Domicilidrio em contexto de cuidar. Assim sendo, optamos por
combinar, também, o método quantitativo, que segundo Vilelas (2009) e reiterando o
que se refere atrds, este método visa ““ a apresentacdo e a manipulagdo numérica de
observagdes com vista a descri¢ao e a explicagdo do fendmeno sobre o qual recaem as
observagoes.”

Apo6s uma reflexdo exaustiva sobre os objetivos do nosso estudo, concluimos
que a melhor maneira para desenvolver este trabalho foi fazer uma combinagao entre o
estudo qualitativo e o estudo quantitativo, indo de encontro ao pensamento de Kuhn,
citado por Pérez (2004), que refere que “ o mundo € transformado desde o ponto de
vista qualitativo e enriquecido quantitativamente pelas novidades fundamentais
apartadas por factos e teorias.”

13

O mesmo autor afirma que as duas perspetivas tém diversos aspetos,
enriquecem-se, diversificam-se e complementam-se mutuamente.”

Neste contexto, e convergindo com Flick (2005), quando argumenta que “ as
perspetivas metodoldgicas diferentes complementam-se no estudo de um assunto, e
isso é concebido como forma de compensar as fraquezas e dos pontos cegos de cada
um dos métodos.”

Perante a escolha das opcdes metodoldgicas, é nosso intuito proceder ao
cruzamento da informagdo recolhida através das vdrias técnicas, assim fazer uma

interpretacdo bastante acreditada, para melhor compreender a problematica do nosso

estudo.
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1. Amostra

Ponderando a adequacgdo dos participantes as questoes e aos objetivos da investigacao,
recorremos a uma selecdo nao aleatéria dos mesmos, pelo facto de ser um estudo
exploratorio.
Participantes no estudo:
(1) Encarregada de Educagcdo de um aluno com Encefalopatia hipoxico -
isquémica que usufrui de Apoio Domicilidrio;
(i1)) Encarregada de Educagcdo de uma aluna com Sindrome de Aicardi que
usufrui de Apoio Domiciliério;
(ii1)) 2 Professoras de Educacdo Especial a lecionar numa Unidade
Especializada de Apoio a Multideficiéncia;
(iv) Professora de Educacdao Especial que leciona alunos que usufruem de
Apoio Domicilidrio;
(v)  Subcoordenadora de Educagdo Especial
Nos seguintes quadros apresentamos o conjunto de sujeitos entrevistados e

especificamos algumas das suas caracteristicas.

Familia 1 Familia 2
Identificacdo Mae do “Manuel” Mae da “Rita”
Idade 42 38
Morada Barcelos Barcelos

Quadro 5- Caraterizagdo das Encarregadas de Educacéo (dados ficticios)

A familia 1 (F1) tem um filho com Encefalopatia hipoxico - isquémica
(“Manuel”) e a familia 2 (F2) uma filha com Sindrome de Aicardi (‘“Rita”), sendo que
os dois participantes deste estudo estdo sujeitos a Apoio Domicilidrio. Em ambos os
casos estas criangas estdo privadas de mobilidade, devido as especificidades das suas
patologias. Tém Necessidades Educativas Especiais, estando abrangidas ao abrigo do

Decreto - Lei 3/2008 de 7 de janeiro, com os artigos 21° (Curriculo Especifico
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Individual) e artigo 22° (Tecnologias de Apoio), com apoio personalizado de docente

de Educacao Especial.
Anos de Situacao
Professor Funcao atual
servico Profissional
Professora de Educacao Especial
1 27 Quadro Escola
(Professora da U.E.A.M.)
5 5 Professora Professora de Educacao Especial
Contratada (Professora da U.E.A.M.)
3 . Professora Professora de Educacao Especial
Contratada (Professora com Apoio Domicilidrio)
Professora de Educacao Especial
4 27 Quadro Escola
(Subcoordenadora de Educacao Especial)

Quadro 6 -Caraterizagdo das professoras de Educagdo Especial

1.1. Historia clinica do “Manuel”

Segundo a mae do “ Manuel”, a gravidez decorreu de forma normal embora
vigiada devido a diabetes gestacional. “ Manuel” nasceu de 39 semanas de cesariana,
com 3,5kg de peso e 50 cm de altura. Foi um bebé calmo e teve uma evolucdo
normal, sendo alimentado com leite materno até aos 12 meses, nunca esteve
hospitalizado (enquanto bebé) e teve pequenos problemas de saidde, como
bronquiolite, varicela, que ndo lhe provocaram sequelas.

Esta crianga sentou-se pela primeira vez aos 6 meses, comegou a pronunciar as
primeiras palavras aos 12 meses (papa e mama) e iniciou a marcha aos 22 meses. O
seu desenvolvimento a nivel cognitivo, s6cio emocional, linguagem e autonomia
decorreu de forma normal até aos 2 anos e 11 meses.

O “ Manuel”, por volta dessa idade, teve uma paragem cardiorrespiratdria
devido a aspiracdo de corpo estranho (uma améndoa), foi-lhe diagnosticado uma
Encefalopatia hipoxico - isquémica, que € uma condi¢do na qual hd diminui¢do no
suprimento de oxigénio ao cérebro ou partes do mesmo apesar do fluxo adequado de
sangue (diferenciando de isquemia cerebral). Pode ser causada por afogamento,

estrangulamento, paragem cardiaca, traumatismo craniano, envenenamento por
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monoéxido de carbono, insuficiéncia cardiaca muito avancada e complicacdes
anestésicas, entre outras.

Esteve hospitalizado durante varios meses no hospital durante varios meses no
hospital de S. Jodo no Porto e posteriormente no hospital de Santa Maria Maior em
Barcelos.

Atualmente encontra-se em sua casa. A sua mae presta-lhe cuidados didrios pois
0 “ Manuel” necessita de uma aten¢do intensiva a nivel do controle de secrecoes,

alimentacdo, medicacao, mobilidade, ou seja, é totalmente dependente de um adulto.

Esta crianca ¢ acompanhada pelos seguintes servigos de saude:

Servico Instituicao
Pediatra Santa Maria Maior - Barcelos
Nutricionista Santa Maria Maior - Barcelos

Médica de Familia Centro de Saude de Barcelinhos

Neuropediatra Hospital de Santo Anténio

Otorrino Hospital de S. Jodo

Ortopedia Hospital de S. Jodo

Gastro Hospital de S. Jodo

Estomatologia Hospital de S. Jodo

Fisioterapia APAC

Quadro 7- Servicos de satiide do “Manuel”  [Fonte: Processo Individual do aluno]

1.2. Historia clinica da “Rita”

A “ Rita” € filha de um casal jovem e nao consanguineo. A gestacdo foi de
termo as 39 semanas, tendo sido detetada uma ventriculomegalia in utero através de
ecografia obstétrica. O parto foi distdcico (forceps e ventosa). Apgar 9/10 ao primeiro
e quinto minuto. Peso Coloboma da iris detetado ao nascer.

Observada na consulta de Neuropediatria aos dois meses de vida, vieram ao
servico de Urgéncia do Hospital de Santo Anténio, porque a menina tinha vérias

crises com movimentos clonicos do hemicorpo direito. Nessa altura o médico
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medicou-a com Fenobarbital.

Tinha ja efetuado Ecografia transfontanelar que revelou volumosa lesdo quistica
da linha média associada a agenesia total ou parcial do corpo caloso. Ventriculos
laterais com configuragao prépria das agenesias do corpo caloso e dilatacdo acentuada
a direita.

Nessa altura com dois meses de vida, o exame neuroldgico era normal. O
exame geral era também normal, ndo apresentando disformias, a excecdo de um
coloboma na fris esquerda. Durante a consulta fez uma crise focal motora do membro
superior direito.

O exame fundo ocular, efetuado por oftalmologia revelou do pdlo posterior
atingindo, também o nervo 6tico e com extensdo nasal e perimacular no olho
esquerdo. Suspeita de hipoplasia do nervo 6tico direito.

Alimentou-se de leite materno durante o primeiro més de vida, formula para
latentes entre os dois meses e doze meses. Desde entdo, comecou a tomar leite de
vaca. Aos seis meses comecou a diversificar a sua alimentacdo com a introducio de
farinha latea sem gliten, legumes, frutas e carne.

A “ Rita” tem Sindrome de Aicardi desde os dois meses de vida, espasmos em
extensdo com atraso de Desenvolvimento psicomotor que provavelmente € devido ao
S. Polimalformativo e a encefalopatia.

A locomocgao e a linguagem foram severamente afetadas (auséncia), embora
ndo exclua a capacidade de outras formas de comunicacdo (emite sons e segue O
olhar).

A “ Rita tem convulsdes didrias, com frequéncia de um a seis episddios por dia.

Tem Coloboma da iris esquerda e uma escoliose neuromuscular de agravamento
progressivo.

Sofre de osteopenia, que é a uma situacdo caracterizada pela diminui¢do da
massa 0ssea, onde os 0ssos tornam-se mais frageis e se ndo for rapidamente tratada
pode evoluir para a osteoporose. Tem antecedentes de fratura do imero direito, sem
traumatismo significativo.

A “ Rita” sofre de infegdes respiratorias, em que algumas destas t€m a

necessidade de internamento.
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Esta crianca € acompanhada pelos seguintes servigos de sauide:

Servico Instituicao

Pediatra Santa Maria Maior - Barcelos
Médica de Familia Centro de Satde de Barcelinhos
Neuropediatra Hospital de Santo Anténio
Estomatologia Hospital de Santo Anténio
Gastrenteroogia Hospital de Santo Anténio
Ortopedia Hospital de Santo Anténio
Neurologista Hospital de Santo Anténio
Fisioterapia APAC e Clinica Senhora da Cruz

Quadro 8. Servicos de satide da “Rita” [Fonte: Processo Individual do aluno]

1.3. Percurso escolar da “ Manuel”

Nunca frequentou nenhum estabelecimento de ensino até ter o apoio da
Intervencao Precoce, beneficiando deste servigo desde janeiro de 2008, sendo uma
educadora de intervengdo precoce a prestar-lhe o apoio educativo, durante dois anos
letivos.

No ano letivo de 2010/2011, transitou para o 1° Ciclo, em que foi feita uma
avaliacdo especializada, realizada por uma equipa pluridisciplinar, constituida pela
mae, professora titular de turma, professora de Educacio Especial e psicologa. O seu
Programa Educativo Individual, (PEI) foi elaborado tendo em conta o seu perfil de
funcionalidade, onde a sua atividade e participacdo, funcgdes e estruturas do corpo e
fatores ambientais, fazem referéncia a Classificacdo Internacional de Funcionalidade
de Criancas e Jovens (CIF — CJ). As medidas educativas abrangidas pelo Decreto -
Lei 3/2008 sao: artigo 21* Curriculo Especifico Individual e artigo 22° Tecnologias

de Apoio.

Atividade e participacao:
d110.4 - Observar
d115.3 - Ouvir
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d120.3 - Outras percecdes sensoriais intencionais
d160.4 - Concentrar a atencio

O “ Manuel”, quanto as fungdes observagdo/percecdo visual olha para objetos em
movimento, com cores brilhantes e apelativas, parecendo sentir bem-estar, manifestando com
uma expressao facial de leve sorriso.

Relativamente a func¢do de ouvir/audicdo, ele direciona o olhar para o som da voz da
sua mae e por vezes de alguns brinquedos com som.
Ainda relativamente as funcdes percecdes sensoriais intencionais, mais propriamente as
funcgdes sensoriais téteis, o “ Manuel” demonstra satisfacdo, esbocando um sorriso, quando
sente que alguém ou algo o acaricia. Demonstra agrado quando lhe fazem cécegas (ligeiras)
ou sopram suavemente. Esta crianca demonstra bem - estar ou desagrado, através de
expressoes faciais e alteracdo do ténus muscular, quando estd em contacto com materiais de

texturas ou temperaturas diversas.

Funcoes e estruturas do corpo:

b 110.4 - Fungdes da consciéncia
b1100.4 - Estado da consciéncia
b 140.3 - Fungdes da atencdo
b156.4 — Fungdes da perceg¢do
b1564.4 — Percegao Tatil
b 1561. 4 — Percecdo Visual
b 1560.4- Percecdo Auditiva

Os relatérios médicos existentes no processo do aluno referem que este sofre de
Encefalopatia hipoxico — isquémica pds aspiracdo de corpo estranho. Encontra-se em coma
vegetativo e tem prétese de traqueostomia e gastrostomia.

Relativamente as funcdes do corpo e quanto as fungdes da consciéncia, o “ Manuel”
apresenta um estado de turvagdo e de estupor ou coma da consciéncia.

Quanto ao nivel da percecao tatil, demonstra satisfacio, esbocando um sorriso, quando
lhe fazem cdcegas (ligeiras) ou sopram suavemente. Esta crianga manifesta bem - estar ou
desagrado, através de expressdes faciais e do tonus muscular, quando estd em contacto com
materiais diversificados.

113

No que concerne a perce¢do visual, o “ Manuel” parece olhar para os objetos em
movimento, com cores brilhantes e apelativas, aparentemente sente bem - estar quando os V&,
manifestando-o com uma expressao facial de leve sorriso. Por vezes, tenta direcionar o olhar

para o som da voz da sua mae.
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No que respeita a percecdo auditiva, mostra agrado quando ouve musicas calmas,
musicas infantis e algumas populares. Esta crianga revela satisfacdo quando ouve a voz dos
familiares mais préximos como a mae, o pai, o irmdo e a tia. O “Manuel” reage a voz da mae,

esta acalma-o.

Fatores ambientais:

e1101( +4) - Medicamentos ( produtos ou substancias para consumo pessoal)
e1151(+4) - Produtos e tecnologias de apoio para uso pessoal na vida didria
€1201(+4) - Produtos de tecnologias de apoio destinados a facilitar a mobilidade e o
transporte pessoal em ambientes interiores e exteriores

€310(+4) - Familia préxima

e315(+4) - Familia alargada

€325(+4) - Conhecidos, pares, colegas, vizinhos e membros da comunidade
e355(+4) - Profissionais de saude

€360(+4) — Outros profissionais

Todos os itens sdo considerados facilitadores. O facto de o “ Manuel” estar em casa
num ambiente calmo, num quarto com todos os aparelhos e equipamentos indispensiveis ao
seu bem - estar fisico e emocional, é considerado um facilitador. O “ Manuel” toma
diariamente medicamentos para controlar as convulsdes, para o coragdo, calmantes para a
espasticidade e protetores de estdbmago. Os alimentos sdo todos moles (passados), sendo
alimentado e medicado pelo botdo de gastrostomia.

O “ Manuel” tem uma prétese de traqueostomia. Necessita de ser aspirado com muita
frequéncia, devido as secrecdes, requer nebulizacdes didrias de oxigénio.

Com base na informagdo recolhida informalmente, podemos constatar que a familia
dispde de recursos bdsicos de habitagdo, alimentacio, saide, transporte, a sua casa tem uma
rampa de acesso a entrada da habitag@o, tem um carrinho de passeio adaptado ao aluno, tem
uma cama elétrica, possui uma carrinha adaptada a sua condicdo oferecida pela madrinha que
também € sua tia, o grande apoio e relacionamento com a familia préxima e alargada, é
considerada um facilitador.

A comunidade e vizinhos estdo atentos as necessidades bdsicas desta familia. A familia
dispde de capacidade de acessibilidade (transporte, telefone, servigos) para assegurar um
ambiente adequado a crianga. O aluno possui uma cadeira de posicionamento do tipo rifton
com separador e uma mesa de recorte adaptada para realizar as atividades desenvolvidas no
Apoio Domicilidrio, que tem sido um facilitador, pois, assim, permite ao “Manuel” adquirir

uma posicdo corporal correta facilitard para a realizacdo das atividades de estimulacdo da

70



percecdo visual, tatil e auditiva, assim, como facilitou o trabalho do professor de Educacdo
Especial, na adequagdo postural corporal a ser adotada.

O “ Manuel” é acompanhado semanalmente por um professor de Educacdo Especial
que lhe d4 apoio ,cujo principal objetivo é adequar o curriculo de forma a tornar o “ Manuel”
o mais funcional possivel dentro da sua prépria casa facilitando a sua participag@o nas rotinas
didrias através da utilizacdo de equipamentos adequados. O “ Manuel” é acompanhado por
médicos e técnicos de diferentes Especialidades, pois sdo considerados um elemento

facilitador para a manutencdo do bem - estar da crianca.

Quadro 9. Programa Educativo Individual do “Manuel”  [Fonte: Processo individual do aluno]

1.4. Percurso escolar da “ Rita”

A aluna beneficiou do servico de Intervencdo Precoce, beneficiando também
precocemente de outra modalidade de apoio a nivel de fisioterapia de forma a manter
as competéncias de bem - estar a nivel motor. A “ Rita” ndo frequentou o Jardim de
Infancia e aos seis anos de idade ingressou no 1° Ciclo, frequentou a Unidade de Apoio
Especializado a Multideficiéncia (UAEM). No ano de 2009/2010 devido aos seus
problemas de satde comecou a usufruir de Apoio Domicilidrio. E abrangida pelo
Decreto - Lei 3/2008 com as seguintes medidas educativas: artigo 21° Curriculo
Especifico Individual e artigo 22° Tecnologias de Apoio. O seu programa Educativo

Individual foi elaborado e esta de acordo com o seu perfil de funcionalidade.

Atividade e participacao:

d129.4 - Experiéncias sensoriais intencionais, outras especificadas
d310.4 - Comunicar e receber mensagens orais

d4109 - Mudar as posigdes basicas do corpo, ndo especificada
d415.4 - Manter a posi¢do do corpo

d420.4 - Auto - transferéncia

d520.4 - Cuidar das partes do corpo

d540.4 - Vestir - se

d550.4 - Comer

d560.4 - Beber

71




A avaliacdo da “Rita”, baseou-se na observacdo em contexto (casa), conversas com a
mae, relatérios médicos, terapéuticos e educacionais. Tem graves dificuldades no processo de
aprendizagem e participacdo no contexto educativo/escolar, decorrentes da interagdo entre
fatores ambientais (fisicos e sociais) e limitacdes de grau acentuado ao nivel do funcionamento
da aluna num ou mais dominios: sensorial (audi¢do, visdo), motor, cognitivo, comunicagao,
linguagem e fala e satde fisica.

E uma crianga que depende na totalidade do adulto em todas as atividades da vida didria
(alimentagdo, vestir-se, despir-se e higiene). Na alimentacdo devido a problemas de degluti¢dao
confirmados por videoflroscopia tem necessidade de comer alimentos de consisténcia semi -
solida e pastosa ( sopa, iogurte, futa ralada, leite), a ingestdo de liquidos deve ser feita com
ajuda especializada.

Na alimentagdo, devido a problemas de degluticdo a “ Rita” comecou a ser alimentada
por uma sonda naso — géastrica (S.N.G), que era alimentada através do nariz. Posteriormente,
(em janeiro de 2012) comecou a usar a P.E.G.( Percutaneous Endoscopic Gastrostomy), mais
conhecida por sonda géstrica. Esta foi a solucdo mais vidvel, pois antes a sua alimentacio
requeria cuidados especificos dada a possibilidade de ocorréncias de infecdes
respiratdrias/pneumonias por aspiragdo de alimentos.

A sua atividade motora cinge-se ao momento de dormir quando usa a chupeta,
empurrando-a com o membro superior esquerdo, com essa mesma mao e braco esfrega a cara
de forma desordenada em situacdes de comichdo. Quanto ao tato, a ““ Rita” tolera-o, exceto na
zona facial. Nas situagdes que lhe causem desconforto (mudangas de temperatura da dgua do
banho, alimentos mais quentes, dor pela desadequacdo e compressio do colete em
determinados posicionamentos), sdo comunicados de forma ndo - verbal, quer pela expressao
facial, quer pela agitacdo do seu corpo.

Relativamente as fungdes sensoriais, demonstra prazer e parece atenta por curtos espacos
de tempo a estimulos luminosos e cores vivas, como o amarelo e o vermelho.

A “Rita” apresenta maior acuidade visual no olho direito, segundo relatério médico.

Apresenta, como ja foi referido, problemas respiratérios, com diminui¢do da atividade dos

musculos do tronco e do reflexo da tosse.

Funcoes e estruturas do corpo:

b 210.8 - Funcdes da visdo
b440.2 - Funcdes da respiragio
b5105.3 - Degluticio

b730.3 - Funcdes da for¢a muscular
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b735. 4 - Ténus dos musculos

Os relatérios médicos existentes no processo da aluna referem que esta apresenta
Sindrome de Aicardi desde os dois meses de vida, espasmos em extensdo com atraso de
Desenvolvimento psicomotor que provavelmente é devido ao S. Polimalformativo e a
encefalopatia epileptogénea.

O relatério de neuropediatria atesta que a “ Rita” apresenta um grave atraso de
desenvolvimento com epilepsia ndo controlada e problemas respiratérios com internamento
hospitalar.

A aluna apresenta uma escoliose, agravada pelos episédios frequentes de convulsdes,
com incapacidade completa em manter e mudar a posi¢cdo do corpo, diminui¢do da atividade
dos musculos do tronco e do reflexo da tosse, problemas de degluticio, diminui¢do da
mineralizacao

Ossea, manutengdo da atencdo por curtos espacos de tempo e comunica de forma néo - verbal.

Fatores ambientais:

€110+4 - Produtos e substancias para consumo pessoal (medicamentos, alimentos)
e1151+4 - Produtos e tecnologias de apoio para uso pessoal na vida diaria
€310+4 - Familia préxima

e355+4 -Prestadores de saide

e580+4 - Servicos, sistemas relacionados com a saude

Todos os itens sdo facilitadores, a “ Rita” toma medicamentos para controlar as crises de
epilepsia, entre outros, necessitando de constantes cuidados didrios para satisfacdo das
necessidades bdsicas de limpeza das secre¢des que tem que ser retiradas constantemente para a
“Rita” ndo se engasgar.

A familia préxima mostra-se um facilitador porque estd sempre presente nos cuidados da
aluna. Devido a estes factos, crescidos pelos espasmos em extensdo e por vezes pela
movimentacao voluntdria da ““ Rita” com extensdo do tronco, necessita de constantes cuidados
de correcdo da sua posi¢do na cadeira de rodas. Possui ainda como ajuda técnica para a cadeira
de rodas um tridngulo de abdugdo, apoio de cabeca, apoios laterais de tronco e colete de tronco,
assim como um colete de Boston para corre¢do da coluna vertebral e evitar a alteracdo do seu
alinhamento, uma tala de posicionamento do punho direito, para controlar a tendéncia para
flexdo dessa articulag@o e evitar a deformidade em flexo e um cinto abdominal de neoprene,
para melhorar a atividade dos miisculos do tronco inferior. A “ Rita” apresenta uma diminui¢do

da mineralizacdo 6ssea (osteoporose), como ja foi referido, como consequéncia da medicacgdo e
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da imobilidade e auséncia de carga associada ao quadro clinico. As declaragdes do médico
Neuropediatra referem que a aluna nio deve frequentar a escola devido as muitas crises
epiléticas ndo controladas e aos problemas respiratdrios, pelo que deverd permanecer em casa

sob vigilancia da mie.

Quadro 10. Programa Educativo Individual da “Rita” [Fonte: Processo individual do aluno]
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2. Instrumentos

A colheita de dados poderd ser feita de variadas configuracdes, tendo o
investigador de escolher o melhor instrumento, de maneira a que este responda, aos
pressupostos do seu estudo, de forma a atingir todos os objetivos da sua investigacao.

Para o desenvolvimento deste estudo utilizamos as seguintes opgdes

metodoldgicas:

2.1. Pesquisa documental e pesquisa bibliografica

Um verdadeiro trabalho de investigagcdo s6 € credivel se existir por detrds provas
documentais, podemos afirmar que é totalmente impossivel realizar um estudo se nao
tivermos uma base bibliografica e todo o tipo de documentacdo. Assim, quanto a

andlise documental, Albarello (1997) afirma que:

“ A pesquisa documental apresenta-se como método de recolha e de verificacdo de
dados: visa o acesso as fontes pertinentes, escritas ou ndo, e, a esse titulo, faz parte
integrante da heuristica da investiga¢do, abrindo muitas vezes a via a utilizagcdo de
outras técnicas de investigacdo, com as quais mantém regularmente uma relagcdo

complementar (questiondrio, entrevista...).”
Fortin (2009), acrescenta que:

“ A pesquisa documental ¢é (...) uma etapa essencial a exploragdo de um dominio de
investigacdo. Consulta a diversas fontes documentais ndo so fornece ao investigador
ocasido para verificar o estado dos conhecimentos no dominio de investigacdo a estudar,
como este exercicio lhe permite, também alargar o seu campo de conhecimentos,
estruturar o seu problema de investigacdo e estabelecer ligacdes entre o seu projeto e os

trabalhos de investigagdo efetuados por outros investigadores”.

No que se refere a utilizagdo da pesquisa bibliogréfica, esta ajuda a aprofundar
0s conceitos, conteidos que estdao na base de uma investigagao.

Cervo e Bervian (1983) consideram que:

“ A pesquisa bibliogrdfica procura explicar um problema a partir de referéncias
teoricas publicadas em documentos. Pode ser realizada independentemente ou como
parte da pesquisa descritiva ou experimental. Em ambos os casos, busca conhecer e
analisar as contribui¢ées culturais ou cientificas do passado existentes sobre um

determinado assunto, tema ou problema."
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2.2. Observacao participante

A observagdo é um método de recolha que se define como o uso sistematico dos
sentidos, de maneira a permitir que o investigador adquira mais informagdes para
desenvolver o seu objeto de estudo.

Segundo Estrela (1994), “observar pressupde delimitar o campo de observacao,
definir unidades de observacdo e estabelecer sequéncias de comportamento,
constituindo esta selecao o prelidio de outras no ambito de um projeto de investigacao
mais vasto”.

No nosso trabalho de investigacio achamos mais pertinente a observacao
participante, pois, assim teriamos resultados mais precisos e fidveis.

Assim sendo, a observacdo participante implica a necessidade de um trabalho
mais cuidadoso, pois o investigador ndo pode entrar num determinado grupo de
pessoas e simplesmente observar, mas sim integrar-se, desempenhar algumas rotinas
do grupo, mas também ao mesmo tempo, vai recolhendo os dados de que precisa para
realizar a sua pesquisa.

Posto isto, ao observar os alunos que usufruem de Apoio Domicilidrio,
conseguimos verificar as suas atitudes, rotinas, envolvimento dos pais com oS seus

filhos.

2.3. Entrevista de Zarit de sobrecarga do cuidador — Zarit Caregiver Burden

Interview

Para percebermos mais detalhadamente, o papel das cuidadoras com filhos com
NEE, em estado de dependéncia total, utilizou-se a entrevista de Zarit Caregiver
Burden Interview (1980), traduzida por Sequeira (2010).

A designacdo provém de uma traducdo do termo inglés “burden”. A sua
defini¢do refere-se as consequéncias que acontecem na sequéncia de um contexto
muito préximo de uma pessoa doente com ou sem deméncia, na maioria dos casos

aplica-se aos cuidadores de 1dosos.
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Schene (1990) afirma que:

“ A sobrecarga objectiva representa as consequéncias no familiar, como resultado

da interacgdo com os sintomas e os comportamentos do doente, que se concretizam

em alteracoes no quotidiano, na vida doméstica, nas relacées familiares, no lazer,

na saide fisica e mental do cuidador.”

A sobrecarga subjetiva comporta a percecao pessoal do familiar cuidador sobre
os advindos em cuidar.

De facto, para um cuidador ter uma pessoa, quer seja crianga, jovem ou idoso
com algum tipo de problemas, tem repercussdes negativas, pois a carga emocional,
muitas vezes € muito forte e estd associada a uma série de alteragdes pessoais, sociais
e econdmicas.

Na perspetiva de Imaginario (2008):

“ ... a tarefa de cuidar... pode produzir uma sobrecarga intensa que acaba por
comprometer a saiude, a vida social, a relacdo com os outros membros da
familia, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina doméstica, o desempenho
profissional e intimeros outros aspectos da vida familiar e pessoal”.

A mesma autora alude que “ os cuidadores (...) manifestam o abandono do seu
auto - cuidado, falta de descanso e desconforto”.

Esta entrevista é constituida por 21 itens, abaixo descritos, destinados a avaliar

os sentimentos ou ideias dos cuidadores, quando estdo a cuidar de um familiar doente.

1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aquela que precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo dispde de tempo
para si préprio (a)?

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu familiar com

outras tarefas relacionadas com a sua familia ou com a profissao?
4. Sente-se incomodado(a) pelo modo como o seu familiar se comporta?
5. Sente-se irritado quando estd com o seu familiar?

6. Sente que o seu familiar afeta as suas relagdes com outros membros da familia

ou amigos, de forma negativa?
7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no futuro?
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8. Sente que o seu familiar estd dependente de si?
9. Sente-se constrangido quando estd ao pé do seu familiar?

10. Sente que a sua saide estd a sofrer por causa do seu envolvimento com o seu

familiar?

11. Sente que nao dispde de tanta privacidade como gostaria de ter por causa do

seu familiar?

12. Sente que a sua vida social foi afetada pelo facto de estar a cuidar do seu

familiar?

13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem a sua casa

por causa do seu familiar?

14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele(a) como se fosse a

Unica pessoa de quem ele pode depender?

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar enquanto

suporta a0 mesmo tempo as suas restantes despesas?

16. Sente que nao pode continuar a cuidar do seu familiar por muito mais

tempo?

17. Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que o seu familiar

adoeceu?

18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem para outro familiar?
19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar?

20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21. Sente que poderia cuidar melhor do seu familiar?

As respostas enquadram-se numa escala de likert composta por cinco pontos (0

= nunca: 1=raramente; 2 = algumas vezes; 3= bastantes vezes; 4= quase sempre; € 5 =
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sempre) indicando a frequéncia com que o cuidador se sente dessa forma ou tem esses
pensamentos.

Assim sendo, quanto maior for a pontuagdo maior serd o peso do cuidar.

Tabela 1. Score de sobrecarga do cuidador

Score Sobrecarga
Menor ou igual a 21 Auséncia de sobrecarga
Entre 21 e 40 Sobrecarga moderada
Entre 41 e 60 Sobrecarga moderada e severa
Maior ou igual a 61 Sobrecarga severa

2.4. Entrevista semiestruturada

Para realizar este estudo optamos pela entrevista, pois permite o investigador
procurar informagdes que o poderdo ajudar a conhecer mais profundamente o seu
objeto de estudo, mas também, a contactar e a interrelacionar-se com o0 seu
entrevistado.

Fortin (2009) acredita que ““ a entrevista ¢ um modo particular de comunicagdo
verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objetivo de
colher dados relativos as questdes de investigacao formuladas”™.

Por sua vez, Bell (2010) referencia “ que um entrevistador habilidoso consegue
explorar determinadas ideias, tentar respostas, investigar motivos e sentimentos”.

Assim sendo, ao falarmos de entrevistas, temos que necessariamente de as
dividir em trés grupos: entrevista ndo-estruturada, semiestruturada e estruturada.
Fundamentamo-nos em Sousa e Baptista (2011), quando estes mencionam que a
entrevista ndo- estruturada € aquela que “ a partida, nao tem guido, implica o respeito
absoluto pela propria visao do entrevistado.”

A entrevista semiestruturada, segundo os mesmos autores “ ja tem guido, com
um conjunto de tépicos ou perguntas... também da liberdade ao entrevistado”, por sua

(13

vez, a entrevista estruturada consiste na abordagem de temas as questdes

previamente determinadas... as perguntas sao mais estruturadas e sdo ordenadas”.
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Na nossa investigacdo, optamos pela entrevista semiestruturada, uma vez, que
consideramos que este tipo de entrevistas deixardo as entrevistadas mais a vontade,
sem se sentirem interrogadas.

Quivy e Campenhoudt (1997), Ander, Egg (2003), sdo de opinido que este tipo
de entrevista é a mais utilizada em investigacao social, afirmando que gira em torno de
um conjunto de “perguntas guias”, na qual se tornam importantes para obter
informacoes.

Assim sendo, fazer uma entrevista ndo € tarefa facil, pois exige para os
investigadores um equilibrio entre a objetividade total e a tentativa de colocar o
entrevistado a vontade. Wiseman e Aron (1972) comparam o desenvolvimento de uma
entrevista “ com uma expedi¢do piscatéria” e explicando esta analogia, Cohen (1976)
reitera que ““ tal como a pesca, a entrevista € uma atividade que requer uma preparacao
cuidadosa, muita paciéncia e experiéncia considerdvel se a eventual recompensa for
uma captura valiosa”. Nesta Otica, torna-se essencial a constru¢do do guido de
entrevista, tendo em conta os objetivos tracados da nossa investigagdo, comeg¢ando por
obter informacao na revisao bibliogréfica especifica.

Segundo Sousa e Baptista (2011), as entrevistas podem ser do tipo:

e “ Intensivo - se a entrevista se centrar num individuo ou num grupo pequeno, sem limites de
tempo e com ampla liberdade...
e Extensivo - Se as entrevistas forem mais curtas, mas abrangem um conjunto relativamente

alargado de populacdo...”

Assim sendo, a entrevista deve ser planeada, respeitando as diferentes etapas

para a sua realizagdo.

Antes da entrevista

. — Planeamento da entrevista;
Definicao de objetivos o _ o
— Deve iniciar-se com a explicagdo dos objetivos;

— Referir o tempo que a entrevista demora;

— Local de realizagio;
Construcao de um
. — Como proceder em caso de recusa;
guido
— As perguntas devem ser de facil entendimento por parte

do entrevistado;
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— O enunciado das questdes devem ser feitos de maneira a
dispensar qualquer informacao adicional;

— Perguntas potencialmente ameacadoras devem ser postas
de modo a que o entrevistado responda sem
constrangimentos;

— Devem evitar-se questdes abertas;

— As questdes devem ser ordenadas e encadeadas.

Escolher os

entrevistados

— A escolha dos entrevistados deve estar de acordo com os

objetivos do estudo.

Preparar os

entrevistados

— Contactar previamente os entrevistados (correio, telefone,
telemovel, fax, correio eletronico...);

— Os entrevistados devem ser informados dos resultados que
se esperam obter com a entrevista;

— Devem saber os motivos da escolha dos entrevistados e a
sua importancia pela sua escolha;

— Informar os entrevistados o tempo previsto, a data, a hora

e o0 local a efetuar a entrevista.

Durante a entrevista

Questao inicial

—  Entrosar o entrevistado no tema da entrevista;

—  Criar um clima de confianga.

Saber escutar

— O entrevistador tem que demonstrar uma atitude de
escuta;

—  Evitar interromper o entrevistado;

—  Dar tempo suficiente ao entrevistado para responder;

—  Ficar em siléncio um ou dois segundos, para encorajar

o entrevistado a falar mais.

Confirmar

Serve para o entrevistador dizer ao entrevistado de que estd a

ouvi-lo e o que estd a dizer € interessante.

Controlar o fluxo de

informacao

Manter o controlo das respostas, pois o entrevistador a
medida que a entrevista avanga aumenta a confianca e o fluxo

de informagdo pode ampliar;

Fornecer feedback

—  Repetir a dltima frase ou comentério e confirmar que o
entrevistador compreendeu a mensagem;

— O entrevistador resume o que foi dito pelo entrevistado;
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Evitar Quando o entrevistado generalizar algo, deve sugerir-se que

informacoes gerais | diga casos especificos.

Utilizar a técnica —  Olhar os entrevistados;
de Kinsey —  Colocar a pergunta sem rodeios.
Enquadrar as As questdes mais dificeis devem ser colocadas no fim da

perguntas dificeis | entrevista, para ndo causar desconfianga ao entrevistado.

Depois da entrevista/ Redacio da mesma

—  Registar as observagdes realizadas acerca do comportamento do entrevistado;

—  Registar as observagdes acerca do ambiente onde decorreu a entrevista;

—  Terminar a entrevista como comec¢ou, num ambiente de cordialidade;

— O entrevistador ndo pode adulterar o pensamento do entrevistado;

— Podem eliminar as respostas repetidas, aquelas em que o entrevistado diz o que
j4 disse por outras palavras;

— Devem condensar-se as respostas, retirando redundancias;

— Devem ser cortadas marcas da oralidade ou entdo devem ser substituidas;

—  Sempre que o entrevistado ndo responder a uma pergunta ou a deixar incompleta

pode usar-se reticéncias.

Quadro 11. Procedimentos a adotar numa entrevista [Fonte: adaptado de Vilelas (2009, pp.284-287)]

Optamos por fazer a entrevista do tipo intensivo, respeitando o que foi escrito

em cima e seguindo todos os passos inerentes a mesma.

2.4.1.Guido de entrevista

Como ja foi referido anteriormente, a entrevista ¢ uma das ferramentas mais
utilizadas na investigacdo social e educativa, principalmente quando a opcao
metodoldgica é qualitativa.

Assim sendo, é nossa intengdo proceder a recolha de dados que fossem de
encontro ao nosso estudo e que admitissem, “ndo sé fornecer pistas para a
caracterizacdo do processo em estudo, como também conhecer, sob alguns aspetos os

intervenientes do processo” (Estrela, 1986).
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O guido de entrevista € um instrumento para recolha de informagdo na forma de
texto que serve de base a realizacdo de uma entrevista, é constituido por um conjunto
(ordenado ou ndo) de questdes abertas, semiabertas e fechadas.

Ao elaborarmos a entrevista semiestruturada, tivemos como ponto de partida um
guido que orientou a nossa intervengao junto dos entrevistados, com temas e topicos a
desenvolver durante a entrevista, permitindo que os entrevistados respondessem as
mesmas questdes com uma certa liberdade, mas seguindo uma determinada
organizacdo, sempre centradas no nosso objetivo de estudo, com perguntas levantadas
de acordo com 0s nossos pressupostos tedricos.

Os guides de entrevista servem para otimizar o tempo disponivel, bem como,
desenvolver o espirito natural das respostas, permitindo, desta forma facilitar a
comparacdo entre os diferentes intervenientes.

Neste sentido, foram elaborados quatro guides de entrevista, que orientaram a
nossa interven¢do junto dos entrevistados, baseando-nos nas orientacdes de Estrela
(1986), em que passamos a citar:

1° - Formulacao do tema;

2° - Defini¢ao dos objetivos gerais;

3° - A partir dos objetivos gerais, defini¢cdo dos objetivos de ordem especifica e
previsdo das estratégias de concretizagdo. As estratégias independentemente dos seus
objetivos e conteudos especificos, foram definidas a partir de dois principios de ordem
geral: o da autenticidade na relacdo entrevistador - entrevistado (e sinceridade nos
sentimentos expressos) € do controlo da situacdo por parte do entrevistador, sem perda
de autenticidade e da sinceridade da sua postura pessoal. O modelo e a técnica

utilizada na constru¢ao nos quatro guides das entrevistas foram semelhantes.
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3. Procedimentos

Num primeiro momento, procedemos ao contacto com a direcio do
Agrupamento e com as encarregados de educacdo, de forma a apresentarmos o0s
objetivos do nosso estudo, solicitando a autoriza¢do para andlise de processos, bem
como a colaboracao para a recolha de dados (Anexo I).

As fontes de recolha foram essencialmente escritas, tratando-se de documentos
oficiais, tais como: planificagdes, programas educativos individuais, relatérios
médicos, relatérios de avaliagdo psicologica, relatérios do médico de familia,
relatdrios dos terapeutas e fisioterapeutas, relatérios técnico pedagdgicos, roteiros de
avaliagdo, checklist, avaliagdo da intervencdo precoce, relatdrios circunstanciados de
final do ano letivo.

Depois da Direcdo do agrupamento de escolas e encarregadas de educacdo
consentirem a consulta dos documentos supracitados, procedeu-se a leitura e andlise e
tracar diretrizes e metas que fossem ao encontro da nossa investigacdo. E importante
lembrar que o estudo foi baseado em dados existentes, recorrendo, muitas vezes, aos
pais, quando a informacao escrita ndo estava clara ou quando surgiam novos dados ou
relatérios médicos.

Num segundo momento, as encarregadas de educacdo foram informadas sobre o
estudo, procedendo, entdo a solicitagdo da sua disponibilidade para participarem no
mesmo, assinando um termo de consentimento.

Estabeleceu-se o contacto com as professoras de Educacdo Especial no sentido
de as informar da natureza e objetivos do estudo e ainda solicitar a sua colaboracao.

Relativamente a entrevista, apenas se efetuaram entrevistas com base de
conversas individuais, privilegiando a entrevista oral, utilizando um gravador como
um instrumento de recolha de informacao, tentando nao criar uma situacao artificial de
investigacdo. Para que as entrevistas fossem organizadas elaboraram-se quatro guides
de entrevista (Anexo II), que foram registadas anota¢des para ajudar a conduzir a
entrevista e alguns aspetos a ter em atenc¢do aquando a entrevista.

Pretendeu-se utilizar na conducdo das entrevistas uma orientacdo

semiestruturada a cada cuidadora nas suas proprias habitacdes, apds a anuéncia de
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cada mae para gravar a entrevista. Assim sendo, informdmos para a possibilidade de
desligar o gravador para o caso de ndo quererem que algo fosse gravado.

Antes da aplicacdo das entrevistas as cuidadoras, foi realizada uma primeira
entrevista, de modo a proceder a testagem dos guides, a pessoas com caracteristicas
semelhantes aos sujeitos inerentes a investigacdo, que serviram como entrevistas
piloto antes de passar as entrevistas definitivas. Esta experiéncia que antecedeu a
elaboracdo das entrevistas, foi uma mais-valia para evitar erros futuros na aplicacao
das mesmas, que serviram para “limar arestas” e um possivel refinamento dos guides.
Nao se aplicaram entrevistas piloto as professoras de Educagao Especial.

As entrevistas as encarregadas de educagdo desenrolaram-se, em espaco fisico
familiarizado, nas proprias habita¢gdes reunindo assim, as condi¢cdes necessdrias a sua
realiza¢do e uma vez que as mesmas nao podem estar longe dos seus filhos.

Para além das entrevistas foi aplicada a ““ Entrevista de Zarit de sobrecarga do
cuidador - Zarit Caregiver Burden Interview”’(Anexo V), que teve como principal
objetivo avaliar a sobrecarga de cada cuidadora. Por esta razdo, cada mae foi
submetida a um conjunto de vinte e uma perguntas com o intuito de avaliar os
sentimentos ou ideias que as cuidadoras t€m, quando estdo a cuidar de um familiar
doente.

As restantes entrevistas, as professoras de Educagdo Especial e a
Subcoordenadora de Educagcdo Especial, foram realizadas em espagos fisicos
diferentes. As professoras de Educacdo Especial que lecionam numa unidade, a
entrevista foi concretizada na propria escola onde as mesmas trabalham, numa sala a
parte. Quanto as outras duas entrevistas, a professora de Educacido Especial que
leciona no Apoio Domicilidrio e a Subcoordenadora de Educacdo Especial, foram
executadas no agrupamento de escolas onde as mesmas trabalham.

Assim, de seguida serd apresentada uma tabela com uma calendarizacdo e

duracdo das entrevistas.
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Entrevistas Recurso Humano Data de realizacao Duracao das entrevistas

11 de janeiro de

Entrevista A Mie do “ Manuel” Quarenta minutos
2013
17 de janeiro de
Entrevista B Mae da “ Rita” 2013 Uma hora e treze minutos

Professora de Educacio
Entrevista C ) 31 de janeiro de ) )
Especial de uma U.E.A.M. 013 Quarenta e cinco minutos

Professora de Educacdo
Entrevista D 1 de fevereiro de
Especial de uma U.E.A.M. 2013 Vinte e cinco minutos

Professora de Educacdo
Entrevista E Especial a lecionar no Apoio 7 de fevereiro de

. Vinte e quatro minutos
Domiciliario. 2013

Subcoordenadora de Educacdo ) ) )
Entrevista F 15 de fevereiro de Trinta e quatro minutos

Especial.
2013

Quadro 12. Calendarizacdo e duragdo das entrevistas

A partir das gravagdes procedeu-se a transcri¢ao das mesmas (Anexo III).
Procedemos a elaboracdo de grelhas de andlise das entrevistas (Anexo IV) para
realizarmos a anélise de contetido, apds uma leitura ponderada.

A observacgdo participante foi essencial para poder cumprir os objetivos da nossa
investigacao.

Esta observagdo, como referem, Quivy e Campenhoudt (1998) “ é uma etapa
intermédia entre a construcdo dos conceitos e das hipéteses e o exame dos dados
utilizados para as testar”. Esta auscultacdo aconteceu no terreno, em casa dos alunos,

em que procuramos ter uma atitude na qual se compreendesse melhor a posicdo do

observado.
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CAPITULO IV- ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, apds as andlises de carater qualitativo em fungdo das questdes
que, desde inicio nos orientam na concretizacdo do nosso estudo, sistematizamos e
discutimos agora a informacao recolhida.

Apresentaremos a andlise e interpretacdo dos dados recolhidos através das
entrevistas que realizimos com o objetivo de contribuir para o conhecimento do Apoio
Domicilidrio como resposta educativa a alunos com deficiéncias profundas abrangidos

pelo Decreto-Lei 3/2008, de 7 de janeiro.

1. Analise de conteiido das entrevistas realizadas

Esta andlise e interpretacdo emergem de seis entrevistas, e serd apresentada de
acordo com a ordem dos blocos de cada guido das entrevistas realizadas.

Segundo Bardin (1977), o termo andlise de contetudo refere-se:

“A um conjunto de técnicas de andlise das comunicagoes visando obter, por procedimentos
sistemdticos e objectivos de descricdo do conteiido das mensagens, indicadores (quantitativos
ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicoes de produgdo-
recepgdo (varidveis inferidas) destas mensagens”.

A andlise de conteido possibilita o tratamento, de forma metddica, de
informagdes que apresentam um certo grau de profundidade e de complexidade, como
€ o caso nesta investigacdo, das entrevistas semiestruturadas. Para Vala (2005), “a
finalidade da andlise de conteido é fazer inferéncias sobre as mensagens onde os
contetddos foram inventariados e sistematizados.”

A andlise de contetido das entrevistas pressupde “a delimitacdo dos objetivos em
conjunto com um quadro de referéncia tedrico, assim como a determinacdo de um
corpus a definicdo de categorias e a definicao de unidades de anélise.” (Vala, 2005).

Considerando o contetdo integral das entrevistas como sendo o nosso corpus de
andlise, procedemos a sua leitura fluente, onde nos deixamos “invadir por impressdes
e orientacdes” (Bardin, 2004). Numa segunda leitura, e “estando a entrevista orientada
conforme os objetivos da nossa investigacdo” (Estrela, 1986), a constru¢cdo de um

sistema de categorias surge, agora, de forma natural.
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Na metodologia qualitativa, o processo de categorizacdo € essencial, na medida
em que ndo se pode aspirar a uma captacdo da realidade congruente se ndo forem
criadas categorias que a tornem compreensiveis. As categorias sdo indicadores
significativos, em funcdo das quais o contetido serd classificado. Estas constituem o
cendrio dos conceitos significativos que conduzem a interpretacdo do conteido no
contexto de uma teoria que, no nosso estudo, foram baseadas tanto na revisdo da
literatura, como no decurso da andlise e leitura do corpus do texto.

Sistematizada a informacao, importa proceder a uma exposi¢io e interpretacao
da mesma, ou seja, a apresentacdo e discussao dos resultados obtidos. Assim, assentes
nas informacdes recolhidas, serd feito um balango dos seus aspetos mais significativos.

Conscientes da utilizacdo de uma pandplia de instrumentos e técnicas de
recolha de dados durante esta investigacdo, parece-nos pertinente entrelacar as varias
informacdes recolhidas, ndo de uma forma exaustiva, mas antes necessdria a sua
complementaridade, suscetivel de responder a nossa questdo orientadora e concordante
com 0s objetivos propostos.

Conjeturamos, neste sentido, a obtengdo de um conexo de informagdes
relevantes, e cuja discussdo se pretende frutifera a formulagdo de “conclusdes”
crediveis, relativas a mesma.

Elegendo como base de sustentacdo as informagdes obtidas através dos
entrevistados (Grelhas de andlise em anexo IV), é-nos possivel categorizar, por

sistemas de blocos, toda a informagao pertinente aos resultados do nosso estudo

(i) Analise de Contetido da Informacao dos Encarregados de Educaciao

Bloco I - Caracterizacao Familiar

Esta categoria destina-se a recolha de informagdo (varidveis pessoais) dos
progenitores da crianca em estudo. Verificamos que as idades dos pais dos
participantes no estudo sdo de 38 e 46 anos e das maes 37 e 42. Uma diferenca

significativa, nesta faixa etdria (M= 7anos). As habilitacdes académicas sdo muito
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aproximadas (6°/9° ano) de escolaridade. As profissdes também muito semelhantes. A

area da residéncia € a mesma.

Bloco II - Entrosamento com o Diagnostico

A segunda categoria abordada é referente ao entrosamento com o diagnéstico
dos filhos da EE1 e da EE2, mais concretamente aos primeiros contactos com o
problema de satide das suas criangas. Verifica-se que em ambos os casos (EE1 e EE2),
a gravidez decorreu dentro da normalidade, embora uma das entrevistadas (EE2) refira
que no sétimo més foi detetado um problema com o bebé, mas que nada faria prever o

tipo de diagndstico confirmado posteriormente:

” Correu bem, fui seguida pelo médico de familia, nunca tive problemas de maior,
nem diabetes, nem tensdo alta (...). Aos sete meses de gravidez fiz outra ecografia e o
médico detetou que o bebé tinha um problema na cabeca, tinha um liquido na cabeca
que ndo era normal. (...) Af falaram logo que a crianca ia nascer com problemas, mas
ndo falaram da Sindrome de Aicardi, porque ndo foi logo diagnosticada, falavam
noutras doencas (...) por volta da consulta dos dois meses, pois quando ela foi a

consulta do primeiro més, ainda ndo tinham o resultado da ressondncia magnética.”

No caso da EEI1, também refere ter tido um parto sem problemas acrescidos, e
que aparentemente se trataria de uma crianca sem problemas. O problema surge
depois...

“ Dois anos e onze meses.”, decorrente de um acidente “ (...) engasgou-se com numa

améndoa (...)”

Bloco III - Feedback do Diagnéstico

Aquando do diagndstico, nenhuma das maes tinha informagao/conhecimento
sobre a doenga: “ Ndo tinha conhecimento nenhum. Ndo tenho ninguém da familia
com problemas, nem tinha ligacdo com ninguém que tivesse uma deficiéncia.” (EE.2),
e a obten¢do da primeira informacdo sobre a problemética foi obtida através de “ (...)

livros, a conversar com médicos, enfermeiros, terapeutas, pesquisas na internet” (EE.
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1), e mesmo com recurso a opinido de profissionais fora do pais “ Cheguei a ir a um
médico a Espanha, para procurar respostas, sabe como é... quando é assim nos
corremos tudo.” (EE.2).

Contudo, ambas referem que a informacgao cedida pelo médico que acompanhou
o processo foi importante para o esclarecimento de ddvidas, embora numa das
situacOes os progenitores da crianga ndo tivessem ficado com a nogdo real sobre as

implicagdes no desenvolvimento da crianca.

“(...) eles explicaram, foram frontais e disseram que era bastante grave, disseram
que faltou oxigénio no cérebro, fizeram exames para comprovar a gravidade da

situagdo... disseram logo que ele ndo nos ia conhecer se sobrevivesse” (EE. 1)

“ Eles puseram-nos ao corrente de tudo, mas disseram, na altura, que era uma
crianga que iria ter um atraso no seu desenvolvimento. Nenhum médico me disse que
ela nunca iria andar (...). Os médicos diziam, que ela tinha um atraso de quatro anos,

mas ndo(...)” (EE. 2).

Bloco IV- Consciéncia sobre a problematica

No que respeita as reagdes da cuidadora ao diagnéstico, a primeira reacdo é
“Recebi a noticia com bastante pdnico.” (EE.1), bem como de alguma esperanca que
o diagndstico estivesse errado ““ Foi um choque e depois estava na expetativa que os
médicos se enganassem...” (EE.2), mas ambas demonstraram aceitacdo perante a

situacdo, pois “ (...) € meu filho tive que aceitar(...)” (EE.1).

Os primeiros sentimentos vivenciados sdo de “ (...) pdnico, o medo, a revolta...”
(EE. 1), ede “(...) esperanca que ndo fosse como os médicos diziam(...)” (EE.2).

Mas de seguida surge o sentimento que precisam de cuidar dos filhos e de lhes
prestar os melhores cuidados possiveis de forma a minimizar o sofrimento da crianca e

garantir-lhe a melhor qualidade de vida possivel.
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“ A reacdo foi de tristeza (...) mais revolta foi da familia direta, pais e irmdo, mas no
geral foi de muita tristeza.” (EE.1), mas trata-se de algo que € irreversivel, pelo que se
torna necessdrio aceitar a situacdo “ (...) agora é amd-la e tratar dela.” (EE.2).

Os primeiros meses de vida da crianga nao foram considerados muito complicados.
Numa das situagdes a crianca era muito pequena quando foi detetada a doenga, pelo
que “ Ndo foi uma bebé dificil e ndo exigia muitos cuidados especificos.” (EE.2),
embora existisse sempre a preocupacdo com as convulsdes. No caso da crianca cujo
diagndstico ocorreu perto dos trés anos a situacdo foi mais complicada,
primordialmente durante o internamento porque foi quando a mae teve contacto com
os cuidados e procedimentos médicos necessario, mas depois do regresso da crianga
para casa a cuidadora refere que “ (...) no inicio custou muito...o tempo que estive com
ele no hospital. Mas eu adaptei-me bem para tratar dele com a experiéncia, a fazer as

coisas eu adaptei-me bem(...)” (EE.1).

Ao longo da consciencializacdo sobre o problema de sadde dos filhos, as
cuidadoras referem que nao tinham conhecimentos acerca dos cuidados mas que se
adaptaram bem, e para esta adaptacdo o apoio dos profissionais de satde foi muito
importante, pois como refere uma das maes “ndo, porque eu jd fazia tudo no hospital
(...) eu é que fazia todo o trabalho de enfermagem (...) Quando veio para casa, depois
de ano e meio, jd estava habituada e tinha o material todo em casa, oxigénio e tudo
por isso ndo tive problemas em tratar dele.” (EE.1). Pelo que podemos perceber, as
maiores dificuldades surgem nos episédios de convulsdes ou crises respiratorias “ (...)
claro que quando ela tem crises de convulsdes ou infecoes respiratorias eu fico com
medo. (...) Receios e medos tenho sempre.” (EE.2), e uma cuidadora menciona que
uma das maiores dificuldades se prende com a fisioterapia, pois considera o nimero de
sessoes insuficiente: “ As dificuldades maiores é a fisioterapia, ele é acompanhado
poucos dias por semana (...) mas acho que devia ter fisioterapia todos os dias.”

(EE.1).

Bloco V- Problemas encontrados

Relativamente as preocupagdes, estas surgem mais relacionadas com o medo de

nao terem capacidade ou competéncia para poder prestar os cuidados aos filhos e pelo
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facto de colocar a crianga sempre em primeiro lugar, ou seja, a vida das cuidadoras é
feita consoante as necessidades das criancgas.

Ambas as maes referem que procuraram informagdes sobre a doenga e sobre os
cuidados de saide necessarios, sendo muitas vezes a fonte de informacgao privilegiada
os profissionais de saude * Sim lia, falava com médicos, fisioterapeutas, terapeutas e

com outras mdes para trocar ideias.” (EE. 2).

Bloco VI- Preocupacoes face ao Futuro

No que concerne as preocupacdes com o futuro da crianga, as expetativas sao
sempre de incerteza, pois “ (...) sinto muita inseguranca em relagdo ao futuro... nunca
sei o que vem a seguir.” (EE.1), pelo que € vivido o dia-a-dia sem saber o que o futuro
lhes reserva. Outro aspeto estd relacionado com o facto de os médicos referirem que
estas criangas ndo tém muitos anos de vida, mas ndo se consegue prever a esperanga
média de vida, pelo que as cuidadoras centram as expetativas futuras na manutencao
da qualidade de vida dos filhos “ O que eu quero é que ela ndo sofra e que tenha
qualidade de vida...” (EE.2). Relativamente as preocupagdes com o futuro é
novamente mencionado pelas mades o receio de ndo ter capacidade para prestar os
cuidados ou que os filhos sofram: “ O que mais me preocupa é eu ndo ter saiide e nao
poder cuidar dele (...)” (EE.1); “ O que mais me preocupa é que ela sofra (...)"

(EE.2).

Bloco VII- Apoios recebidos

Subcategoria - Familia

Em ambas as situacdes existem outros elementos prestadores de cuidados as
criangas, tratando-se num caso de uma irma da cuidadora (tia e madrinha da crianca), e
no outro de irmas e da mae da cuidadora. Embora os pais das criangas sejam
referenciados como cuidadores, ndo sao apontados como principais substitutos das
maes, e denota-se que a prestacdo dos cuidados a crianca € delegada primordialmente
nas progenitoras: “O meu marido trata dela, mas ele diz que eu tenho mais jeito (...).”

(EE.2). Do mesmo modo, e apesar de terem ajuda familiar, as maes consideram que
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ninguém consegue prestar os cuidados como elas: “ (...) mas como a mde acho que
ninguém, acho que ele mesmo estando assim, reconhece a minha voz ...” (EE.1), e
sentem que esta é uma responsabilidade sua, pelo que lhes custa a delegar ou pedir
ajuda a terceiros.

Em ambas as situacdes as maes deixaram de trabalhar, pois como refere EE.1 “
(...) tive que deixar de trabalhar desde aquele dia, pois ele precisa de cuidados 24 por
hora por dia. Ele depende de um adulto para tudo(...)”, e parece tratar-se de uma
decisdo das proprias cuidadoras. As entidades empregadoras foram compreensivas e
num dos casos ajudou monetariamente a familia.

Ao nivel da retaguarda familiar as cuidadoras referenciaram novamente o apoio
de irmas e da mae, sendo que o marido apoia no sustento da familia. O apoio familiar
¢ inclusive econémico: *“ Tenho dessa minha irmd(...) ela ajuda.” (EE.1); “ (...) nada

de grandes quantias, mas ajudam.” (EE.2).

Subcategoria - Escola/Apoio Domciliario

Ao nivel dos apoios escolares ambas as cuidadoras referem que usufruiram de
intervengdo precoce com a crian¢a ainda em tenra idade: “ Teve(...) de uma educadora
(...) durante dois anos. Iniciou com quatro anos.” (EE.1); “ Sim. Foi uma educadora
da APAC, comegou cedo, era pequenita, tinha trés anos.” (EE.2), e que a informacao
sobre este apoio surgiu maioritariamente da APAC (Associacdo de Pais e Amigos da
Crianga). De facto, esta Associacdo € referenciada como uma ajuda preciosa, pois
como refere uma das mies “E através da APAC que eu recebo muitas ajudas técnicas
e muitos conhecimentos.” (EE.1). A intervencdo precoce ¢é considerada muito

3

importante pelas cuidadoras, e o trabalho realizado * (...) esteve dentro das
prespetivas que eu tinha.” (EE.1).

Uma das criangas nunca frequentou uma Unidade de Apoio a Multideficiéncia,
ja que a cuidadora ndo considera que as unidades estejam preparadas para prestar os
cuidados ao seu filho: “As unidades que eu conhegco aqui pela zona ndo estdo

preparadas (...). E uma situacdo de estado de muita dependéncia e exige cuidados

paliativos.” (EE.1).
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A outra mae (EE.2) refere que a filha frequentou uma unidade especializada,
mas apesar de gostar do trabalho desenvolvido na unidade, a crianga abandonou o

acompanhamento devido a complicag¢des no estado de sauide:

“(...) eu gostava das atividades que faziam nas salas de apoio, faziam muitas
atividades de expressdo musical, pldstica e estimulacdo sensorial. Ela andou dois
anos, mas estava sempre com muitas infecoes e no terceiro ano esteve internada muito

tempo e optei por ndo a levar para a escola o resto do ano letivo.” (EE.2).

Em ambos o0s casos as criangas usufruem de Apoio Domicilidrio na educacao, e
esta hipotese surgiu quer por parte da APAC “ Fui bem orientada, quem me orientou
foi a APAC.” (EE.1), quer por parte do proprio agrupamento *“ No terceiro ano ela
como ndo podia ir para a unidade especializada, ligaram-me do agrupamento a dizer
que ia ter Apoio Domicilidrio.” (EE.2). Este tipo de apoio € visto pelas maes como
uma ajuda preciosa no desenvolvimento dos filhos, “ Acho muito importante, para a
estimulacdo sensorial da crianca. (...) As atividades sdo muito positivas para o
crescimento sensorial e também para ter ajudas técnicas por parte do Ministério da
Educagao” (EE.1), mas apontam que uma das lacunas € a constante troca de
profissional que presta o apoio: “ (...) todos os professores que vieram tém sido cinco
estrelas. Pena é alterar os professores todos os anos. Uma pessoa ganha uma amizade
com um professor e ele no ano a seguir ja ndo vem.” (E.2). Assim, as cuidadoras

consideram que a escola demonstra sensibilidade em relagdo a problemdtica das suas

criangas, pois o apoio percebido por parte da escola é avaliado como positivo.

Subcategoria-Satde

No que respeita aos apoios por parte das entidades de satide as opinides ndo
estdio em consonancia. Uma das maes considera que os apoios recebidos sao
adequados, enquanto a outra cuidadora nao avalia os apoios como sendo suficientes.
No entanto, ambas mencionam que nao t€ém apoio na medicacdo e que 0s apoios
econdmicos sdo insuficientes: *“ Considero que sim (...) eu tenho tido os apoios... quer

dizer em medicagdo ndo tenho ajudas, ele faz o manipulado e tudo e ele paga como
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uma pessoa qualquer.” (EE.1); ““ Claro que ndo (...). Acho que deveria haver ajudas
para pais que tenham filhos com deficiéncia(...)” (EE.2).

Relativamente ao apoio por parte de uma instituicdo especializada é referida
novamente a APAC, cujo apoio € valorizado, ndo sé nos aconselhamentos e
encaminhamentos, mas também na prestacdo de cuidados de saide as criangas e a

propria familia:

“(...) se ndo fosse a APAC eu ndo tinha conhecimentos e ndo sabia como proceder
para pedir uma ajuda técnica (...) a nivel de relatérios e também os papéis que coloco
para a seguranga social... é tudo na APAC que faco. (...) é tudo com essa institui¢cdo e
também conheco e convivo com outras mdes...é muito, muito importante. Por outro
lado também ddo apoio a familia das criancas com problemas, em consultas de
psicologia e também a nivel de consultas para a propria crianga... é essencial este

espaco.” (EE.1);

“ Sim, é bom... principalmente na APAC que prescreve material, tem médicos de
neurologia, fisiatria, pediatra, apesar, de que a consulta de neurologia e fisiatria tem-
se de pagar uma pequena quantia (...). A APAC ¢é cinco estrelas e quem trabalha ld
também... eles ajudam a fazer relatorios, se nés pedirmos alguma coisa para um
médico qualquer, eles ajudam a fazer. Sdo pessoas muito interessadas e quaisquer

coisas que precisamos eles informam-se.” (EE.2).

Bloco VIII- Mudancas

Relativamente as mudancas ocorridas devido a problemdtica, existe a
necessidade de adaptar a casa as criancas que sdo totalmente dependentes,

primordialmente para possibilitar a prestacao de cuidados de higiene:

“Tive que adaptar os acessos para o “Manuel”, dividir a sala e fazer um quarto (pois
os outros ficam em cima e tornava-se dificil para cuidar dele) e uma casa de banho.
Tem uma cadeira propria para dar banho... mas felizmente vou construir uma outra
casa de banho adaptada para o menino, num espago que tenho em casa, mas ai pedi

apoio a Associacdo Salvador e a Camara vai ajudar (...)” (EE.1)
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“ Tive que fazer uma casa de banho adequada para ela ao lado do quarto (...) pois

antigamente havia umas escadas ao pé do quarto e agora ndo.” (EE.2).

Subcategoria- equipamentos

Também ao nivel dos equipamentos constata-se que as criancas necessitam de
varios equipamentos adaptados a sua condicdo, desde material médico ao transporte, e
que acarretam custos bastante elevados:

“ Cama elétrica, cadeira de banho, cadeira de rodas, oxigénio, nebulizador,
aspirador de secrecoes, materiais de sondas de aspiracdo (...) soros, luvas,
compressas e tenho uma grua elevatéria para levantar o menino, que me
emprestaram, e tenho uma carrinha adaptada.” (EE.1);

“Necessito de cadeira de rodas, PEG (sonda gdstrica), cadeira de banho, colchdo
elevatorio de cabeca e pés, cadeira auto, aspirador de secrecoes, e o “cough assist”,
que é uma mdquina que ajuda a “Rita” a receber oxigénio”, o VPAP para dormir de
noite.” (EE.2).

Alguns destes equipamentos sdo cedidos por entidades de saude,
principalmente pelo Centro de Satide ou pelos Hospitais onde realizam as consultas:
“Os materiais de sondas, compressas, luvas, eu vou buscar ao Centro de Saiide. O
oxigénio, o nebulizador e aspirador de secrecoes é a “gasine” que faz a entrega em
casa.” (EE.1);

“ 0 “cough assist” e o VPAP foi o hospital de Santo Antonio que deu e vém a casa
trocar os tubos de secrecoes. As sondas da PEG, sdo mudadas no hospital de Santo
Antonio. A nivel de nebulizador e aspirador, ndo é preciso de receitas, no hospital
tratam de tudo, desde que ela comecou a andar nas consultas de doencas

neuromusculares.” (EE.2).

Apesar de considerarem que possuem o material e equipamento necessario a
prestacdo de cuidados aos filhos as entrevistadas consideram que para melhorar a
qualidade de vida dos filhos necessitariam de outros equipamentos, tais como ““ Para

ajudar a nivel sensorial, gostava de ter um sistema informdtico...”(EE.1), ou um
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elevador para facilitar o transporte da crianca dentro de casa “ (...) precisava de um

elevador para subir e descer escadas para ela (...)" (EE.2).

Subcategoria- rotinas

Também ao nivel das rotinas das cuidadoras se verificaram mudangas bastante
expressivas “ Muito diferente... duzentos por cento diferente.” (EE.1). Anteriormente
as entrevistadas consideravam que tinham uma vida normal, dividida entre o trabalho e
as tarefas de casa. Atualmente as suas vidas s@o totalmente feitas em funcdo das
necessidades e cuidados dos filhos “ Era uma vida normal... agora tudo depende da
menina.” (EE.2).Contudo, e apesar de as mudangas também serem sentidas em toda a
familia, uma das entrevistadas refere que a dinamica do marido e de outro filho nao
alterou significativamente, mas o impacto da problemdtica faz-se sentir a outros
niveis: “Ndo mudou muito, para o meu marido e filho. (...) apesar de quando
aconteceu isto o meu filho mais velho sentiu bastante e sofreu muito, por isso andou

num psicologo, mas jd ultrapassou.” (EE.1).

Subcategoria - Lazer

Constata-se, entdo, que as maiores alteracdes na organizagao didria ocorrem nas

(X3

cuidadoras, jd que as maes ficam sem tempo para elas préprias “ (...) a minha
preocupacdo é ele, ndo tenho muito tempo para mim.” (EE.1); “ (...) Tenho que tratar
dela, estou sempre a olhar por ela...” (EE.2), e os momentos de lazer em familia
tornam-se cada vez mais reduzidos, ndo sé porque estas criangas necessitam de
cuidados 24 horas por dia, mas também porque a problematica tem implicagdes ao
nivel financeiro “Lazer...acho que ndo tenho, e depois a questdo financeira estd muito
mais limitada, pois gasta-se mais em medicacdo, fraldas (...)” (EE.1).

As entrevistadas sentem algum cansaco pela condi¢do de serem cuidadoras
permanentemente, mas sentem igualmente que ndo podem parar ou descurar os
cuidados “ as vezes sinto cansago, mas tenho que me levantar logo, ndo me dd muito

tempo para me cansar, pois ndo tenho ninguém. As rotinas tém que ser certinhas,

posiciond-lo, alimentd-lo...tenho que fazer as coisas de casa (...)” (E.1).
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Subcategoria - Emocionalidade

Existe um impacto emocional, ndo sé devido ao cansaco fisico, mas decorrente

da tristeza e revolta sentida pela situac@o e por serem o pilar da casa e da familia.

Bloco IX- Repeticao da Maternidade

Em termo de conclusdo € de referir que perante a questdo colocada as
entrevistadas, se repetiriam a maternidade, ambas responderam negativamente,

reiterando que ndo pretendem ter mais filhos.

(ii) Andlise de Contetido da Informacdo da Professora a lecionar em Apoio

Domiciliario

Categoria A — Experiéncia Profissional

Relativamente a experiencia profissional com criangas a usufruir de Apoio
Domicilidrio durante o percurso profissional, a professora entrevistada referiu que teve
contacto com alunos com NEE ao longo de dois anos que lecionou EVT ( Educacao
Visual e Tecnoldgica) “ (...) estes meninos ndo iam as outras disciplinas, mas
frequentavam a disciplina de EVT. No 1° Ciclo também tinha sempre um ou dois
alunos na turma, trabalhei com alunos com paralisia cerebral, deficiéncias
mentais...todos os anos trabalhei com alunos com NEE.”, e que tinha conhecimento
da existéncia desta modalidade educativa, mas nao se tratavam de casos com um grau
de dependéncia tdo elevado “ Eu tinha conhecimento de casos de alunos que tinham
cancro, que ndo podiam ir a escola, pois estavam em recuperagdo, estes casos tao
dependentes ndo(...)".

Assim, esta docente refere que a experiéncia no Apoio Domicilidrio € bastante
recente “E o primeiro ano que tenho este tipo de trabalho”, contudo, refere ter
iniciado esta pratica nesta modalidade educativa por op¢do propria, aceitando o

desafio quando lhe foi proposto.
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Categoria B — Apoio Domiciliario

No que concerne a caracterizacdo do trabalho realizado no Apoio Domiciliério, a
professora refere que as dreas mais trabalhadas com os alunos “ Sdo as experiéncias
tdteis, auditivas e visuais, ou seja, a estimulacdo sensorial...”, e considera ser muito
importante o trabalho realizado ao nivel das 4reas sensoriais para a estimulacdo e
desenvolvimento das criangas. O Apoio Domicilidrio € visto por esta profissional
como “ (...) muito importante, até porque com o avancar dos anos eles vdao perdendo
apoios nas instituicoes que usufruem, pois estas vdo dando primazia aos mais
novos...” e acrescenta que as criancas t€ém todo o direito de serem ajudadas e terem o
acesso ao ensino, por muito poucas aquisi¢des que facam.

No que concerne a planificagdo do trabalho no ensino domicilidrio a docente
apresenta a preocupagdo de adequar as atividades e materiais a cada crianga, tendo o

cuidado de planificar antecipadamente o trabalho e registar as sessoes:

“ Tento ver aquilo que é mais importante trabalhar... penso nos materiais que usarei
numa determinada atividade (...) e tento ter mais cuidado em procurar materiais que
ndo facam alergias, e que ndo tenham cheiros fortes (...) tudo é pensado
atempadamente. Escrevo os sumdrios num livro que o agrupamento forneceu. O

trabalho fica todo registado.”

Subcategoria — Objetivos e Estratégias

Outro aspeto € a preocupacdo em seguir 0s objetivos tracados no PEI da crianga,
e é sempre feito o esforco para atingir os objetivos, embora nem sempre seja possivel
atingi-los na totalidade devido as problematicas dos alunos, ja que “ (...) os objetivos
estdo sempre em ensino.”.

As estratégias adotadas sdao variadas, desde a escolha de atividades de cariz
pratico, a adequacdo dos materiais, passando pelo envolvimento das cuidadoras nas
atividades. Todas as atividades desenvolvidas pretendem estimular sensorialmente a

crianga:
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“Faco trabalhos de pintura, nas datas festivas trabalho com eles no sentido de
estimular... com recurso a materiais do dia-a-dia, uso bolas de diferentes tamanhos.
Manipulacdo de diversos materiais para estimular a sensacdo tdtil, misicas para
estimular a audicdo...e claro que estes trabalhos sdo todos feitos por mim com a

ajuda das mdes.”

Subcategoria — Materiais e Equipamentos

Continuando o trabalho no ambito do Apoio Domicilidrio, e mais concretamente
relativamente a adequacdo dos materiais utilizados nas atividades, a docente afirma
que recorre frequentemente a materiais de ficil acesso e econdmicos “Uso materiais
reciclados, elementos naturais, como pauzinhos, cartolinas, papéis, pasta de
modelagem, tintas para fazer digitintas...” e tem sempre a preocupacao de adaptar os
materiais a condicdo fisica das criancas, tendo em atencdo inclusive se podem
provocar alergias ou tém cheiros muito intensos. A entrevistada menciona ainda que o
agrupamento disponibiliza algumas verbas para a elabora¢do dos materiais “Sim, um
aluno tem uma verba que canalizo para materiais, mas ndo é muito...”

Relativamente aos equipamentos disponibilizados para desenvolver o Apoio
Domicilidrio a docente considera que estes sdo escassos € OS que nem sempre Sao
adequados as probleméticas “ (...) poucos sdo os materiais que existem na unidade de
estimulacdo sensorial, por vezes usos materiais/brinquedos dos meus filhos, que na
minha opinido sdo os mais adequados.”

Mediante o pedido dos profissionais existe a possibilidade do agrupamento
disponibilizar equipamentos para o Apoio Domicilidrio “ Mediante o nosso pedido...
por acaso este ano ndo tive necessidade de pedir equipamentos.”, mas seriam
necessarios mais equipamentos e “materiais que estimulassem as sensacoes auditivas,

tdteis e visuais, pois existem muito poucos(...)”

Categoria C — A Intervencao Precoce

Passando para o tema da intervengdo precoce, a entrevistada considera “ (...)
muito importante este tipo de servi¢o.”, e acrescenta que quanto mais cedo se intervir

com as criangas “ (...) melhores serdo os resultados e mais adequado é o processo de
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ensino - aprendizagem.” A intervengao precoce ¢ também bastante importante para a
propria familia, j4 que para além de auxiliar os familiares a compreender as
dificuldades das suas criangas “Também ajuda as familias no processo da aceitagdo e
na maneira de lidar com a problemdtica e colaborar com as mesmas nas necessidades
que precisam.”

Do mesmo modo, a intervencao precoce € vista como um aliado importante para
a diminuicdo de problemas e de fatores de risco nas familias, j4 que auxilia os
familiares na compreensdo da problematica e pode eliminar didvidas e praticas

educativas erradas.

Categoria D — Dificuldades Sentidas

As maiores dificuldades sentidas pela entrevistada estdo relacionadas com o

trabalho prético com as criangas, pois como refere:

“Em algumas atividades se as mdes ndo estivessem presentes seriam muito
complicadas de fazé-las sozinha, pois eles sdo muito dependentes (...). Eles tém

muitas vezes convulsoes e isso, no inicio, assustava-me bastante.”

Por fim, e perante a questdo sobre a reacdo aquando do inicio deste trabalho, a
entrevistada respondeu que ndo foi facil a adaptacdo ao Apoio Domicilidrio, pois “Ndo
estava a espera que os alunos fossem tdo limitados, no inicio eu chorei muito, custou-

me bastante.”.

(iii) Analise de Conteido da Informacdo das Professoras a lecionar numa

Unidade Especializada

As duas docentes entrevistadas possuem formagdo especifica no dominio da
multideficiéncia, quer na area das dificuldades multiplas e motoras (P.1), quer na
intervencao precoce (P.2). Uma das docentes afirma que foi para a unidade por op¢ao
(P.1), enquanto para a demais profissional a colocagdo na unidade especializada que

trabalha atualmente lhes foi “imposta” (P.2).
102



Categoria A — Caracterizacao da Unidade

Iniciando pela caracterizagdo da Unidade, e mais concretamente no que concerne
ao numero de alunos que frequentam a resposta, ambas as entrevistadas afirmam que
dao apoio a quatro criangas: “Neste momento existem quatro, mas tivemos onze,
nove... mas neste momento, a tendéncia é existir menos criangas (...)” (P.1), e que
esta diminui¢do do ndmero de alunos se deve em grande parte a defini¢cdo que o novo
enquadramento legislativo faz da multideficiéncia e dos critérios para usufruir de
apoio especializado, pois como menciona P.1 . “Com o 3/2008 passou-se a definir o
que é uma sala com multideficiéncia, onde as criancas tém de ter pelo menos duas

deficiéncias associadas, caso contrdrio ndo sdo elegiveis para a U.E.A.M.”.

Categoria B — Caracterizacao dos Alunos

Quando questionadas sobre os problemas apresentados pelos alunos que
frequentam a Unidade as respostas vao no sentido da existéncia de multideficiéncia,

em que as criancas apresentam limitacoes fisicas e cognitivas graves:

“Neste momento temos desde deficiéncia mental, deficiéncia motora (criancas com
cadeiras de rodas), temos dois alunos com deficiéncias profundas, mesmo
multideficientes. Temos um aluno com epilepsia associada a uma deficiéncia mental e
com problemas de comportamentos muito graves e pouca linguagem. Temos uma
aluna que é portadora do Sindrome de Pradder Will, tem vdrias limitagcoes ao nivel da

linguagem compreensiva e na linguagem expressiva.” (P.1).

De facto, as professoras referem diretamente que as criancas que frequentam a
Unidade apresentam pouca autonomia, inclusive para a realizagdo das tarefas da vida
didria, sendo que € comum aos alunos das UEAM o elevado nivel de dependéncia de
outras pessoas: “ (...) se se considerar a autonomia em termos de atividade de vida
didria tenho s6 uma aluna mais auténoma, que é capaz de tomar banho e comer

sozinha. Todos os outros sdo dependentes de um adulto.” (P.1).
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Categoria C — Intervencao

Desta forma, uma vez que os problemas apresentados pelos alunos podem ser
diversificados, e tendo em consideracdo o elevado nivel de dependéncia apresentado
pelos mesmos, torna-se necessario realizar uma avaliacdo de modo a verificar quais as

necessidades mais emergentes de cada aluno e adaptar a intervencdo. Como refere P.2:

“ O trabalho acaba por ser muito individualizado, pois todos tém problemadticas
diferentes. Temos dois alunos muito dependentes, o trabalho acaba por ser
direcionado para a estimulacdo sensorial. Duas alunas sdo mais autéonomas, ai o

trabalho acaba por ser desenvolvido através das rotinas didrias e a nivel cognitivo

(...)°.

O trabalho desenvolvido €, desta forma, muito pritico e deve estar bastante

programado:

“Usamos os simbolos SPC (Simbolos Pictogrdficos de Comunicagdo) ou simbolos
reais, para preenchimento de dois quadros que antecipam as atividades e temos mais
dois que finalizam as atividades das suas rotinas. Para além disso, temos as nossas
planificacdes semanais, todos os meses temos a preocupacdo em reunido de equipa,
de ver o que vamos trabalhar. Também temos as planificacoes trimestrais e anuais.”

(P.1).

Subcategoria — Areas de trabalho

Assim, quando abordadas as dreas que sdo trabalhadas com os alunos as
respostas vao no sentido do trabalho da area sensorial, da aquisi¢do de rotinas e de
realizacdo de atividades da vida didria e, simultaneamente “ (...) eles vdo em contexto
turma para trabalhar também dreas da socializacdo.” (P.1). As é&reas trabalhadas
estdo ajustadas as necessidades das criancas, tentando ter sempre em atengdo as

limitacdes e as aptidoes manifestadas pelos alunos:
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“ (...) Nas situacoes mais dependentes hd um trabalho mais direcionando para a
estimulagcdo sensorial. Os alunos mais autéonomos, trabalham no computador, fazem
jogos, conseguem abrir uma pdgina no word, gravar documentos. Depois a questdo
da alimentacdo, o saber pegar no tabuleiro, colocar nos talheres, a higiene dentdria,
o0 vestir e o despir, no caso de uma delas, que tem muitas dificuldades nesta drea. Por
exemplo uma delas tem bastantes dificuldades na motricidade fina, entdo trabalha-se

muito esta drea.” (P.2).

Relativamente as dreas de trabalho que as professoras consideram ser mais
importantes para o desenvolvimento das criangas as respostas vao igualmente no
sentido da adequacdo e acompanhamento individualizado, envolvendo e

responsabilizando os pais na elaborag¢do do plano e dos objetivos:

“No inicio do ano temos sempre a preocupagdo, aquando da elaboracdo do Curriculo
Especifico Individual e definicdo dos objetivos para os alunos, de perguntar aos
encarregados de educacdo qual a drea mais importante e ai definimos os objetivos a

tragar para cada aluno.” (P.1)

No entanto, de uma forma generalizada a drea mais importante e onde existe
um maior investimento é na estimulacio sensorial, mas uma das entrevistadas aponta
para a importancia do desenvolvimento da socializag¢do, pois “ (...) o facto de eles

estarem numa escola e haver a inclusdo, a socializagdo é muito importante.” (P.2).

Ainda sobre a caracterizacdo da populagdo das UEAM as entrevistadas
consideram que “ (...) numa unidade ndo hd o mesmo ritmo de trabalho (...) " (P.1)
entre os alunos, ja que o nivel de autonomia também € diferente, e que nem sempre o
trabalho e as atividades se desenrolam ao ritmo esperado e programado devido as

dificuldades e ao nivel de dependéncia das criangas.

Relativamente as dificuldades da Unidade no trabalho com alunos menos
autébnomos as professoras referem que t€ém consciéncia que as Unidades existem para
dar resposta a alunos com pouca autonomia e com limitacdes, pelo que se sentem

preparadas para lidar com estas criangas € ndo encaram os contratempos do trabalho
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como dificuldades, pois como refere P.2: ““ (...) A unidade so faz sentido com este tipo
de alunos. O facto de estarem numa escola e termos auxiliares permitem que as coisas
fiquem mais fdceis.”. No entanto, uma das professoras ndo referiu dificuldades mas
manifestou uma preocupacao relacionada com os critérios de integracdo, ou ndo, de

uma crianca nas Unidades Especializadas:

“(...) a forma como o 3/2008 define os alunos para as salas com multideficiéncia até
estd correta, esta lei esqueceu-se que hd uma grande gama de alunos que foram
deixados de fora, pois nem se inserem numa sala regular, mas ndo sdo alunos para as
U.E.AM., pois sdo alunos que tém sé uma deficiéncia e onde é que esses mitdos se

encaixam?” (P.1).

Categoria D — Avaliacao das Unidades

Passando para a categoria relacionada com a avaliacdo que as entrevistadas
fazem das Unidades o primeiro indicador € relativo a adequacdo dos servigos da
unidade as caracteristicas dos alunos. Assim, as docentes consideram que a unidade
responde ao perfil de funcionalidade de cada aluno, pois “ (...) se for multideficiéncia,
se for autismo, deficiente auditivo e visual dd resposta, depende de como as salas sdo
montadas, que género de professores tem, que técnicos existem, que tipo de
articulacdo a que se faz (...) ” (P.1), mas a eficdcia da resposta é que levanta duvidas:
“(...) se é eficaz ou ndo é relativo, depende muito das salas e das problemadticas de
cada aluno.” (P.1). Do mesmo modo, o tipo de resposta que poderd ser dada aos
alunos pode ser condicionada pelas condi¢des fisicas e matérias, pois como menciona
P.2: “Muitas vezes o que impede de responder sdo as infra - estruturas, falta de

material, equipamentos, enfim as condicoes fisicas.” (P.2).

Subcategoria — Recursos Materiais

De facto, as professoras nao consideram que os recursos materiais existentes nas
Unidades sejam suficientes para dar resposta a alunos com autonomia reduzida, ja que
“ O grande problema é que se fez a passagem das salas de apoio permanente para as

unidades de apoio a multideficiéncia, e esqueceram-se dos materiais (...).” (P.1). Para
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além da inexisténcia de materiais as proprias salas nao sao, muitas vezes, adequadas as
caracteristicas dos alunos, e as infra - estruturas sio deficitarias: “A sala é muito
pequena, ndo podemos trabalhar com colchdes dentro da sala, muito material é
trazido por nos e feito por nos. As casas de banho sdo longe, existe a falta de
aquecimento...”. (P.2). E ainda acrescentado que “ (...) o material é todo feito por nds
ou utilizamos materiais dos nossos filhos (...) " (P.1).

Por outro lado, se as entrevistadas afirmam que os recursos materiais sao
diminutos as docentes avaliam os recursos humanos que possuem atualmente como
suficientes e adequados aos problemas dos alunos, embora o tempo que cada

profissional despende com as criangas seja visto como insuficiente:

“(...) o grande problema sdo os hordrios insuficientes dos técnicos para trabalhar
com os alunos, pois temos, de facto, fisioterapeutas, terapeutas de fala e terapeuta
ocupacional, mas ndo tem hordrio para articular com os professores (...). Em termos
de recursos humanos precisariamos de mais uma funciondria para a hora do almogo
(...). Em termos de contexto de sala de aula, era importante alargar o hordrio das

terapias.” (P.1)

Subcategoria — Adaptacoes/mudancas

Passando para o indicador das adaptacdes, mudangas e evolugdo apresentada
pelas Unidades, a primeira questdao aborda as diferencas observadas entre os antigos
alunos e os alunos que frequentam as Unidades na atualidade, mas apenas a
entrevistada com mais experi€éncia nas UEAM respondeu, ja que a demais professora

13

afirma “ Como so conheco esta unidade e tenho pouca experiéncia ao nivel das
unidades ndo posso fazer essa ponte entre o antes e o agora.” (P.2). Desta forma, a
diferenca mais significativa apontada pela participante surge ao nivel da profundidade
dos problemas dos atuais alunos e na diminuicdo consideravel do nivel de autonomia
dos mesmos: “ A unica diferenca é que agora os meninos tém todos problemas muito

graves (...)” (P.1).
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Ao nivel das adaptacdes fisicas, as entrevistadas consideram que ndo existiram
grandes alteracOes nos espacos destinados as Unidades, e as mudangas que ocorrem

sdo as proprias profissionais a promover:

“ Nada... as unicas alteracoes fisicas somos nos que fazemos... colocamos um
armdrio mais para a esquerda, um colchdo para a direita, colocamos um mobile no
Teto, fazemos mais uma caixinha e um tapete de estimulacdo sensorial (...).Deveria
ter uma cozinha e um espaco onde eles deveriam descansar e relaxar e ndo temos... ”.
(P.1); “ Ndo tem condicoes, mas eu e a colega alteramos a sala sempre que é preciso

para atender de forma adequada.” (P.2)

Relativamente as alteracOes legislativas e evolugdo das praticas educativas as

professoras consideram que:

“A legislacdo alterou e com o 3/2008 apercebo-me que esta legislacdo hd uma
definicdo bem detalhada do publico-alvo, coisa que anteriormente ndo havia e
inclusive estdo abrangidos os fatores de risco que ndo eram abrangidas no anterior

decreto e também os objetivos sdo bastantes claros.” (P.2)

No entanto, apesar desta definicdo da populagdo-alvo e da definicdo do
objetivo da sua integracdo nas Unidades através deste novo Decreto-Lei existem
questdes que nao ficam muito bem esclarecidas, pois na prética as docentes afirmam
que “ (...) é uma legislacdo abrangente e inclusiva... mas no terreno é extremamente

dificil colocar tudo isto a funcionar (...)”. (P.1)

Categoria E — Dificuldades

No que concerne a categoria das dificuldades encontradas nas UEAM, mais
concretamente as dificuldades no trabalho de docente com criangas com
multideficiéncia, uma das entrevistadas menciona que as maiores dificuldades deve-se
a alteracdo da faixa etdria dos alunos com que estava habituada a trabalhar, “agora
trabalho com criangas adolescentes e ndo com quarto e cinco anos...por isso senti

dificuldades” (P.2), e adiciona que o facto de estes alunos apresentarem problemas
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comportamentais € um entrave ao desenvolvimento do seu trabalho, “Também
encontrei algumas criancas com problemas de comportamento, por isso tive
dificuldades em arranjar estratégias para colmatar com este tipo de

comportamentos.” (P.2).

Por outro lado, outra docente afirma que as maiores dificuldades ndo estdo
relacionadas diretamente com o trabalho desenvolvido com os alunos, mas sim com as
expetativas que produz em relacdo aos objetivos que, se ndo forem alcangados, lhe cria
o sentimento de frustragao:

“ As minhas dificuldades é que sou extremamente ambiciosa, eu determino
objetivos sempre muito altos para eles e, por vezes, chego ao final do ano um pouco

frustrada (...)". (P.1)

Categoria F — Apoio Domiciliario

Passando agora para o tema do conhecimento que as entrevistadas apresentam
sobre o Apoio Domicilidrio, é importante referir que as professoras consideram que as
Unidades ndo estdo preparadas para dar resposta a criancas com um grau de
dependéncia total, mas acreditam que um dos alunos que conhecem que usufrui de
Apoio Domicilidrio poderia enquadrar-se numa Unidade: “ (...) portanto um dos
alunos que usufrui de Apoio Domicilidrio (...) estaria muito bem numa unidade, o
outro ndo, pois exige bastantes cuidados paliativos.” (P.1). Contudo, para os alunos
que ndo podem frequentar as UEAM “ (...) é importante existir outro tipo de resposta
para estas situacoes de criancas com mais dependéncia, pois exigem bastantes

cuidados.” (P.2), pelo que o Apoio Domicilidrio colmata esta lacuna.

Quando questionadas se conhecem alguma crianca com Apoio Domicilidrio
ambas as professoras referem conhecer dois casos. A professora nimero 1 afirma que
embora ndo considere o Apoio Domicilidrio uma resposta inclusiva * (...) um deles
realmente era para estar em casa, devido ao seu estado de extrema dependéncia (...).
A outra menina, como jd tenho conhecimento do caso tinha toda a pertinéncia em

estar numa unidade de multideficiéncia.” (P.1)
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No entanto, ambas as professoras atribuem uma grande importancia ao Apoio
Domicilidrio como resposta educativa, pois se os alunos ndo podem ir a escola e nao
apresentam condic¢Oes favordveis a frequéncia de uma Unidade “ (...) devem usufruir
de Apoio Domicilidrio, em que hd um professor que vai ajudar os pais a estimular os
seus filhos e ndo 5o (...).” (P.2), e este apoio nao sé é importante para as criangas, mas
também para as familias, tal como refere P.2: “ (...) muitas vezes o técnico vai a casa

ndo so ajudar as criangas, mas também dar apoio a familia.”.

Categoria G — Intervencao Precoce

Relativamente a intervencdo precoce as entrevistadas atribuem grande

13

importancia desta intervencao junto das criangas, pois “ (...) € a primeira resposta
educativa que as criangas devem ter, acho que é extremamente importante (...).”
(P.1), e € opinido das docentes que as criancas que usufruiram da intervengdo precoce
apresentam um nivel de desenvolvimento maior do que as criangas que nao tiveram
este apoio.

Do mesmo modo, a intervengcdo precoce € vista como um meio de apoio

também para as familias:

“Mesmo para os pais este tipo de intervencdo vai-lhes ajudar a saber lidar com os
seus filhos com determinadas problemdticas, enfim, ansiedades, respostas (...). Na
minha opinido este servico deve ser desenvolvido em contexto familiar, para este tipo
de criancas com miiltiplas dificuldades (...). Eu acho que é extremamente importante,
pois sentem-se mais apoiadas para depois no dia-a-dia conseguirem dar uma resposta

mais eficaz para com os seus filhos.” (P.1)

De facto, as profissionais referem que ao longo da intervencdo se depararam
com situacdes em que nao trabalhavam com as criancas mas sim com as familias, pois

(X3

estas “ (...) tinham bastantes dificuldades e o principal objetivo era resolver os
problemas no seio das familias para estas atuarem de uma forma mais eficaz nos seus
filhos.” (P.2), e as dificuldades da familia em responder as necessidades dos filhos e

em estimula-los surgem muitas vezes “ (...) porque nunca ninguém as ensinou.” (P.2)
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Por fim, as entrevistadas consideram que a intervenc¢do precoce € importante para a
diminuicdo de problemas e de fatores de risco nas familias. As professoras mencionam
que aumentam os fatores de protecdo para as criancas quando existe intervencao
precoce no seio familiar: “Quando sdo familias de risco sdo familias ndo estruturadas
que podem colocar a vida da crianca em risco, entdo os servigos de intervengdo
precoce conseguem detetar problemas que um gabinete ou uma instituicdo ndo

conseguem.” (P.1)

Categoria H — Perspetivas Futuras

A ultima categoria analisada aborda as perspetivas para o futuro nas UEAM.
Neste sentido, as participantes demonstram novamente a preocupacdo com a
integracdo das criangas que ndo cumprem os critérios para integrar uma UEAM, mas
que ndo estdo ajustadas numa turma regular: “ Primeiramente o niimero de alunos por
turma tem que descer para dar resposta aos alunos que ndo sdo abrangidos para uma
sala de multideficiéncia, pois esta questdo estd a preocupar-me bastante (...).” (P.1).
Mais concretamente sobre as Unidades a docente afirma ainda que as mesmas devem:
“(...) estar inseridos numa escola publica e tem que ter um trabalho em pareceria
com a escola, com salas apetrechadas, com material adequado e acima de tudo
professores capazes de fazer a inclusdo. Os professores de uma unidade tém que ter
perfil, serem conscientes e ndo ver uma unidade como uma resposta profissional (...)

7 (P.1)
Em conclusio, as docentes ndo sabem o que esperar das Unidades no futuro, pois esta

questdo “(...) é uma incognita (...) " (P.2), ndo sabendo se os critérios de inclusio das

criangas nas Unidades permanecerdao os mesmos.

(iv) Analise de Contetido da Informacao da Subcoordenadora de Educacao Especial

A ultima entrevista foi realizada a Subcoordenadora de Educagdo Especial do

Agrupamento. Esta docente afirma ter conhecimento de duas criangas a usufruir do
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servico educativo de Apoio Domicilidrio no agrupamento onde estd inserida, mas
afirma que ndo tem conhecimento que este apoio seja prestado noutro agrupamento
escolar. Acrescenta ainda que a propria profissional apresenta alguma experiéncia na

area, pois ja trabalhou em intervengao precoce que € realizada em casa das criancas.

Categoria A — Apoio Domiciliario

No que respeita ao tipo de trabalho desenvolvido no Apoio Domicilidrio a
entrevistada afirma que “ A drea que mais se trabalha é a estimulacdo sensorial,
logico... depois hd a parte motora, que é bastante importante e também a
comunicagdo (...)”, atribuindo maior importancia a estimulacdo sensorial, drea que
considera mais importante.

A semelhanca do que se vem a verificar com os demais entrevistados também
esta profissional atribui grande importancia ao Apoio Domicilidrio para as criangas e
para as suas familias, tendo afirmado:

“ Este trabalho com os alunos é muito importante (...) e o facto de irmos a casa é bom
para os pais, para conversarem, tirar duvidas, muitas vezes eles precisam de
desabafar e nds, profissionais, por vezes somos confidentes naquele momento, e os
pais acabam por se abrirem (...) e até inclusive, na hora do apoio, de poderem deixar
os seus filhos naquela hora para fazerem algo que ndo podem fazer quando estdo

sozinhas com os seus filhos.”

No que concerne aos motivos que conduzem a necessidade do Apoio
Domicilidrio a entrevistada refere “A drea das necessidades educativas especiais é tao
larga, tdo vasta e tdo individualizada, que o que se tem que se fazer é responder de
forma também individualizada atendendo as necessidades dos alunos (...)”, pois
embora o objetivo seja que todas as criangas frequentem a escola ou as unidades, de
forma a salvaguardar as questdes relacionadas com a socializacdo, ha que pensar
também que “ (...) uma inclusdo ndo se faz de uma forma linear, portanto a inclusdo
faz-se em piramide, consoante a gravidade da problemdtica dos alunos.” 1L.ogo o
Apoio Domicilidrio surge como uma alternativa eficaz na colmatag@o das lacunas no
caso dos alunos que ndo apresentam condi¢des para cumprir com o projeto educativo

em contexto escolar.
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Quando questionada sobre o motivo que conduziu a alteragdo da frequéncia da
Unidade para o Apoio Domicilidrio num caso que ocorreu no agrupamento a
subcoordenadora respondeu que a razdo primordial se deveu aos problemas de satude

manifestados pela crianca, e ndo a outro tipo de critérios:

“(...) ela fazia pneumonias, pois ndo podia haver muitas diferencas de temperatura,
porque os choques de temperatura faziam com que ela adoecesse e obrigasse a ficar
em casa muitas vezes doente... também fazia muitas convulsoes e a escola realmente

ndo tem as melhores condicoes para estes alunos... isto é uma realidade.”

Subcategoria — Avaliacao

Passando para a avaliacdo que a subcoordenadora faz do servigco de Apoio
Domicilidrio é de referir que a participante avalia o apoio como resposta “ (...) muito
importante, porque permite as familias terem uma resposta, um apoio, uma ajuda
mais especializada em contexto domiciliar.”. Da mesma forma, a entrevistada
considera que este servigo educativo deveria ser alargado a outros agrupamentos, pois
“(...) hda meninos que estdo em casa que ndo tém nenhum tipo de resposta, nem sao
abrangidos pelo decreto — lei 3/2008 e essas criancas tém os mesmos direitos.”, e
apresenta um papel igualmente importante junto das cuidadoras, pois a profissional
menciona: “ Eu costumo dizer que estas criangas sdo os apéndices das mdes, pois
estas ndo as largam para nada, preocupando-se sempre com os seus filhos, e muitas

vezes deixam de ter vida propria.”

Categoria B — Intervencao Precoce

Relativamente a intervencdo precoce a subcoordenadora opina que a
“intervencdo precoce é muito importante, pois quanto mais cedo intervirmos com uma
crianca, mais conseguimos trabalhar melhor algumas dreas (...)°, mas esta
intervencdo apresenta igualmente um papel preponderante junto das familias, ndo s6
ao nivel da consciencializagdo e esclarecimento sobre a problemadtica dos filhos, mas

também ao nivel da motivagdo e da tomada de decisdes:
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“A intervencdo precoce permite as familias estarem disponiveis e conscientes para o
apoio e acompanhamento dos filhos. As familias que nunca tiveram intervengdo
precoce, na minha opinido, estdo muito menos disponiveis, estdo a espera que lhes
resolvam os problemas (...) As familias que usufruem de intervencdo precoce estdo
preparadas para enfrentar e motivadas para ajudarem os seus filhos e serem elas

proprias a tomarem decisoes.”

Do mesmo modo, também esta entrevistada considera que a intervengao
precoce é uma ferramenta preponderante na diminuicdo de fatores de risco familiares “
(...) porque torna as familias mais pro-ativas e ensinam a serem elas os decisores
(...)", e segundo esta docente um dos objetivos da intervencdo precoce € impelir as
familias na procura de solucgdes: “(...) fazé-las com que sejam capazes de procurar

respostas (...)".

Categoria C — Apoio do Agrupamento

N .

Relativamente a posi¢do do agrupamento face ao Apoio Domicilidrio a
entrevistada considera tratar-se de uma postura positiva, na medida em que o préprio
agrupamento tem que encontrar respostas diversificadas e ajustadas as problematicas
dos alunos, e refere: “ (...) para alunos com necessidades especiais é importante
responder da forma mais adequada possivel ao seu processo de ensino e
aprendizagem (...). Neste sentido, o agrupamento atende de forma positiva para este
tipo de alunos.”’, e o agrupamento manifesta simultaneamente preocupacdo com as
familias que usufruem deste apoio, uma vez que as familias sd@o consultadas para

avaliar e melhorar o servigo:

“(...) quando hd a inspe¢cdo no agrupamento, as familias do Apoio Domicilidrio sdo
chamadas uma vez que é uma resposta, de certa forma, inovadora ao nivel da
educacdo especial. Quando hd pedido de material especifico, quanto as tecnologias

de apoio e sdo chamados, também para reunioes.”

Por outro lado, a entrevistada afirma que as Unidades Especializadas ndo

apresentam condicdes fisicas para receber alunos com extrema dependéncia, pois para
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tal “ (...) tinha que haver um servico ambulatorio (...)”, pois estes alunos apresentam
L. . . Z 12 113
problemadticas severas que necessitam constantemente de cuidados médicos e “ (...)
muitas vezes os ambientes com muita estimulacdo pode ser prejudicial e isso tem que
ser percebido... e eles precisam de estar em contextos mais sossegados (...)". A
docente acrescenta ainda que para ser possivel dar resposta a criancas com um elevado
grau de dependéncia de um adulto a escola teria que estar preparada com camas, algo

que nao acontece.

Subcategoria — Equipamentos/materiais

Para terminar foi questionado se a subcoordenadora considera existir ajuda do
agrupamento para aquisicdo de equipamentos/materiais adequados as atividades
pedagdgicas. Neste contexto a entrevistada afirma existir um esfor¢co por parte do
agrupamento para disponibilizar verbas, principalmente depois de serem ultrapassadas

as dificuldades de se perceber o que é o Apoio Domicilidrio:

“(...) neste momento acho que estd a ser ultrapassado, pois chegou-se a conclusdo
que os professores que desenvolvem o Apoio Domicilidrio podem ir buscar materiais
as unidades do agrupamento ou solicitar outro tipo de material especifico (...). Até hd
verba da unidade que é canalizada para o apoio no domicilio. Quando é para pedir
material novo os professores das unidades fazem a lista em conjunto com o professor

que estd no Apoio Domicilidrio.”

115



2. Determinacao da sobrecarga das cuidadoras

Sendo um dos objetivos do nosso estudo determinar se a doenga dos filhos
representa uma sobrecarga para as cuidadoras, procurdmos estabelecer a sobrecarga do
cuidador tomando os resultados obtidos pela aplicagdo da escala de sobrecarga do
cuidador de Zarit (Burder Interview Scale) a cada uma das maes/cuidadoras. Esta

escala avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal.

Apresentamos no grafico 1, as pontuagdes obtidas em cada item da escala de
sobrecarga do cuidador da Zarit. Pode-se verificar as oscilacdes nas respostas das
cuidadoras, podendo realcar que a mae do “Manuel” apresenta niveis mais elevados de
sobrecarga em quase todos os itens, sendo que os itens com carga mais elevada sao os
itens sete, oito, dez e doze.

O item sete refere-se ao receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no
futuro, uma vez que o seu filho € totalmente dependente do cuidado da sua mae.
Quanto ao item oito, a mde do “Manuel”, apresenta um nivel bastante elevado de
sobrecarga, pois sente que o seu familiar depende muito dela. No que se refere ao item
dez, por sua vez, também apresenta um alto nivel de sobrecarga, pois a cuidadora
sente que a sua saude esta sofrer por causa do seu filho. O mesmo nivel de sobrecarga,
€ apresentado no item doze, uma vez que a mae do “Manuel” reconhece que a sua vida
social foi afetada pelo facto de estra a tratar do seu filho, pois raramente sai de casa
porque tem de prestar cuidados ao filho, dai a sobrecarga.

Quanto a mae da “Rita”, esta apresenta niveis de sobrecarga mais baixos
relativamente a mae do “ Manuel”, mas em dois itens mostra sobrecarga mais elevada,
que se referem ao receio do que pode acontecer no futuro ao seu familiar e que sente
que o seu familiar estd dependente. Vdrios foram os itens que se cruzaram nas
respostas das duas cuidadoras, nomeadamente, nos itens quatro, cinco, nove, treze,
dezasseis, dezassete, dezoito, vinte e vinte e um, que responderam ‘“nunca” o que
corresponde a uma pontuagao de zero.

A mae da “Rita” tem mais pontuacdes de zero (com resposta “nunca’) que a mae
do “ Manuel”, uma vez que possui quinze itens com resposta ‘“‘nunca’, tendo

sobrecarga em seis itens (dois, trés, sete, oito, onze e doze).
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A mae do “Manuel” é a que tem mais oscilagdo na determinacdo da sobrecarga,
tendo quase metade (50%) dos itens do questiondrio sobrecarga, pois dez itens sdo de

resposta “nunca”.
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Grafico 1. Pontuacgdes obtidas em cada item da Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit

No grafico 2, expomos os niveis de sobrecarga das cuidadoras,
determinado acordo com os pontos de corte propostos por Zarit.
Assim sendo, conseguimos detetar que a mae da “Rita” € ausente de
sobrecarga (score 17) e que a mae o “ Manuel” tem sobrecarga moderada (score 36).
Podemos concluir que a made do “Manuel”, uma vez que o seu filho estd
num estado mais dependente, tem a sobrecarga mais elevada, apesar de ser moderada.
Um outro aspeto a salientar € que tanto uma cuidadora, como a outra, nao
apresentam niveis de sobrecarga pelo facto de ter de cuidar dos seus filhos, o que
concluimos na aplica¢do da escala de Zarit, € que a maior sobrecarga relaciona-se com
a ansiedade que apresentam relativamente ao futuro dos seus filhos e a vida social de
cada uma, pois com um filho deficiente e a respetiva dependéncia emergente, torna-se
bastante dificil disporem de tempo para elas proprias.
Ao analisar a escala de Zarit e de acordo com o autor, apercebemo-nos que
cuidar de um doente ou de criancas com deficiéncias profundas, como € o caso do

nosso estudo, implica indispensdveis encargos ao cuidador, bem como enormes
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responsabilidades, que podem estar na origem da sobrecarga. Por isso, a sobrecarga
pode ocorrer pela constante necessidade de cuidados, deteriorando a qualidade de vida
e as rotinas do dia-a-dia das cuidadoras, passando pelas alteragdes na estrutura
familiar, pela sadde fisica, situagdo financeira, vida social, situacdo emocional e de

lazer.

m Mae do Manuel

m Mae da Rita

Grafico 2. Grau de sobrecarga de cada cuidadora
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Parte V- CONCLUSAO
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CONCLUSAO

Nesta conjuntura, cujo preceito nos impde a conclusdo do trabalho estamos
convictos, de ser uma investigacdo longe de estar concluida. Contudo, asseguramos
algumas hipéteses de projetos futuros exequiveis, seja numa logica de investigacao,
quer de intervengdo. Alids, a inegdvel relevancia das mais recentes investigacdes a
propdsito desta temdtica, dd-nos alento e incentiva-nos a ir mais além desta primeira
investida.

Feitas as ponderacdes prévias, alicercados na questdo geradora desta
investigacdo e pelos objetivos definidos, todos os processos, atividades e estratégias
adotadas neste estudo tiveram como propdsito a obtencdo de respostas crediveis, sem
contudo estarmos imunes a criticas. Assim, o presente momento do trabalho permitiu-
nos aprofundar alguns conhecimentos no ambito do Apoio Domicilidrio.

Uma vez analisados os resultados obtidos nesta investigacdo, julgamos estar

em condicdes de proferir ilagdes ou responder aos principais objetivos propostos.

Neste sentido, o primeiro objetivo da nossa investigacdo, conhecer a realidade
educativa do Apoio Domicilidrio como resposta educativa, constatou-se, através dos
dados obtidos pelas entrevistas, que o Apoio Domicilidrio é uma resposta bastante
positiva para as criangas, assim como para as suas familias com necessidades
educativas especiais, pois como referem Friedman (2003) e Hanson (2001) “a sauide
da familia € afetada pela satde dos seus membros e vice-versa, o que torna dificil
dissociar a familia do seu estado de saude e da satide dos seus membros”, assim como,
segundo as entrevistadas, € uma mais-valia para o desenvolvimento integral das
criancas. Indo de encontro a este objetivo, € pertinente verificar o seguinte excerto
retirado das entrevistas as encarregadas de educacdo “(...) acho muito importante,
para a estimulagcdo sensorial da criancga (...) é muito positivo e se calhar, mais ainda
para outras criangcas com doencas oncologicas e outro tipo de paralisias cerebrais
que reagem mais, tém mais respostas.” Nesta prespetiva, a professora de Educacao
Especial refere que “(...) é muito importante (...) sé tém a ganhar, é claro que em
termos de evolugdo ndo se nota muito, mas é bastante importante este tipo de
trabalho, para os alunos mas também para as mdes.”. O mesmo nao pensa uma

professora a lecionar numa unidade especializada, pois para ela “(...) o Apoio
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Domicilidrio ndo é uma resposta inclusiva, mas um deles é realmente para estar em
casa, devido ao seu estado de extrema dependéncia(...) a outra menina, como jd tenho
conhecimento do caso tinha toda a pertinéncia em estar numa unidade de apoio a
multideficiéncia”. A mesma professora admite que o agrupamento € inclusivo pois
“(...) independentemente de ter a U.E.A.M. do 1° Ciclo e a U.E.AM. do 2° Ciclo, tem,
o Apoio Domicilidrio, que é mais uma resposta educativa para este tipo de alunos.” Ja
a outra professora de Educacdo Especial em atividade na mesma unidade refere que
“(...) uma vez que ndo podem ir a escola, nem tém condicoes de estarem numa
unidade, eu acho que sim, que devem usufruir de Apoio Domicilidrio, em que hd um
professor que vai ajudar os pais a estimular os seus filhos e ndo so... muitas vezes o
técnico vai a casa ndo sé ajudar as criancas, mas também dar apoio & familia. E
muito significativa esta afirmac¢do, pois ndo basta cuidar mas sim apoiar
horizontalmente, a vérios niveis. Segundo Honoré (2004), citado por Ribeiro (2007),
“o cuidar constitui uma acdo dinamica, pensada, refletida em relacdio a algo ou

alguém.”

A subcoordenadora, menciona na sua entrevista que “(...) este trabalho com os alunos
é muito importante (...) e o facto de irmos a casa é bom para os pais, para
conversarem, tirar duvidas, muitas vezes eles precisam de desabafar e nos,
profissionais, por vezes somos confidentes e naquele momento os pais acabam por se
abrirem.”

Relativamente ao segundo objetivo, conhecer o tipo de estratégias e
metodologias de ensino — aprendizagem que se desenvolve com criangas que
usufruem de apoio domiciliario devido a sua situacdo de incapacidade fisica, os
dados permitem-nos avangar com a ideia que existem multiplas estratégias para
desenvolver a aprendizagem nas criancas que usufruem de Apoio Domicilidrio,
considerando que esta resposta contribui para o bem-estar das familias e criangas. Este
bem-estar fisico e psicoldgico, reflete-se na qualidade de vida da crianca e dos seus
cuidadores. Collierre (1989) refere-se ao ato de cuidar, ndo apenas como “prestar
cuidados”, “tomar conta” considera sobretudo, um ato de vida, no sentido em que
caracteriza uma diversidade infinita de atividades, que visam manter e sustentar a
vida”. Assim uma encarregada de educacao refere que “ (...) é sempre uma mais-valia

para este tipo de criancas. As atividades sdo muito positivas para o crescimento
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sensorial e também para ter ajudas técnicas por parte do Ministério da Educacdo.” A
outra encarregada de educagdo alude “(...) Jd que os meninos ndo podem ir a
Unidade Especializada, vem um professor a casa... é muito bom. E uma pessoa nova
que vem a casa, dar apoio, trabalhar a nivel sensorial, fazer trabalhinhos com cores e
para além disso dd apoio as criancas e as mdes das criancas. Desabafamos,
conversamos e tudo isso. O professor podia vir mais horas... eu acho muito
importante.”

Sao de grande expressividade as palavras desta encarregada de educagcdo que
valoriza o papel do cuidador como algo bem mais forte do que ‘“tomar conta”
corroborando Sequeira (2007) e Santos (2008) que reiteram a ideia que ““ cuidar € um
ato de amor” de grande sensibilidade e entrega.

Quanto ao terceiro objetivo, investigar a importincia da Intervencdo Precoce
para as familias/criangas, apercebemo-nos que este tipo de servigo € preponderante
na orientacdo das familias. Segundo Robinson, Rosenberg e Beckman (1988), as
justificagdes da teoria sistémica familiar tém sido alargadas as familias das criancas
com NEE”. Assim, o apoio aos pais nas respostas as necessidades da familia como um
todo faz com que haja um equilibrio em termos de tempo, de recursos, de maneira a
proporcionar bem - estar a outros membros da familia. “As criangas desenvolvem-se,
aprendem e evoluem melhor e o mais precocemente possivel”, Morin (2001).

Neste sentido, Shonkoff e Meisels (2000) definem que “ a intervencdo precoce
promove a saide e bem-estar; refor¢ca competéncias emergentes; minimiza atrasos no
desenvolvimento; reforca disfuncdes; previne deterioragdo funcional e promove

capacidades parentais adaptativas e funcionamento familiar em geral.”

Em conformidade com o que foi referido nas entrevistas as cuidadoras/maes ou
encarregadas de educacdo, estas parecem estar, de uma forma geral satisfeitas com o
apoio dos servicos de intervencdo precoce. As mesmas referem que “(...) Gostei...
teve dentro das expectativas que eu tinha.” Uma encarregada de educacio sublinha
que “acho que é muito importante, ao nivel do trabalho dos sentidos da menina. Este
servigo é bom porque vem uma pessoa diferente nova a casa...uma nova voz que ouve,
apesar de ela ser muito dependente tudo vale a pena (...) ”. A professora de Educacao
Especial, na sua opinido menciona que “ (...) quanto mais cedo se intervir melhores

serdo os resultados e mais adequado é o processo de ensino - aprendizagem.” Refere,
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também, que estes servicos sdo importantes para “ (...) ajudar as familias a
compreender até que ponto é que vdo as dificuldades da crianga. Também ajuda as
familias no processo da aceitacdo e na maneira de lidar com a problemdtica e

colaborar com as mesmas nas necessidades que precisam.”

As professoras a lecionar numa Unidade de Apoio Especializada a
Multideficiéncia, também acreditam que os servicos de interveng¢do precoce Sao

13

preponderantes para ajudar as familias, referindo que mesmo “ para os pais este tipo
de intervencdo vai-lhes ajudar a saber lidar com os seus filhos com determinadas
problemdticas (...) este servico deve ser desenvolvido em contexto familiar, para este
tipo de criangas com muiiltiplas dificuldades (...). eu acho que é extremamente
importante, pois sentem-se mais apoiadas para depois no dia-a-dia conseguirem dar

uma resposta mais eficaz para com os seus filhos.”

A subcoordenadora defende que a intervengdo precoce € bastante importante

«

para as familias, expressando na sua intervencdo na entrevista que “ (...) é muito
importante, pois quanto mais cedo intervirmos com uma crianga, mais e melhor
conseguimos trabalhar algumas dreas ...”

Trazemos a colagdo Cruz e colaboradores (2003) quando refere que “a
satisfacdo das familias cria um admirdvel indicador do trabalho desenvolvidos pelos
servigos de intervengdo precoce.”

No que concerne ao quarto objetivo, conhecer as principais mudancas no seio
de uma familia com uma crianca deficiente, os dados obtidos através das entrevistas
realcam as diversas mudancas na vida de cada uma delas perante a deficiéncia dos
seus filhos, nomeadamente ao nivel emocional, das rotinas, equipamentos, lazer e no
ambito familiar.

Ambas as maes entrevistadas admitem que procederam a alteracdes no seu
percurso de vida, para desta forma dar um maior apoio aos seus filhos, deixando de
trabalhar, limitando e condicionando o seu percurso de vida e projetos familiares. A

€«

constatar a ideia atrds descrita uma mae narrou na entrevista que a “ vinda uma
crianca muda sempre e uma crianca assim muda mais...pois temos que tratar dela,
dar de comer, vesti-la... é um bebé grande... claro que mudou muito.” As mudancas
“foram muitas também... deixei de trabalhar. Tenho que tratar do menino 24 por dia.

Nado tenho uma noite sossegada, pois é bastante dependente (...) disse a outra mae.
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Ao nivel de equipamentos uma encarregada de educagdo desabafou que “tive
que adaptar os acessos (...) dividir a sala e fazer um quarto (pois os outros ficam em
cima e tornava-se dificil para cuidar dele) e uma casa de banho. Tem uma cadeira
propria para dar banho... mas felizmente vou construir uma outra casa de banho
adaptada para o menino, num espaco que tenho em casa, mas ai pedi apoio (...) 7. A
outra progenitora, indo ao encontro ao nosso objetivo em estudo, por sua vez aludiu o
seguinte “ tive que fazer uma casa de banho adequada para ela ao lado do quarto (...)
antigamente havia umas escadas ao pé do quarto e agora ndo.”

Partilhando das opinides das maes/cuidadoras, as alteragdes no que respeita as
rotinas de cada uma foram bastantes, ‘“duzentos por cento (...) levantava-me,
preparava os filhos, fazia o jantar, limpava, ia trabalhar de manha a noite. Tinha uma
vida normal como outra familia qualquer que ndo tem problemas (...) era uma vida
normal... agora tudo depende da menina. So saio se tiver alguém que fique com ela.

Antes fazia uma vida normal, trabalhava (...)".

No campo do lazer, as duas progenitoras declaram que “lazer...acho que ndo
tenho, e depois a questdo financeira estd muito mais limitada, pois gasta-se mais em
medicacdo, fraldas (...) é raro sair... ndo me sinto bem sair sem ele. As saidas sdo

muito raras, ele estd muito mais confortdvel em casa.”

Apesar das maes j4 terem aceite, com resignacdo, a problemdtica dos seus
filhos, porém, as mesmas mencionam nas entrevistas que as alteracdes emocionais
foram numerosas, principalmente, no que respeita ao cansago, pois, como refere uma
delas “(...) tenho que me levantar logo, ndo me dd muito tempo para me cansar, pois
ndo tenho ninguém. As rotinas tém que ser certinhas, posiciond-lo, alimentd-lo...tenho
que fazer as coisas de casa, pois para além de ter que tratar dele, tenho um outro filho
para cuidar e uma casa para tratar.” A outra encarregada de educagdo refere que “
sinto que ndo posso parar (...) Jd chorei muitas vezes e choro... mas também alivia-

me a alma. Mesmo quando fico doente sou eu que fago tudo...”

Por fim o dltimo objetivo, determinar se a doenca dos filhos representa uma
sobrecarga para as cuidadoras, de acordo com os pontos de corte na escala de Zarit , uma das
mades, EE2, mde de “Rita” revela auséncia de sobrecarga (score 17), enquanto a

participante EE1, a mae o *“ Manuel” apresenta sobrecarga moderada (score 36).
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Estes resultados justificam-se na medida em que, apesar da EE2 ser cuidadora
da filha, tem muito apoio por parte da familia, o que a liberta de grande carga tanto
fisica como psicoldgica e emocional. A filha “Rita”, convive com outras criangas e
desloca-se a espacos de convivio. Esta itinerancia diminui a sobrecarga da cuidadora.

Por sua vez, a EEl, a mae do “Manuel”, depara-se com uma situagao altamente
redutora uma vez que o seu filho ndo tem mobilidade, ndo sai de casa, sendo
completamente dependente e a consequente falta de autonomia sobrecarrega a
cuidadora. Contudo, na escala de Zarit revela grau moderado de sobrecarga.

Salientamos, que tanto uma cuidadora, como a outra, ndo apresentam niveis de
sobrecarga pelo facto de ter de cuidar dos seus filhos, 0 que concluimos na aplicacdo
da escala de Zarit. A maior sobrecarga relaciona-se com a ansiedade e expectativas
que apresentam relativamente ao futuro dos seus filhos. A entrega e a rentncia a vida
social de cada uma, em prole do filho deficiente e a respetiva dependéncia emergente,
torna-se bastante dificil dispor de tempo para elas proprias. Extremamente dedicadas
aos filhos, estas cuidadoras exprimem cansaco e entrega, sem contudo desistirem do

cuidado dos filhos, “ Sinto que ndo posso parar (...)”

A sobrecarga pode ocorrer pela constante necessidade de cuidados,
deteriorando a qualidade de vida e as rotinas do dia-a-dia da cuidadora, passando pelas
alteracdes na estrutura familiar, pela saide fisica, situagdo financeira, vida social,

situacdo emocional e de lazer.

Assim, podemos constatar através do desenvolvimento do nosso estudo, que o
Apoio Domicilidrio ¢ uma resposta adequada para as criangas com Necessidades
Educativas Especiais, ndo s6 para responder as necessidades das criancas com
deficiéncias profundas, mas também para atender de forma eficaz as caréncias das
familias. Nesta resposta inclusiva, as criancas com deficiéncias profundas abrangidas
pelo Decreto - Lei 3/2008 ndo sdo esquecidas nem desvalorizadas, mas pelo contrério,
sdo estimadas, admiradas, conduzindo, assim, para o seu desenvolvimento integral de

forma harmoniosa e para a sua socializacao.
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Anexos




ANEXO I - Pedidos de autorizacao




Requerimento

Exma. Senhora Diretora do Agrupamento de Escolas Cdvado Sul

Assunto: Pedido de autorizacdo para a recolha de dados

Eu, Silvia Julieta Moreira Gomes, professora contratada deste agrupamento,
nascida a 9 de janeiro de 1980, portadora do Cartao de Cidaddo com o n° 11681820, a
frequentar o segundo ano de Mestrado em Ciéncias de Educacdo -Educagdo Especial,
na Universidade Catdlica em Braga, sob a orientacio da Doutora Filomena Ponte,
estando a desenvolver uma investigagao subordinada ao tema “Apoio Domicilidrio:
uma resposta educativa para criangas com NEE” | sendo um projeto de investigacao
cientifica para fins académicos (obten¢do do grau de mestre), venho solicitar-lhe o

seguinte:

A consulta do processo dos alunos, “Manuel” (3° ano) e da aluna “Rita” (8°ano),
do Apoio Domicilidrio, pois o acesso a documentos oficiais constantes nos processos

individuais serd imprescindivel para a concretizacao dos objetivos a que me propus.

Solicito que V. Exa se digne autorizar a participagdo/colabora¢do dos
encarregados de educacdo, pois para além da consulta dos Processos Individuais dos

alunos, também se realizardo entrevistas aos encarregados de educacao.

A docente acima referida compromete-se manter os mais elevados critérios de

confidencialidade em todo o seu trabalho de investigacao.
Agradeco a vossa compreensao perante este meu pedido.
Sem mais assunto, subscrevo-me com a consideracdo a V. Exa.

Atenciosamente,

A Mestranda,

( Silvia Julieta Moreira Gomes)



Exmo(a). Sr(a).

Encarregado(a) de Educagdo do aluno “Manuel”

Assunto: Autorizacdo para a observagdo do seu educando.

Silvia Julieta Moreira Gomes, Professora do Primeiro Ciclo do Ensino Basico, a
frequentar na Universidade Catdlica Portuguesa — Centro Regional de Braga, o
Mestrado em Ciéncias da Educagdo: Educacdo Especial sob orientacdo da Exma. Sra.
Professora Doutora Filomena Ponte, ird desenvolver uma investigagao subordinada ao
tema “Apoio Domicilidrio: uma resposta educativa para criangas com NEE”, sendo um

projeto de investigacao cientifica para fins académicos (obten¢do do grau de mestre).

A observacao do seu educando, em contexto educativo, serd fundamental para a
recolha de dados importantes para a investigacdo, por esse motivo, solicita-se

autorizagdo para a realiza¢do da observacao.

Assegura-se, desde j4, total anonimato e confidencialidade dos participantes e da

informacao recolhida.

Agradeco, desde j4, a colaboracdo que possa dispensar, subscrevo-me.

Com os melhores cumprimentos,

(Silvia Gomes)



Exmo(a). Sr(a).

Encarregado(a) de Educagdo da aluna “Rita”

Assunto: Autorizacdo para a observagdo do seu educando.

Silvia Julieta Moreira Gomes, Professora do Primeiro Ciclo do Ensino Basico, a
frequentar na Universidade Catdlica Portuguesa — Centro Regional de Braga, o
Mestrado em Ciéncias da Educagdo: Educacdo Especial sob orientacdo da Exma. Sra.
Professora Doutora Filomena Ponte, ird desenvolver uma investigagao subordinada ao
tema “Apoio Domicilidrio: uma resposta educativa para criangas com NEE”, sendo um

projeto de investigacao cientifica para fins académicos (obten¢do do grau de mestre).

A observacao do seu educando, em contexto educativo, serd fundamental para a
recolha de dados importantes para a investigacdo, por esse motivo, solicita-se

autorizagdo para a realiza¢do da observacao.

Assegura-se, desde j4, total anonimato e confidencialidade dos participantes e da

informacao recolhida.

Agradeco, desde j4, a colaboracdo que possa dispensar, subscrevo-me.

Com os melhores cumprimentos,

(Silvia Gomes)



Autorizagao

Eu, Encarregado(a) de Educacdo

do(a) aluno(a) , autorizo a

docente Silvia Julieta Moreira a consultar o processo do meu educando, bem como
fazer uma investigacdo para desenvolver a sua dissertacdo cujo titulo € “Apoio
Domicilidrio: uma resposta educativa para criangas com NEE” integrada no Mestrado
em Ciéncias da Educacdo - Educa¢do Especial, pela Universidade Catdlica
Portuguesa, em Braga.

Também autorizo a realizacdo de entrevistas que servirdo de suporte para
desenvolvimento da sua tese de Mestrado.

A respetiva consulta e investigacdo decorrerd com a devida confidencialidade.

Assinatura da Encarregada de Educacao:




Declaracao de Consentimento Informado dos Encarregados de Educacao

Declaro que tomei conhecimento dos objetivos da investigagdo a realizar pela
mestranda, Silvia Julieta Moreira Gomes.

Declaro, assim, que estou elucidado(a) com a informacdo recebida e
compreendo a finalidade da investigacdo, pelo que autorizo a realizagdo da observacao

do meu educando, nos moldes que me foram propostos.

O(a) encarregado(a) de educagdo,




ANEXO II - Guides de entrevista




Guiao de entrevista as Encarregadas de Educacao

Designacao dos Objetivos
Para um formulario de perguntas
Blocos Especificos Observacoes
- Informar o entrevistado sobre a natureza e 0s
objetivos da entrevista;
- Informar sobre os objetivos da entrevista; )
Tempo médio de duracdo: 5 a
- Referir a importancia da entrevista para a
) 10 minutos. Dever-se-4
Legitimacao da realizagdo do trabalho;
responder de modo
entrevista e Legitimar a - Assegurar a confidencialidade das informacdes
esclarecedor a todas as
motivacao da entrevista e motivar | dadas;
duvidas da entrevistada, sem
entrevista a entrevista - Solicitar a permissdo para citar, na integra ou
desvios dos objetivos
pequenos excertos, o seu discurso. ]
especificos deste bloco.
Bloco I
) o ) Os tépicos expressos neste e
Obter dados - Caracterizar os participantes quanto a idade,
Caraterizacao nos seguintes blocos sao
relativos a cada profissdo, habilitacdes literdrias, estado civil,
familiar pontos de partida para a
familia nimero de filhos.
construcdo das perguntas.
- Saber como decorreu a gravidez.
- Saber como correu o parto.
Bloco II

- Saber a idade da crianga quando foi diagnosticada
Sindrome de Aicardi/ Encefalopatia Hipoxico —

Isquémica.
- Conhecer as
-Saber se a mde tem conhecimentos sobre a
reacdes da familia
problemdtica.
Entrosamento ao diagnéstico
- Saber se as familias obtiveram as primeiras
com diagnéstico ) ]
informagdes sobre o problema dos seus filhos.

-Averiguar se a informacdo que o médico deu a

familia foi importante para esclarecimento de

davidas. A entrevista serd

Bloco III -Conhecer como recebeu a noticia que o seu (sua) semiestruturada, assim a
filho(a) tinha Sindrome de Aicardi/ Encefalopatia entrevista serd centrada na
Hipoxico — Isquémica. entrevistada.

-Saber a maneira como aceitou a noticia do
problema dos seus filhos.

-Compreender os sentimentos que ocorreram nas
cuidadoras quando souberam que os seus filhos

iriam ser diferentes.




Feedbacks ao - Saber como foi contar a restante familia.
diagnéstico - Avaliar a reacdo que teve a restante familia.
- Conhecer como foram os primeiros meses de vida
- Saber as reagdes dos seus filhos.
que cada cuidadora
teve relativamente
ao diagndstico
Bloco IV
- Saber se estavam conscientes das dificuldades que
iriam ter com os seus filhos.
- Conhecer a -Averiguar se sentiram ddvidas da forma como
opinido das cuidar e lidar com uma crian¢a com Sindrome de
entrevistadas em Aicardi/ Encefalopatia Hip6xico — Isquémica.
relacdo a - Saber se leram alguma coisa acerca da
consciencializacdo | problematica dos seus filhos.
Consciéncia
dos problemas dos
sobre a
seus educandos.
problematica
Bloco V - Identificar os
problemas que cada | - Avaliar as dificuldades sentidas ao ter um filho
entrevistada dependente da cuidadora.
Problemas enfrentou com a - Conhecer as maiores dificuldades/problemas com
encontrados problemdtica dos que se deparou cada familia.
seus filhos.
Bloco VI
-Identificar as -Saber como imaginam o futuro dos seus filhos.
principais - Averiguar se acha que mais ninguém esta
Preocupacoes preocupagdes dos preparado para cuidar dos seus filhos.

face ao futuro

seus educandos

face ao futuro.

- Saber o que mais lhes preocupa face ao futuro.

Bloco VII

Apoio recebidos

(familia)

-Identificar os
apoios que cada
familia tem

recebido na familia.

- Saber se houve necessidade de um dos
progenitores deixarem de trabalhar para cuidar da
criancga.

- Entender se a entidade empregadora percebeu a
situaco.

- Avaliar se a restante familia presta apoio
suficiente.

- Saber se tém alguma ajuda monetdria de

familiares.

Devera ser fomentada a sua
expressao no que ela tiver de

mais pessoal e auténtico.

- A ligacdo entre as perguntas
e entre os blocos devera ser
feita de forma articulada para
que a entrevista ndo fique

compartimentada.




- Identificar os
apoios que cada

familia tem

- Perguntar se usufruiram de intervengdo precoce.
- Perguntar quem lhe falou acerca da intervencio
precoce.

- Saber se este servico esteve dentro das suas
espectativas.

- Perguntar se os seus filhos ja frequentaram a
Unidade de Apoio a Multideficiéncia.

- Saber se a escola (Unidade de Apoio a
Multideficiéncia estava preparada para prestar o
apoio suficiente para os seus filhos.

- Averiguar quem € que lhes falaram da hipdtese
dos seus filhos usufruirem de apoio domicilidrio.

- Saber se foram bem orientadas para a hip6tese dos

(Escola/Apoio no ) ]
recebido da escola. | seus filhos terem um professor em casa.
domicilio) . TS
- Saber o que acham do apoio domicilidrio.
- Averiguar se aconselham outras familias que
estejam na mesma situacao a usufruirem de apoio
domicilidrio.
- Saber se € oportuno ou ndo a vinda de um
professor a casa.
- Saber se € positivo ou negativo o apoio
domicilidrio.
- Avaliar se a escola € sensivel a problemdtica dos
seus filhos.
- Averiguar se a nivel de satide, consideram que os
- Reconhecer os ) o o
) apoios que tém recebido sdo suficientes.
apoios que cada ] )
(Satde) ) - Saber se os seus filhos recebem apoio em alguma
familia tem o o )
) | instituigdo especializada, se sim saber qual.
recebido no que diz ) ) ] _
) - Saber se consideram uma mais - valia ou ndo a
respeito & sadde. ) o
sua permanéncia nessa institui¢ao.
- Questionar as principais mudangas que sofreram
Bloco VIII ) ) ]
em casa devido & situagd@o dos seus filhos.
- Recolher as - Saber os equipamentos que necessitam para que
principais os seus filhos tenham uma vida mais facilitada.
Mudancas ) .
mudancas que cada | - Saber como o material que utiliza chega a casa.
familia teve coma | - Averiguar se possuem transporte adaptado.
problemdtica dos - Perceber se deveria ter mais equipamentos
seus filhos. especificos para os seus filhos.
- Conhecer o que gostavam mesmo de ter para
(equipamentos)

facilitar ainda mais o dia-a-dia dos seus filhos.

- As reacdes ndo- verbais e as
conotacdes linguisticas

deverio ser registadas.




-Conhecer as

- Perceber como era o dia-a-dia das cuidadoras
antes desta situac@o.

- Saber quais as principais mudangas que ocorreram

(rotinas)
rotinas de cada na vida das cuidadoras perante a situag@o dos seus
crianga/familia. filhos.
- Perceber o que mudou na familia.
- Saber se as cuidadoras tém tempo para elas
-Recolher proprias.
elemento que - Apreender como sao passados 0s momentos de
(lazer) permitam conhecer | lazer das maes.
o tipo de lazer que - Compreender se quando saem de casa com o
cada familia tem. marido ou familiares pensa nos cuidados dos seus
filhos.
-Colher )
- Perguntar se sentem-se muito cansadas com as
elementos que ) ]
) rotinas dos seus filhos.
permite saber as )
(emocional) - Saber como se sentem a nivel emocional.
alteracdes a nivel )
) - Perceber se elas sentem que nao se podem deixar
emocional que cada
(1 . 9 .
) ir abaixo” pela sua familia.
familia passou.
- Averiguar se as
Bloco IX )
cuidadoras ~
Repeticao da ) _ - Saber se voltavam a ser mées.
repetiam ou ndo a
maternidade

maternidade.

Fonte: adaptado de Estrela (1986)




Guiao de entrevista a uma professora de Educaciao Especial no Apoio

Domiciliario
Designacao dos L. . . -
Objetivos Especificos Para um formulario de perguntas Observacoes
Blocos
) Tempo médio de
- Informar o entrevistado sobre a natureza e os
o ) duragdo: 5 a 10
objetivos da entrevista; )
o ) minutos. Dever-se-4
- Informar sobre os objetivos da entrevista;
o ) ) ) responder de modo
- ) - Referir a importancia da entrevista para a realizacdo
Legitimacao da Legitimar a entrevista e esclarecedor a todas
) ) do trabalho; )
entrevista e motivar a entrevista ) o ) as dividas da
- Assegurar a confidencialidade das informacdes )
motivacio da entrevistada, sem
dadas; ) o
entrevista L i ) desvios dos objetivos
- Solicitar a permissdo para citar, na integra ou ]
) especificos deste
pequenos excertos, o seu discurso.
bloco.
Os tépicos expressos
Bloco I . - Caracterizar a participante quanto a idade e neste e nos seguintes
- Obter dados relativos ~
habilitagdes. blocos sdo pontos de
a entrevistada. d
- Saber qual a sua formacdo. partida para a
Perfil do - Conhecer a vida profissional da entrevistada com construgdo das
- Recolher elementos )
entrevistado _ o criancas com NEE. perguntas.
da vida profissional da ) )
) - Saber se foi colocado na unidade por op¢do ou se lhe
entrevistada. -
foi imposto.
A entrevista serd
Bloco I
semiestruturada,
. - Averiguar se tem assim a entrevista sera
Experiéncia no . . . . .
experiéncia no apoio - Saber se ja trabalhou no apoio domicilidrio. centrada na
apoio e
e . domicilidrio. entrevistada.
domiciliario
Bloco III
- Saber se a
Conhecimento entrevistada teve - Averiguar se a entrevistada teve durante o seu
desta resposta conhecimento de apoio | percurso profissional conhecimento de criancas no
educativa domicilidrio, ao logo da | apoio domicilidrio.
(Apoio sua profissao.
Domiciliario)
Bloco IV - Caracterizar o tipo de | - Saber as dreas que a docente mais trabalha com os Devera ser fomentada
trabalho no apoio alunos. 4 Sua expressao no
domicilidrio. - Identificar a drea ou as dreas mais importantes para que ela tiver de mais




Tipo de trabalho
desenvolvido no
apoio

domiciliario:

-Fazer levantamento de

como se planifica.

-Fazer um
levantamento do tipo de
estratégias de trabalho

no apoio domicilidrio.

este tipo de criangas.

- Conhecer o tipo de estratégias que utiliza nas suas
atividades.

- Saber se a docente segue os objetivos tragados no
PEI de cada aluno.

- Saber se consegue cumprir os objetivos do curriculo
especifico individual de cada aluno.

- Saber como planifica as atividades.

- Averiguar se este tipo de apoio € importante ou ndao

para os alunos e familias.

Bloco V

Opinido da
entrevistada
sobre a

importancia da

Conhecer a opinido da
entrevistada acerca da

intervengéo precoce

- Saber se a entrevistada acha o servico de intervencao
precoce importante ou nao.

- Conhecer a opinidio acerca da importancia deste
servigo para as familias.

- Averiguar se esta resposta € importante para criangas
com limitacdes severas.

- Saber se este tipo de servico pode ser ou ndo uma
importante resposta para as familias.

- Saber quais sdo as principais diferencas de uma

intervencio familia que tenha tido intervencdo precoce e uma
precoce outra que nunca tenha tido este tipo de servigo.
- Averiguar se o servi¢o de interven¢do precoce
diminui os problemas e os fatores de risco de uma
determinada familia.
-Recolher elementos
que permitam recolher - Conhecer o tipo de materiais utiliza nas atividades.
Bloco VI o tipo de materiais
utilizados no apoio - Averiguar se os materiais sdo ou ndo adaptados a
domicilidrio. condicdo fisica.
Materiais -Conhecer as - Saber se o agrupamento dé verba para a elaboracao
utilizados carateristicas dos de materiais.
materiais.
Bloco VII - Identificar os equipamentos adaptados que cada
- Fazer um crianga tem para facilitar o seu trabalho.
Equipamentos levantamento dos

adaptados para
atividades

pedagogicas

materiais adaptados

utilizados.

- Saber se o agrupamento € sensivel quanto aos
materiais pedagdgicos utilizados no apoio
domicilidrio.

- Saber os materiais que considera bastantes

pessoal e auténtico.

- A ligacdo entre as
perguntas e entre 0s
blocos dever4 ser feita
de forma articulada
para que a entrevista
ndo fique

compartimentada.

- As reacdes ndo-
verbais e as
conotagdes
linguisticas deverdo

ser registadas




importantes para o desenvolvimento das atividades e

que de momento os alunos ndo tém.

Bloco VIII

Dificuldades

encontradas no

-Recolher informagdes
referentes as
dificuldades sentidas no

apoio domicilidrio.

-Conhecer as reacdes

- Conhecer as dificuldades sentidas na realizagdo do
seu trabalho como docente com criangas que estdo em

dependéncia total de um adulto.

- Saber as reacdes da docente quando confrontada

i da docente quando .
apoio q com este tipo de trabalho.
domiciliario iniciou com este tipo de
apoio.

- Conhecer a opinido da entrevistada perante esta
resposta educativa.

Bloco IX .
- Saber se nos outros agrupamentos, deveriam dar
mais importdncia no sentido de dar uma maior

Opinido da

entrevistada em
relacdo ao apoio

domiciliario

- Saber a opinido da
entrevistada
relativamente ao apoio

domicilidrio.

resposta a criangas que no podem ir a escola pelo seu
estado de sadde.

- Saber se acha este tipo de trabalho importante para
as ou cuidadoras.

- Averiguar se a entrevistadora acha que algum dos
alunos que leciona poderia frequentar a unidade.

- Averiguar se para o proximo ano letivo gostava de

lecionar novamente este tipo de criangas.

Fonte: adaptado de Estrela (1986)




Guiao de entrevista as professoras de Educac¢ao Especial numa Unidade

Especializada de Apoio a Multideficiéncia (U.E.A.M)

Designacao dos

Blocos

Objetivos

Especificos

Para um formulario de perguntas

Observacoes

Legitimacio da
entrevista e

motivacio da

Legitimar a

entrevista e motivar a

- Informar o entrevistado sobre a natureza e 0s
objetivos da entrevista;

- Informar sobre os objetivos da entrevista;

- Referir a importancia da entrevista para a
realizacdo do trabalho;

- Assegurar a confidencialidade das informacdes

Tempo médio de duracdo: 5 a
10 minutos. Dever-se-a
responder de modo
esclarecedor a todas as dividas

da entrevistada, sem desvios

entrevista entrevista o .
dadas; dos objetivos especificos deste
- Solicitar a permissdo para citar, na integra ou bloco.
pequenos excertos, o seu discurso.
- Caracterizar a participante quanto a idade e Os tépicos expressos neste e
Bloco I habilitagdes. nos seguintes blocos sio
- Saber se tem formagdo especifica no dominio da | pontos de partida para a
Multideficiéncia. construcao das perguntas.
Perfil do Obter dados relativos | - Conhecer a vida profissional da entrevistada com
entrevistado a entrevistada criancas com NEE.
- Saber se foi colocada na unidade por opcao ou se | A entrevista serd
lhe foi imposto. semiestruturada, assim a
- Saber quantas criangas existem na U.E.A.M. entrevista serd centrada na
- Conhecer o tipo de problemdticas existentes na entrevistada.
-Levantamento do )
Bloco I unidade.
numero de alunos da ~ ~
) - Saber se os alunos sdo auténomos ou ndo.
unidade. ) )
- Conhecer o funcionamento da unidade.
- Recolher elementos
Devera ser fomentada a sua
referentes a )
Conhecimento ) ) expressio no que ela tiver de
diversidade dos ) )
da U.E.AM mais pessoal e auténtico.
alunos.
- Saber as 4reas que trabalha com os alunos.
Bloco IIT - Conhecer a drea ou dreas mais importantes para
se trabalhar com os alunos de uma unidade.
) -Saber se todos os alunos tém o mesmo ritmo de
Conbhecer o tipo de
trabalho.
trabalho ) )
Perfil Educativo - Averiguar se t€ém mais alunos auténomos ou ndo.

dos alunos da
U.E.A.M.

desenvolvido com os

alunos da unidade.

- Saber se trabalhar com alunos menos auténomos
dificulta ou ndo o normal funcionamento da

unidade.




Bloco IV

Opiniao sobre a

Conhecer a opinido
da entrevistadora

relativamente a

- Saber se a unidade responde ao perfil de
funcionalidade de cada aluno.

- Apurar se as unidades tém recursos materiais
suficientes para trabalhar com alunos com pouca
capacidade de autonomia.

-Saber se a unidade dispde de recursos humanos
suficientes para as necessidades dos alunos.

- Saber quais as diferencas entre os alunos da
unidade de hd uns anos atrds e dos alunos da

unidade de hoje.

- Conhecer se a unidade ja sofreu adaptacdes

fisicas para atender adequadamente as criangas

U.E.AM. S
U.E.A.M. com multideficiéncias.
- Saber se a legislag@o e a prética relativa a este
tipo de unidades t&ém evoluido ou ndo nos ultimos
tempos.
Bloco V
Dificuldades - Averiguar as dificuldades na realizag¢dao do
Perceber as trabalho como docente de criancas com
encontradas o ]
dificuldades sentidas | | 1tideficiéncias.
dentro da
no trabalho de uma
U.E.A.M. ]
unidade.
- Saber se a unidade estd preparada ou ndo para
Bloco VI Conhecimento da receber alunos com dependéncia total de um
entrevistadora acerca | adulto.
Conhecimento do apoio domicilidrio | - Saber se as entrevistadoras t&ém conhecimento de

da entrevistada

e sua opinido em

criangas que estdo a usufruir de apoio domicilidrio.

- A ligacdo entre as perguntas e
entre os blocos deverd ser feita
de forma articulada para que a
entrevista ndo fique

compartimentada.

- As reacdes ndo- verbais e as
conotacdes linguisticas deverdao

ser registadas

do Apoio relacdo a esta - Saber a opinido acerca desta resposta educativa
Domiciliario resposta educativa para criangas com defici€ncias profundas que ndo
podem ir a escola, nem podem estar na unidade.
- Saber se a entrevistada acha o servigo de
Bloco VII ) )
intervencdo precoce importante ou nao.
Conhecer a opinidao - Conhecer a opinido acerca da importancia deste
Opinido da ) ) )
das entrevistadas servigo para as familias.
entrevistada . _ . . _
acerca da intervencdo | - Saber se este tipo de servico pode ser ou ndo uma
sobre a ) )
precoce importante resposta para as familias.
intervencao L o
- Saber quais sdo as principais diferencas de uma
precoce

familia que tenha tido intervengdo precoce e uma




outra que nunca tenha tido este tipo de servico.
- Averiguar se o servico de interveng@o precoce

diminui os problemas e os fatores de risco de uma

familia.
Bloco VIII
Identificar as
Perspetivas - Conhecer a opinido, da entrevistadora acerca do
perspetivas para o
relativamente ao futuro das unidades.
futuro nas U.E.A.M.
futuro

Fonte: adaptado de Estrela (1986)




Guiao de entrevista a subcoordenadora de Educacao Especial

Designacao dos

Blocos

Objetivos Especificos

Para um formulario de perguntas

Observacoes

Legitimacao da
entrevista e

motivacio da

Legitimar a entrevista e

motivar a entrevista

- Informar o entrevistado sobre a natureza e os
objetivos da entrevista;

- Informar sobre os objetivos da entrevista;

- Referir a importancia da entrevista para a
realizacdo do trabalho;

- Assegurar a confidencialidade das

Tempo médio de duracio:
5 a 10 minutos. Dever-se-
4 responder de modo
esclarecedor a todas as

duvidas da entrevistada,

entrevista
informagdes dadas; sem desvios dos objetivos
- Solicitar a permissdo para citar, na integra ou especificos deste bloco.
pequenos excertos, o seu discurso.
- Caracterizar a participante quanto a idade e
- Obter dados relativos a | habilitagdes. Os tdpicos expressos
Blocol entrevistada. - Saber qual a sua formagao. neste e nos seguintes
- Recolher elementos da | - Conhecer a vida profissional da entrevistada blocos sdo pontos de
Perfil do vida profissional da com criangas com NEE. partida para a construgao
entrevistado
entrevistada. - Saber se o cargo de subcoordenadora foi por das perguntas.
op¢ao ou se foi-lhe imposto.
Bloco I - Averiguar se tem

Experiéncia no

apoio domiciliario

experiéncia no apoio

domicilidrio.

- Saber se ja trabalhou no apoio domicilidrio

Bloco III
Conhecimento

desta resposta

- Saber se a entrevistada
teve conhecimento de

apoio domicilidrio, ao

- Averiguar se a entrevistada teve durante o seu

percurso profissional conhecimento de criangas

educativa logo da sua profissao. no apoio domicilidrio.
- Caracterizar o tipo de
trabalho no apoio ]
o - Saber as dreas que a docente mais trabalha
Bloco IV domicilidrio.
com os alunos.
- Fazer levantamento de - o
o - Identificar a drea mais importante para este
como se planifica. ) )
. tipo de criancas.
Tipo de trabalho

desenvolvido no

apoio domiciliario:

-Fazer um levantamento
do tipo de estratégias de
trabalho no apoio

domicilidrio.

- Averiguar se este tipo de apoio € importante

ou ndo para os alunos e familias.

A entrevista sera
semiestruturada, assim a
entrevista serd centrada na

entrevistada.




Bloco V

Opinido da
entrevistada sobre

a importancia da

Conhecer a opinido da
entrevistada acerca da

intervengéo precoce

- Saber se a entrevistada acha o servigo de
interveng@o precoce importante ou nao.

- Conhecer a opinido acerca da importancia
deste servico para as familias.

- Averiguar se esta resposta ¢ importante para
criangas com limitacdes severas.

- Saber se este tipo de servico pode ser ou ndao
uma importante resposta para as familias.

- Saber quais sdo as principais diferencas de
uma familia que tenha tido intervenc¢do precoce

e uma outra que nunca tenha tido este tipo de

intervenciao )
SEervigo.
precoce . . Lo
- Averiguar se este servigo diminui os
problemas e os fatores de risco das familias.
Bloco VI - Explicar a razdo pelo qual o agrupamento tem

Relacgio entre a
escola/U.E.A.M./
Apoio

Domiciliario

- Identificar as razdes
pela qual os alunos
recebem apoio

domicilidrio.

- Conhecer a posic¢ao do
agrupamento
relativamente ao Apoio

Domiciliario.

- Saber a opinido da
entrevistadora
relativamente as

U.EAM.

o apoio domicilidrio como resposta educativa.

- Averiguar se no agrupamento ja existiu apoio

domiciliario.

- Perceber a razdo pela qual uma menina que ja
esteve na U.E.AM. deixou de usufrui desta

resposta e passar a ter apoio domicilidrio.

- Conhecer a opinido da entrevistada acerca das
condic¢des fisicas de uma unidade para receber

alunos com dependéncia extrema de um adulto.

- Saber se o agrupamento atende de forma

positiva a este tipo de resposta educativa.

-Averiguar se 0 agrupamento preocupa-se com

as familias que usufruem de apoio domicilidrio.

- Conhecer a opinido da entrevistada perante

esta resposta educativa.

- Saber se nos outros agrupamentos dever-se-ia
dar mais importancia no sentido de dar uma
maior resposta a criangas que ndo podem ir a

escola pelo seu estado de sadde.

Devera ser fomentada a
sua expressao no que ela
tiver de mais pessoal e

auténtico.

- A ligacdo entre as
perguntas e entre 0s
blocos deverd ser feita de
forma articulada para que
a entrevista nao fique

compartimentada




Bloco VII
Opiniao da
entrevistada em

relacdo ao apoio

- Saber a opinido da
entrevistada

relativamente ao apoio

- Saber se acha este tipo de trabalho é

importante para as ou cuidadoras.

domiciliario domicilidrio.
Bloco VIII ) )

- Saber se existem ajudas | - Saber se o agrupamento € sensivel quanto aos
Equipamentos

adaptados para
atividades

pedagogicas

do agrupamento em
relacdo aos materiais

adaptados.

materiais pedagdgicos utilizados no apoio

domiciliario.

- As reagdes ndo- verbais
€ as conotacoes
linguisticas deverdo ser

registadas

Fonte: adaptado de Estrela (1986)




Anexo III — Entrevistas Transcritas




Entrevista com a encarregada de educacao de um aluno que usufrui de Apoio

Domiciliario

Esta entrevista destina-se as mdes, como cuidadoras, € anonima e confidencial.
Tem como objetivo coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos
desde ja a colaboracdo e solicitamos que respondam da forma mais correta e mais

honesta possivel, para que a investigagdo va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?

“Ndo.”

I. Caraterizacao familiar

Idade do Pai: 38

Idade da Mae: 37

N° de Filhos: 1

Estado Civil: Casada

Profissao do Pai: Operéario fabril de calgado
Profissao da Mae: Téxtil, agora doméstica

Area de residéncia: Barcelos

Habilitacoes Académicas | Pai Mae

N3ao sabe ler nem escrever

4° Ano de escolaridade

6° Ano de escolaridade X X




9° Ano

10° Ano
11° Ano
12° Ano

Bacharelato

Licenciatura

Outros

I1I- Entrosamento com o diagndstico:

(i) - Como decorreu a gravidez?

” Correu bem, fui seguida pelo médico de familia, nunca tive problemas de maior,
nem diabetes, nem tensdo alta, ndo tinha nada dessas coisas, fiz a primeira ecografia
aos trés ou quarto meses e estava tudo bem. Aos sete meses de gravidez fiz outra
ecografia e o médico detetou que o bebé tinha um problema na cabega, tinha um
liquido na cabeca que ndo era normal. Fui ao médico de familia e depois fui a um
obstetra, aqui em Barcelos. Depois ele encaminhou para o hospital de Santo Anténio,
no Porto e comecei a ser seguida desde os sete meses de gravidez até aos nove meses
de gravidez, e fiz a amniocentese, perto dos oito meses, mas ndo foi para abortar, mas
sim para ver os cromossomas do bebé, nunca falei disso, do aborto. Ai falaram logo
que a crianga ia nascer com problemas, mas ndo falaram do Sindrome de Aicardi,

porque ndo foi logo diagnosticada, falavam noutras doengas”.
(ii) - E o parto?

“ Correu bem, nasceu antes dos nove meses, foi de parto normal, com ferros e
ventosas e o indice de apgar ao nascimento foi normal, aparentemente era uma
crianca normal. Ela nem foi para a incubadora, nem nada... so teve que ir para as
luzes por causa do amarelinho. Enquanto esteve no hospital ela fez umas ecografias
derivado ao problema que suspeitavam na gravidez, aos onze dias apos o nascimento
fez uma ressondncia magnética, que era para ver o que a menina tinha, ai viram que
ela tinha problemas, mas é engracado que ela ndo tinha aspeto de deficiente, tinha
uma carinha “larocas” e como nasceu a ventosa, podia ficar com marcas na cara,

mas ndo ficou, era fofinha. (risos. Veio para casa e quando ela foi a consulta de um



més, os testes que fizeram ao bebé foram normais e até ao primeiro més de vida ela
nunca tinha tido nenhuma convulsdo. Foi praticamente a partir do primeiro més de

vida que ela comegcou com as convulsoes.”

(iii) -Que idade tinha o(a) seu (sua) filho(a) quando foi diagnosticada Sindrome

de Aicardi?

“ Devia ser por volta da consulta dos dois meses, pois quando ela foi a consulta do
primeiro més, ainda ndo tinham o resultado da ressondncia magnética. Ai disseram
que a menina ndo podia tomar uma vacina como os outros bebés, derivado ao

Sindrome. Ai disseram logo a problemadtica da “Rita”.
(iv) - Tinha algum tipo de conhecimento sobre esta problematica?

“ Ndo tinha conhecimento nenhum. Ndo tenho ninguém da familia com problemas,

nem tinha ligacdo com ninguém que tivesse uma deficiéncia.”
(v) - Obteve as primeiras informacoes sobre o problema do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Cheguei a ir a um médico a Espanha, para procurar respostas, sabe como
é...(pausa), quando é assim nos corremos tudo. Fomos a um médico ao Porto, tinha a
“Rita” dois meses, que ndo tinha nada a ver com o hospital, foi fora. Ai ele fez uns
testes e ela até estava dentro dos pardmetros normais, s6 mais tarde é que se comecou
a revelar mais, pois ndo tinha o desenvolvimento normal de uma crianca, ndo

controlava a cabeca, ndo sorria quando alguém lhe fazia festas.”

(vi) -A informacao que o médico deu a familia foi importante para esclarecimento

de duavidas?

“ Eles puseram ao corrente de tudo, mas eles disseram, na altura que era uma
crianga que iria ter um atraso no seu desenvolvimento. Nenhum médico me disse que
ela nunca iria andar, mas logo no inicio mentalizei-me que ela nunca ia andar, nunca
tive ilusées... quem me dera que andasse, mas eu via o desenvolvimento normal e via
realmente que ela ndo era como as outras criangas...ndo alimentei
esperancas.(pausa). Os médicos diziam, que ela tinha um atraso de quatro anos, mas

»»

ndo...



II1- Feedbacks ao diagnostico:

(i) - Como recebeu a noticia que o seu (sua) filho(a) tinha Sindrome de Aicardi?

“ Foi um choque e depois estava na espectativa que os médicos se enganassem... e
ficamos na esperanca que ndo seria bem como eles diziam. Mas foi um choque, pois
toda a mde quer um filho perfeito e nunca estd a espera que aconteca isto com ela.

Aparentemente quem visse a “Rita” era perfeita e pensdavamos que ndo era nada.”
(ii) — Entao como aceitou a noticia do problema do (a) seu (sua) filho(a)?

“ Aceitei bem dentro dos possiveis, eu jd estava preparada... ndo sei se foi pela
“Rita” ser aparentemente normal, eu aceitei bem... claro que quem me dera que ela
fosse perfeitinha. Fiquei sempre na esperanca que ela melhorasse, mas ndo com

muitas espectativas e sempre fiz o melhor para ela.”

(iii) — Que tipo de sentimentos lhe ocorreram quando soube que o(a) seu(sua)

filho(a) ia ser diferente?

“ Fiquei triste e depois na esperanca que ndo fosse como os médicos diziam... e
depois como ela tem outros problemas de satide, penso... porqué tudo para ela...”

(pausa)

(iv) - Como foi contar a restante familia?

“Tive que contar, se calhar foi um choque, mas tem-se que se contar... claro que ndo

deixa de ser um choque... foi assim... portanto tinham que aceitar ou tentar aceitar.”

(v) - Qual foi a reacao que teve a restante familia, ao conhecer a problematica do

(a) seu (sua) filho(a)?

13

Todos perceberam... claro que ndo hd nada a fazer... ndo somos nos que

escolhemos... calhou a “Rita” ser assim... agora é amd-la e tratar dela.”
(vi)- Como foram os primeiros meses de vida da vida do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Ndo foi uma bebé dificil e ndo exigia muitos cuidados especificos. Mamou leite
materno até ao primeiro més de vida... quando era leite do peito ela ndo comia muito
e adormecia, mas quando se passou para o leite de biberdo, ela comia bastante.

Claro, que com as convulsoes as coisas eram mais dificeis, mas fora isso tinha uma



vida normal. Dormia mais ou menos bem. Comecou a comer normal como as outras
criancas e teve dentes também iguais aos outros. Realmente o que se notava de
diferente na “Rita “era que o seu desenvolvimento cognitivo e motor ndo era normal,

pois ndo segurava a cabeca, ndo tinha forca nos misculos, ndo andava...”

IV - Consciéncia sobre a problematica:

(i)- Estava consciente das dificuldades que iriam ter com o(a) seu(sua) filho(a)?

“ Claro... quando uma crianga ndo controla a cabeca, ndo anda... comecei a
perceber que é uma crianga dependente e que ndo ia ter uma grande evolucdo, sendo

uma crianga dependente de outra pessoa.”

(ii) - Sentiu duavidas da forma como cuidar e lidar com uma crianca com

Sindrome de Aicardi ?

“ Ndo vou dizer que senti, pois se ela é minha filha tive que tratar dela e como ela
nunca andou em infantdrio eu habituei-me... claro que quando ela tem crises de
convulsées ou infecoes respiratérias eu fico com medo. As vezes quando ela tem
convulsoes as pessoas dizem que eu estou habituada...mas ninguém se habitua a
coisas fracas...tem que ser... vou fazendo as coisas da melhor maneira possivel.

Receios e medos tenho sempre.”
(iii) - Leu alguma coisa acerca da problematica do seu filho(a)?

“ Sim lia, falava com médicos, fisioterapeutas, terapeutas e com outras mdes para

trocar ideias.”

V - Problemas encontrados:

(i) - Que dificuldades sentiu ao ter um filho(a) dependente de outros?

“ Ndo sei se isto é uma dificuldade, nos primeiro temos que olhar para eles, por
exemplo a minha vida depende da vida da “Rita”. Eu so vou a algum sitio se a “Rita”
estiver bem... isto é uma dificuldade, eu decido a minha vida consoante a vida da

dela. Enquanto as outras pessoas querem sair e saem, comigo isso ndo acontece,



primeiro tenho que ver como ela estd... uma crianca normal qualquer pessoa fica,

mas com a “Rita’” ndo.

(ii) - Quais as maiores dificuldades/problemas com que se deparou com esta

situacio?

“ No meu caso eu deixei de trabalhar em funcdo da “Rita” e muitas pessoas na
seguranca social perguntam-me porque ndo a deixo numa instituicdo, mas se eu
punha a “Rita” numa instituicdo ela se calhar ndo estava cd... ndo vou dizer que sou
melhor do que a instituicdo, mas estar em casa ¢é diferente. Ela exige muitos cuidados
que numa instituicdo seria muito dificil. Por exemplo, ela usou colete que tinha-se que
estar atento para ver se a camisola estava transpirada ou até mesmo ver se o colete
estava a magod-la, tem muitas secrecoes e faz muitas infecoes. Eu sei que é uma
dificuldade e problema, mas eu prefiro que ela esteja em casa... problemas existem,

mas tenho de ultrapassd-los.”

VI - Apreensoes face ao futuro:

(i) - Como imagina o futuro do (da) seu (sua) filho(a)?

“ A partida os médicos dizem que uma crianca assim ndo vai ter muitos anos de
vida... mas ndo somos nos que decidimos. O que eu quero é que ela ndo sofra e que
tenha qualidade de vida... eu sei que ndo se deve dizer isso, mas eu preferia que ela
fosse antes de mim, porque ndo hd como uma mde para cuidar dela...claro que se eu

faltar alguém hd-de tratar dela, mas tenho medo...”
(ii) - Acha que mais ninguém esta preparado para cuidar do(a) seu (sua) filho(a)?

“O meu marido trata dela, mas ele diz que eu tenho mais jeito... as vezes eu digo: e se
eu ndo tiver cd, ele responde que tudo se resolve... claro que se eu cd ndo estiver
alguém tem que cuidar dela. Se eu tiver que sair tenho a minha mde e as minhas irmds

que ajudam, mas ndo é a mesma coisa...”



(iii) — O que mais a preocupa face ao futuro?

“ O que mais me preocupa é que ela sofra, preferia que ela morresse do que sofresse,
pois ela jd teve tantas coisas, tantas infecoes, acho que ela, no futuro ndo merece

estar a sofrer...”

VII- Apoios recebidos:

(no seio da Familia)

(i)- Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para cuidar

da crianca?
“ Foi a mde, por op¢do.”
(ii)- A entidade empregadora, na altura percebeu a sua problematica?
“Sim, percebeu.”
(iii) - A restante familia presta apoio suficiente?
“Sim, presta.”
(iv) - Tém alguma ajuda monetaria de familiares?
“Por acaso até dao... nada de grandes quantias, mas ajudam.”
(na Escola /Apoio Domiciliario)
(i) - O(a) seu(sua) filho(a) teve intervencao precoce?
“Sim.”
(ii) - Quem lhe falou da intervencao precoce?
“ Foi uma educadora da APAC, comecou cedo, era pequenita, tinha trés anos.”

(iii) - Este servico esteve dentro das suas espectativas?

“ Claro que sim... A “Rita” ndo tem muitas melhorias, mas acho que é muito

importante, para trabalhar os sentidos da menina. Este servico é bom porque vem



uma pessoa diferente nova a casa...uma nova voz que ouve, apesar de ela ser muito

dependente tudo vale a pena... “quando a alma ndo é pequena’...”

(iv) - O(a) seu(sua) filho(a) ja frequentou alguma Unidade de Apoio a

Multideficiéncia?
(13 Sim. »

(v) - A Unidade de Apoio a Multideficiéncia estava preparada para prestar o

apoio suficiente para o(a) seu(sua) filho(a)?

“ Podia ter melhores condigoes, no caso da “Rita”, que tem bastantes convulsoes e a
unidade ndo tem espagos para deitar criancas com este tipo de problemas, com
dificuldades mais profundas. Deveriam ter uns colchoes para estas criangas
descansarem. Se os meninos sdo inscritos neste tipo de salas de apoio, estas deveriam
ter melhores condicoes. Atengdo... eu gostava das atividades que faziam nas salas de
apoio, faziam muitas atividades de expressdo musical, pldstica e estimulagcdo
sensorial. Ela andou dois anos, mas estava sempre com muitas infecoes e no terceiro
ano teve internada muito tempo e optei por ndo a levar para a escola o resto do ano

letivo.”

(vi) - Foi bem orientada para a hipétese do(da) seu(sua) filho(a) ter um professor

em casa?

“ No terceiro ano ela como ndo podia ir para a unidade especializada, ligaram-me do

agrupamento a dizer que a “Rita” ia ter Apoio Domicilidrio.”
(vii) - O que acha do Apoio Domiciliario?

“ Eu acho bem... Jd que os meninos ndo podem ir a Unidade Especializada, vem um
professor a casa... é muito bom. E uma pessoa nova que vem a casa, dar apoio,
trabalhar a nivel sensorial, fazer trabalhinhos com cores e para além disso dd apoio
as criangas e as mdes das criangas. Desabafamos, conversamos e tudo isso. O

professor podia vir mais horas... eu acho muito importante.”



(viii) - Aconselha outras familias que estejam na mesma situacao a usufruir de

Apoio Domiciliario?

“ Claro que sim, sem diivida nenhuma... é pena ndo haver hd mais tempo. Por acaso
a “ Rita” nesta fase anda melhor, mas ela tem alturas em que anda com mais infecoes
respiratorias e ndo pode sair de casa, por isso acho muito bom haver um professor

que venha a casa.”
(ix) — E oportuno ou nao a vinda de um professor a casa?

“Acho muito oportuno e ndo me chateio nada que venham a minha casa... todos os
professores que vieram tém sido cinco estrelas. Pena é alterar os professores todos os
anos. Uma pessoa ganha uma amizade com um professor e ele no ano a seguir jd ndo

»

vem.
(x)- E positivo ou negativo o apoio domicilidrio?
“ E positivo... sem divida nenhuma.”
(xi) - A escola é sensivel a problematica do(da) seu(sua) filho(a)?
“ E sensivel sim.”
(Saude)
(i) — A nivel de satide, considera que os apoios que tém recebido sao suficientes?

“ Claro que ndo... porque é assim... a “Rita” recebe o abono, o abono complementar
e 0 abono da terceira pessoa, mas isso ndo é nenhuma fortuna. Uma coisa que eu
acho mal é que o Estado paga a uma familia de acolhimento para tomar conta de uma
crianga, eu acho bem, porque essas criancas ndo tém culpa de ndo terem pais, mas
acho que a nés que estamos em casa a tomar conta dos nossos filhos ndo nos pagam
nenhum e nos ndo temos culpa de termos os filhos com problemas. Tudo bem, os
nossos filhos podiam estar numa instituicdo, mas também fica caro ao estado ter uma
crianga destas e em casa ela fica mais bem tratada. Por exemplo a nivel de medicagdo
também ndo tem comparticipacdo... até uma tia minha toma um medicamento igual
ao da “Rita” e paga menos que ela. A mim nunca me deram dinheiro para fraldas, a
escola deu durante um ano, no segundo meti o dinheiro para as fraldas e ndo recebi

nenhum. Acho que deveria haver ajudas para pais que tenham filhos com



deficiéncias... porque nos ndo pedimos para ter um filho assim... tudo bem que o
estado ndo tem culpa, mas se hd dinheiro para dar o rendimento minimo a pessoas
que até podem trabalhar, podiam dar algum, ndo digo muito, a familias com criangas
dependentes e que ndo podem trabalhar. Eu sei que também podia trabalhar, mas

derivado a doenca da “Rita” ndo consigo.”

(ii) - O(a) seu(sua) filho(a) recebe apoio em alguma instituicao especializada?

Qual?

“ Sim, na APAC (Associacdo de Pais e Amigos da Crianga) e na Clinica Senhor da

Cruz em Barcelos.”
(iii) - Considera uma mais-valia ou ndo a sua permanéncia nessa instituicao?

“ Sim, é bom... principalmente na APAC que prescreve material, tem médicos de
neurologia, fisiatria, pediatra, apesar, de que as consultas de neurologia e fisiatria
tem-se de pagar uma pequena quantia, pois é uma instituicdo privada e ndo tem
ajudas do estado. A APAC ¢ cinco estrelas e quem trabalha ld também... eles ajudam
a fazer relatorios, se nos pedirmos alguma coisa para um médico qualquer, eles

ajudam a fazer. Sdo pessoas muito interessadas e quaisquer coisas que precisamos

eles informam-se.”

VIII - Mudancas:
(Equipamentos)

(i) - Quais as principais mudancas que sofreu em casa devido a situacao do(a)

seu(sua) filho(a)?

“ Tive que fazer uma casa de banho adequada para ela ao lado do quarto. A casa de
banho ndo tinha vidros, nem banheiras para facilitar... a casa de banho é mesmo
dentro do quarto para ela ndo se constipar. As obras, hd pouco tempo, foram feitas a
pensar na “Rita”, pois antigamente havia umas escadas ao pé do quarto e agora

»»

ndo.



(ii) - Que equipamentos necessita para que o(a) seu(sua) filho(a) tenha uma vida

mais facilitada?

“Necessito de cadeira de rodas, PEG (sonda gdstrica), cadeira de banho, colchdo
elevatorio de cabecga e pés, cadeira auto, aspirador de secrecdes, e o “cough assist”,
que é uma mdquina que ajuda a “Rita” a receber oxigénio”, o VPAP para dormir de

noite.”
(iii) - Este material como chega a sua casa?

“ 0 “cough assist” e o VPAP foi o hospital de Santo Antonio que deu e vém a casa
trocar os tubos de secrecoes. As sondas da PEG, sdo mudadas no hospital de Santo
Antonio. A nivel de nebulizador e aspirador, ndo é preciso de receitas, no hospital
tratam de tudo, desde que ela comegcou a andar nas consultas de doencas

neuromusculares.”
(iv) - Possui transporte adaptado?

“ Sim, a cadeira de rodas e no carro tenho uma cadeira auto, manddmos fazer, pois
no mercado ndo havia cadeiras no mercado para o tamanho da “Rita”, até veio uma
casa ou duas fazer uma demonstracdo, mas ndo hd tamanhos adequados para estes
meninos. Fizemos esta cadeira numa empresa, que estd habituada a fazer mas ndo
estd homologada como as outras. Ela é segura e confortdvel, foi o que se pdde

arranjar, pois infelizmente ndo existem cadeiras a venda para estas criangas.”
(v) - Deveria ter mais equipamentos especificos para o(a) seu(sua) filho(a)?

“ Olhe, precisava de um elevador para subir e descer escadas para ela, pois ela jd
ndo pesa 20 kg, ela ndo estd gorda, mas estd grande. O elevador seria otimo. Também
estamos a espera que a seguranga social dé a verba para um assento da cadeira, pois

estd a ficar muito pequena.”

(vi) - O que gostava mesmo de ter para facilitar ainda mais o dia a dia do(da) seu
(sua) filho(a)?

“ O tal elevador.. .facilitava imenso...”



(rotinas)
(i) - Como era a sua vida anterior a esta situacao?

“ Era uma vida normal... agora tudo depende da menina. So saio se tiver alguém que
fique com ela. Saio mais no Verdo que no Inverno, pois estd muito frio. Antes fazia
uma vida normal, trabalhava e fazia as coisas de casa. A minha vida mudou como

qualquer casal, mas ainda mais com uma crianca assim.”

(ii) - Quais foram as principais mudancas na sua vida perante esta

problematica?

“Tendo a “Rita”, que é dependente de mim, a vida mudou bastante. Agora como ela
¢ alimentada pela PEG é muito fdcil dar-lhe comer e come muito mais rdpido, antes
quando ela comia pela boca demorava uma hora a comer...mas a vida altera-se por

completo...”
(iii) - O que mudou na familia?

“ A vinda de uma crianca muda sempre e uma criang¢a assim muda mais...pois temos
que tratar dela, dar de comer, vesti-la... é um bebé grande... claro que mudou muito.

Ninguém estd a espera de ter um filho com problemas.”
(Lazer)
(i) - Tem tempo para si?

“ O tempo arranja-se...mas que ndo é igual como tivesse uma crian¢a normal ndo.
Tenho que tratar dela, estou sempre a olhar por ela... mas tenta-se fazer o melhor

possivel.”
(ii)- Como sao passados os seus momentos de lazer?

“ (risos) Vejo televisdo, leio um pouco. No Verdo vamos passear ao pé da praia.
Quando ela era mais pequena era mais fdcil transportd-la, agora é mais dificil, pois

ela estd maior.”



(iii)- Quando sai com o seu marido ou familiares, esta sempre a pensar nos

cuidados do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Saio poucas vezes, so se for as compras ou assim e digo: “ Vou-me despachar que a

“Rita” estd em casa” ou entdo “serd que ela estd bem”, penso muito nela.”
(emocional)

(i) - Sente-se muito cansada com as rotinas do (da) seu(sua) filho(a)?

“ Claro...mais de noite, pois gosto muito de dormir, ela tem noites que dorme pior”

(ii) - Como se sente a nivel emocional?

“ Claro que as vezes sinto-me mais em baixo e até um pouco mais revoltada, mas

depois passa. Se eu me for abaixo quem é que trata da “ Rita”?”
(iii)- Sente-se que nao se pode deixar ir abaixo pela sua familia?

“ Sinto que ndo posso parar ... as vezes quando estou mais em baixo eu gosto é de
trabalhar... mas se eu tivesse separada era bem pior...Eu ndo sou super mde, mas se
formos ver as coisas que a menina passou... os internamentos... havia dias que eu ndo
almocava...que ndo saia da beira dela. Jd chorei muitas vezes e choro... mas também

alivia-me a alma. Mesmo quando fico doente sou eu que faco tudo...”

IX — Repeticao da maternidade:

(i) - Voltava a ser mae, depois do que lhe aconteceu?

“ Ndo voltava a ser, mas ndo sei se tem a ver com a situagdo da “ Rita”, porque ndo
tinha ideia de ter mais filhos... isto é assim enquanto ndo tiver mais filhos tenho o

tempo todo para a “Rita”, caso contrdrio ndo...mas ndo queria mais.”



Entrevista com a encarregada de educacao de um aluno que usufrui de Apoio

Domiciliario

Esta entrevista destina-se as maes, como cuidadoras, € andénima e confidencial. Tem
como objetivo coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos desde ja
a colaboracdo e solicitamos que respondam da forma mais correta e mais honesta

possivel, para que a investigagdo va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?

“ Ndo me importo.”

I. Caraterizacao familiar

Idade do Pai: 46

Idade da Mae: 42

N° de Filhos: 2

Estado Civil: Casada

Profissao do Pai: Carpinteiro

Profissao da Mae: Téxtil de calcado (licenca para apoiar filho)

Area de residéncia: Barcelos

Habilitacoes Académicas
Pai | Mae

N3ao sabe ler nem escrever

4° Ano de escolaridade

6° Ano de escolaridade X




9° Ano X
10° Ano
11° Ano
12° Ano

Bacharelato

Licenciatura

Outros

I1I- Entrosamento com o diagndstico:

(i)- Como decorreu a gravidez?

“Normal... tive diabetes, mas é normal na gravidez, de resto correu bem”.
(ii)- E o parto?

“Foi de cesariana, correu bem, foi programada com 39 semanas”

(iii)- Que idade tinha o(a) seu (sua) filho(a) quando foi diagnostica Encefalopatia

Hipoxico — Isquémica?

“ Dois anos e onze meses”

(iv) - Tinha algum tipo de conhecimento sobre esta problematica?

“Ndo, nunca ouvi falar... se ouvi ndo me lembro de nenhum caso em especifico”

(v) - Obteve as primeiras informacoes sobre o problema do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Sim obtive, em livros, a conversar com médicos, enfermeiros, terapeutas, pesquisas

na internet”.

(vi)- A informacao que o médico deu a familia foi importante para esclarecimento

de duvidas?

“ Sim, eles esclareceram tudo, mas na altura ficdamos todos em choque, porque
pensamos que as coisas ndo iriam ser assim, mas eles explicaram, foram frontais e

disseram que era bastante grave, disseram que faltou oxigénio no cérebro, fizeram



exames para comprovar a gravidade da situacdo... disseram logo que ele ndo nos ia

conhecer se sobrevivesse”.

I11- Feedbacks ao diagnostico:

(i) - Como recebeu a noticia que o seu (sua) filho(a) tinha Encefalopatia Hipoxico

— Isquémica?

“ Foi no dia 18 de abril de 2006, terca-feira a seguir ao domingo de Pdscoa ele
engasgou-se com numa améndoa, ele jd tinha comido améndoas nos dias antes, no
domingo e na segunda-feira e mesmo na semana anterior, por isso dei sem medo, mas
infelizmente ele asfixiou-se (pausa). Eu estava com ele e entrei em pdnico, por isso
quando aconteceu ele estava comigo”. Recebi a noticia com bastante pdnico e

tristeza.”
(ii) - Entao como aceitou a noticia do problema do (a) seu (sua) filho(a)?

“ Eu aceitei... normal, mas tinha que cuidar dele o melhor possivel, mas sabia que
ndo havia nada a fazer, alguma coisa hd sempre... o que me restava era dar-lhe o

melhor... é filho tive que aceitar...”

(iii) - Que tipo de sentimentos lhe ocorreram quando soube que o(a) seu(sua)

filho(a) ia ser diferente?

“ Sentimentos... o primeiro sentimento é que tinha que tratar dele e que tivesse todo o
apoio possivel... fazer tudo por ele para que ele sofresse o menos possivel e que ndo
lhe faltasse nada do essencial. Foi muito complicado, o sentimento além de querer
cuidar dele e dizer que ia cuidar dele ficasse como ficasse...nem hd palavras para
dizer o que se sente, nem se consegue explicar... é o panico, o medo, a revolta... nem

>

sei se é revolta, mas acho que é mesmo revolta...por acontecer o que aconteceu...’
(iv) - Como foi contar a restante familia?

“ Eles viram tudo isto... o irmdo viu - o antes de ele ir para o hospital... eles ndo
estavam em casa, mas enquanto chegava e ndo chegava a ambuldancia eles chegaram
a casa e viram tudo...fomos para o Porto, para o hospital e assistimos desde o

inicio...”



(v) — Qual foi a reacao que teve a restante familia, ao conhecer a problematica do

(a) seu (sua) filho(a)?

“ A reacdo foi de tristeza... uma crianca que era sauddvel, linda e estava tudo bem
ficou assim, mais revolta foi da familia direta, pais e irmdo, mas no geral foi de muita

tristeza e anguistia.”
(vi)- Como foram os primeiros meses de vida da vida do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Foi muito dificil, em casa ndo foi muito dificil, porque jd tinha estado internado um
ano e meio no hospital, mas no inicio foi muito complicado, o tempo que estive com
ele no hospital. Mas eu adaptei-me bem para tratar dele, com a experiéncia que
ganhei no hospital, ao ver as enfermeiras e a fazer as coisas eu adaptei-me bem...

(pausa para aspirar o menino)

IV — Consciéncia sobre a problematica:

(i)- Estava consciente das dificuldades que iriam ter com o(a) seu(sua) filho(a)?

“Consciente, assim completamente... mesmo...quer dizer... ndo estava... sabia que ia
ser dificil, pois ndo tinha conhecimento, nunca vivemos caso nenhum parecido. Jd
cheguei a ver na televisdo, mas ver é uma coisa e passar por elas é totalmente

diferente.”

(ii) - Sentiu duvidas da forma como cuidar e lidar com uma crianca com

Encefalopatia Hipoxico — Isquémica?

“Ndo, porque eu jd fazia tudo no hospital, ele so estava internado, eu é que fazia todo
o trabalho de enfermagem. Se tivesse pouquinhos dias no hospital sentia muitas
dificuldades... mas da maneira que ele estava, eles ndo podiam mandar para casa, ele
estava muito mal, era muito grave, precisava de bastante medicagcdo, s6 mesmo o
hospital. Quando veio para casa, depois de ano e meio, jd estava habituada e tinha o

material todo em casa, oxigénio e tudo por isso ndo tive problemas em tratar dele.”



(iii) - Leu alguma coisa acerca da problematica do seu filho(a)?

“ Eu tenho o diagndstico comigo, os relatorios do hospital de S. Jodo e do Hospital de
Barcelos. Acerca dos equipamentos, ja sabia lidar com tudo porque aprendi no
hospital. Agora leio livros acerca de paralisia cerebral, adquiri fotocépias de uma
enfermeira que andava a fazer um curso de reabilitacdo e ainda tenho. Ndo cruzei os
bracos, pois tive que me adaptar completamente a esta nova situacdo, foi como ter

outro bebé em casa...

V - Problemas encontrados:

(i) - Que dificuldades sentiu ao ter um filho(a) dependente de outros?

“ Ainda hoje tenho a preocupagdo se um dia ndo puder tratar dele, essa é a grande
preocupagdo, como mde de ndo ter savide para estar com ele, mas ao mesmo tempo

tem-se que ter forca para lhe dar o melhor possivel e que ndo lhe falte nada.”

(ii) - Quais as maiores dificuldades/problemas com que se deparou com esta

situacio?

“ As dificuldades maiores é a fisioterapia, ele é acompanhado poucos dias por
semana, ele tem dois dias por semana (duas sessoes) mas acho que devia ter

fisioterapia todos os dias.

VI- Apreensoes face ao futuro:

(i) - Como imagina o futuro do (da) seu (sua) filho(a)?

“ Ndo tenho prespetivas boas... é o dia-a-dia... um dia de cada vez. Os médicos, na
altura disseram que podia durar dias, meses, anos e jd vao quase sete anos... é viver o

dia-a-dia.”
(ii) - Acha que mais ninguém esta preparado para cuidar do(a) seu (sua) filho(a)?

“ Eu tenho uma irmd, que é tia e madrinha que cuida muito bem dele, mas como a

mde acho que ninguém, acho que ele mesmo estando assim, reconhece a minha voz.



Ele conhece as vozes das pessoas que lidam com ele todos os dias, mas a mde que estd
24 horas por dia ele reconhece melhor... ele a mim e eu a ele! A mde mesmo ninguém

a substitui...se for boa mde.”
(iii) - O que mais a preocupa face ao futuro?

“ O que mais me preocupa é eu ndo ter saiide e ndo poder cuidar dele, mas tenho

esperanga que isso ndo vai acontecer”. (pausa)

VII - Apoios recebidos:

(no seio da Familia)

(i)- Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para cuidar

da crianca?

“ Houve... eu. Eu era operdria de calcado e tive que deixar de trabalhar desde aquele
dia, pois ele precisa de cuidados 24 por hora por dia. Ele depende de um adulto para
tudo... é uma crianca com traqueostomia, faz muitas secrecoes, tem que estar
constantemente a ser aspirado, faz muita medicacdo durante todo o dia, tem um
esquema de alimentagdo vdrias vezes ao dia, ele alimentado por sonda... exige muitos

cuidados.”

(ii)- A entidade empregadora, na altura percebeu a sua problematica?
“ Sim, foram espetaculares e ajudaram monetariamente.”

(iii) — A restante familia presta apoio suficiente?

“ Presta, quer dizer... a minha irmd que ajuda, a seguir a mim é ela que cuida do
“Manuel”. O meu marido e o meu filho cuidam se houver necessidade fazem algumas
coisas, mas ndo estdo habituados. A prestar o mesmo apoio como eu é a minha irmd...
por exemplo, se eu faltasse o dia todo era ela que ajudava. O meu marido, se fosse
preciso também prestava... mas também ele tem que trabalhar para haver o

sustento.”



(iv) - Tém alguma ajuda monetaria de familiares?
“ Tenho, da minha irmd... ela ajuda.”

(na Escola /Apoio Domiciliario)
(i) - O(a) seu(sua) filho(a) teve intervencao precoce?

“Teve... de uma educadora, do Agrupamento Gongalo Nunes, aqui em Barcelos

durante dois anos. Iniciou com quatro anos.”
(ii) - Quem lhe falou da intervencao precoce?

“ Por acaso foi essa educadora, era ela que dava apoio aqui em casa e foi ela que nos
informou, mas também a APAC. E através da APAC que eu recebo muitas ajudas

técnicas e muitos conhecimentos.”
(iii) - Este servico esteve dentro das suas espectativas?
“ Gostel... teve dentro das espectativas que eu tinha.

(iv) - O(a) seu(sua) filho(a) ja frequentou alguma Unidade de Apoio a

Multideficiéncia?
“ Ndo...nunca.”

(v) - A Unidade de Apoio a Multideficiéncia estava preparada para prestar o

apoio suficiente para o(a) seu(sua) filho(a)?

“As Unidades que eu conheco aqui pela zona ndo estdo preparadas para receber um
menino como o “Manuel”. E uma situagdo de estado de muita dependéncia e exige

cuidados paliativos.”

(vi) - Foi bem orientada para a hipétese do(da) seu(sua) filho(a) ter um professor

em casa?
“ Fui bem orientada, quem me orientou foi a APAC.”
(vii) - O que acha do apoio domiciliario?

“ Acho muito importante, para a estimulacdo sensorial da crianga.”



(viii) - Aconselha outras familias que estejam na mesma situacao a usufruir de

apoio domiciliario?

“ Aconselho... é sempre uma mais-valia para este tipo de criangas. As atividades sdo
muito positivas para o crescimento sensorial e também para ter ajudas técnicas por

parte do Ministério da Educacdo.”
(ix) - E oportuno ou nao a vinda de um professor a casa?

“ Acho que é muito bom, eu gosto e acho que é oportuno, pois o “Manuel” ndo pode

ir a escola e a vinda de um professor é importante.”
(x) - E positivo ou negativo o Apoio Domiciliario?

“ E muito positivo e se calhar para outras criancas com doengas oncologicas e outro
tipo de paralisias cerebrais que reagem mais, tém mais respostas, acho muito

importante.”
(xi)- A escola é sensivel a problematica do(da) seu(sua) filho(a)?

“Sim... eu como tenho o Apoio Domicilidrio ndo frequento muito a escola, nem as
unidades, por isso sei algumas coisas. Mas como estou a cuidar do “Manuel” ndo vou

muito a escola.”
(Saude)
(i) - A nivel de satide, considera que os apoios que tém recebido sao suficientes?

“ Considero que sim, mas acho que toda a mde que ndo trabalhe para cuidar dos seus
filhos deveriam receber o saldrio minimo, porque se eles fossem internados numa
unidade de cuidados continuados ou estivessem num hospital, como eu conheco casos
ficava muito caro para o estado... mas fora disso eu tenho tido os apoios... quer dizer
em medicacdo ndo tenho ajudas, ele faz o manipulado e tudo e ele paga como uma

pessoa qualquer.”

(ii) - O(a) seu(sua) filho(a) recebe apoio em alguma instituicao especializada?
Qual?

“Sim, na APAC.”



(iii) - Considera uma mais-valia ou nao a sua permanéncia nessa instituicao?

“ Considero... muito importante, se ndo fosse a APAC eu ndo tinha conhecimentos e
ndo sabia como proceder para pedir uma ajuda técnica... uma cadeira de rodas, a
nivel de relatorios e também os papéis que coloco para a seguranga social... é tudo
na APAC que faco. A nivel da especialidade de fisiatria, também os gessos que faz
para diminuir a espasticidade e as deformidades, pois tem que ser em fisioterapeutas
especializados a fazerem...é tudo com essa instituicdo e também conheco e convivo
com outras mdes...¢é muito, muito importante. Por outro lado também dado apoio as
familias das criancas com problemas, em consultas de psicologia e também a nivel de
consultas para a propria crianga... é essencial este espaco. O “Manuel” ndo tinha a

mesma qualidade de vida se ndo frequentasse a APAC.”

VIII - Mudancas:
(Equipamentos)

(i) - Quais as principais mudancas que sofreu em casa devido a situacio do(a)

seu(sua) filho(a)?

“Tive que adaptar os acessos para o “Manuel”, dividir a sala e fazer um quarto, pois
os outros ficam em cima e tornava-se dificil para cuidar dele, casa de banho. Tem
uma cadeira propria para dar banho... mas felizmente vou construir uma outra casa
de banho adaptada para o menino, num espaco que tenho em casa, mas ai pedi apoio

a Associacdo Salvador e a Camara vai ajudar, mas sob pressdo dessa associagdo.”

(ii) - Que equipamentos necessita para que o(a) seu(sua) filho(a) tenha uma vida

mais facilitada?

“ Cama elétrica, cadeira de banho, cadeira de rodas, oxigénio, nebulizador, aspirador
de secrecoes, materiais de sondas de aspiragdo, que é o Centro de Saiide que fornece,
soros, luvas, compressas e tenho uma grua elevatoria para levantar o menino, que me

emprestaram, e tenho uma carrinha adaptada.”



(iii)- Este material como chega a sua casa?

“Os materiais de sondas, compressas, luvas, eu vou buscar ao Centro de Saiide. O
oxigénio, o nebulizador e aspirador de secrecdes é a “gasine” que faz a entrega em

casa.”

(iv) - Possui transporte adaptado?

“Sim possuo, que foi dado por uma pessoa da minha familia.”

(v) - Deveria ter mais equipamentos especificos para o(a) seu(sua) filho(a)?

“ Para ajudar a nivel sensorial, gostava de ter um sistema informdtico, segundo dizem
que com o olhar dizem o que estdo a sentir, para ver se conseguia perceber com mais
certeza o que o “Manuel” estd a sentir e pensar...adorava saber...também a casa de
banho que vai ser construida vai facilitar bastante, porque a que estou a usar é
pequena, esta tem banheira e a cadeira estd dentro a outra jd ndo vai ter banheira e

isso vai facilitar.”

(vi) - O que gostava mesmo de ter para facilitar ainda mais o dia a dia do(da) seu
(sua) filho(a)?

“(Risos) Gostava de ter uma carrinha maior para quando ele for adulto, pois a

carrinha que tenho preocupa-me um bocado, pois estd a ficar pequena.”
(rotinas)
(i) - Como era a sua vida anterior a esta situacao?

“ Muito diferente... duzentos por cento diferente. Levantava-me, preparava os filhos,
fazia o jantar, limpava, ia trabalhar de manha a noite. Tinha uma vida normal como

outra familia qualquer que ndo tem problemas.”

(>ii) - Quais foram as principais mudancas na sua vida perante esta

problematica?

“ Foram muitas também... deixei de trabalhar. Tenho que tratar do menino 24 por
dia. Ndo tenho uma noite sossegada, pois é bastante dependente. Ndo posso sair de

casa muitas vezes, porque ele é muito limitado e como é uma crianga com



traqueostomia e exige muitos cuidados, ndo posso andar muito com ele, ld fora sendo

ele fica doente. A minha vida é casa, APAC e consultas ao Porto.”
(iii) - O que mudou na familia?

“Ndo mudou muito, para o meu marido e filho. O meu marido vai trabalhar e o meu
filho vai para a escola, apesar que quando aconteceu isto o meu filho mais velho

sentiu bastante e sofreu muito, por isso andou num psicologo, mas jd ultrapassou.”
(Lazer)
(i) - Tem tempo para si?

“Tenho pouco... a minha preocupagdo é ele, ndo tenho muito tempo para mim. Como
tenho a minha irmd ao fim de semana, ainda vou tendo tempo para fazer algumas
coisas, mas ao fim de semana limita, pois muitas coisas estdo fechadas...é diferente...

se ele estivesse bem seria mais fdcil... Vou fazendo mas penso sempre nele.”
(ii) - Como sao passados os seus momentos de lazer?

“Lazer... (risos) acho que ndo tenho (pausa) e depois a questdo financeira estd muito
mais limitada, pois gasta-se mais em medicagdo, fraldas e também as preocupagoes

perante a sua situagdo.”

(iii) - Quando sai com o seu marido ou familiares, esta sempre a pensar nos

cuidados do(a) seu (sua) filho(a)?

“E raro sair... ndo me sinto bem sair sem ele. As saidas sdo muito raras, ele estd

muito mais confortdvel em casa.”
(emocional)
(i) - Sente-se muito cansada com as rotinas do (da) seu(sua) filho(a)?

“ As vezes sinto, mas tenho que me levantar logo, ndo me dd muito tempo para me
cansar, pois ndo tenho ninguém. As rotinas tém que ser certinhas, posiciond-lo,
alimentd-lo...tenho que fazer as coisas de casa, pois para além de ter que tratar do

meu filho, tenho um outro filho para cuidar e uma casa para tratar.”



(ii) - Como se sente a nivel emocional?

“Sinto tristeza por ele estar assim, pois ele jd foi sauddvel e agora estd assim...sinto
revolta por ele estar deste estado. Sinto que isto ndo deveria existir... e também sinto

muita inseguranga em relacdo ao futuro... nunca sei o que vem a seguir.”
(iii) - Sente-se que nao se pode deixar ir abaixo pela sua familia?

“Sinto que ndo posso ir abaixo, eu sou o pilar aqui em casa, para tratar dele... mas

sei que o meu marido é o pilar financeiro.”

IX — Repeticao da maternidade:

(i) - Voltava a ser mae, depois do que lhe aconteceu?

“Ndo voltava a ser mde.”



Entrevista a uma professora de educacio especial no Apoio Domiciliario

Esta entrevista destina-se a uma professora de Educacdo especial que trabalha com
alunos que usufruem de apoio domicilidrio, é anénima e confidencial. Tem como
objetivo coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos desde ja a
colaboracdo e solicitamos que responda da forma mais correta e mais honesta possivel,

para que a investigac¢do va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?

“ Ndo me importo.”

I. Perfil do entrevistado

(1)- Idade: 35

(i) - Habilitacoes Académicas: Licenciatura em Ensino Bésico — variante EVT

(Educacao Visual e Tecnoldgica) — especializagao em Educagao Especial
(iii) -Tem formacao especifica em que dominio? Dominio Cognitivo e Motor

(iv) - Para comecar fale um pouco de si, do seu percurso de vida profissional com

criancas com NEE?

“ Nos dois anos que lecionei EVT, tinha alunos com NEE, com Curriculos Especificos
Individuais, estes meninos ndo iam as outras disciplinas, mas frequentavam a
disciplina de EVT. No 1° Ciclo também tinha sempre um ou dois alunos na turma,
trabalhei com alunos com paralisia cerebral, deficiéncias mentais...todos os anos

trabalhei com alunos com NEE.”



(v)- Foi colocada no apoio domiciliario por op¢ao ou foi-lhe imposto?

N

“ Por opgdo... quando fui a entrevista para a vaga, disseram-me que se ficasse
colocada que teria apoios domicilidrios e perguntaram-me se eu estava interessada e

eu disse que sim.”

II- Experiéncia no apoio domiciliario:

(i)- Ja alguma vez trabalhou com alunos que usufruem de apoio domiciliario?

“ Este é o primeiro ano que tenho este tipo de trabalho.”

III- Conhecimento desta resposta educativa:

(i)- Durante a sua experiéncia profissional teve conhecimento de situacées de

alunos com apoio domiciliario?

“ Eu tinha conhecimento de casos de alunos que tinham cancro, que ndo podiam ir a

escola, pois estavam em recuperacdo, estes casos tdo dependentes ndo...”

IV- Tipo de trabalho desenvolvido no apoio domiciliario:

(1) Quais as areas que mais se trabalham com este tipo de criancas?
“ Sdo as experiéncias tdteis, auditivas e visuais, ou seja, a estimulacdo sensorial...”

(i1) - Na sua opinido, qual é a area mais importante que devera ser trabalhada

com estes alunos?

“Eu acho que é a parte das sensagoes tdteis, auditivas também, até que eles reagem
aos sons familiares, das mdes, dos avos, etc. As experiéncias tdteis nem sempre
reagem bem, hd alturas que eles estranham, através de expressoes faciais. Mas eu

acho que todas as dreas sensoriais sdo importantes.”



(iii) - Que tipo de estratégias aplica para o desenvolvimento das atividades

letivas?

“ Faco trabalhos de pintura, nas datas festivas trabalho com eles no sentido de
estimular... com recurso a materiais do dia-a-dia, uso bolas de diferentes tamanhos.
Manipulacdo de diversos materiais para estimular a sensacdo tdtil, misicas para
estimular a audicdo...e claro que estes trabalhos sdo todos feitos por mim com a
ajuda das mdes. Mas a estratégia principal tem por base estimular os alunos,

proporcionando um ambiente confortdvel e acolhedor.”
(iv) - Segue os objetivos tracados no seu Programa Educativo Individual?
“Sim sigo... alids oriento-me por ai...”

(v) - Consegue cumprir os objetivos no Curriculo Especifico Individual de cada

aluno?

“ Sim, vdo conseguindo cumprir... mas é claro que ndo estd tudo em atingido... os
objetivos estdo sempre em ensino. Devido as suas problemdticas e como sdo criangas
com deficiéncias profundas, as aprendizagens ndo sdo estanques, por isso o CEI de

cada um estd sempre em ensino.”
(vi) - Como planifica as atividades letivas?

“ Tento ver aquilo que é mais importante trabalhar... penso nos materiais que usarei
numa determinada atividade, pois uma crianca estd em estado vegetativo e tento ter
mais cuidado em procurar materiais que ndo facam alergias, e que ndo tenham
cheiros fortes... tudo é pensado atempadamente. Escrevo os sumdrios num livro que o

agrupamento forneceu. O trabalho fica todo registado.”

(vii) - Na sua opinido o tipo de trabalho que faz com os alunos é ou nao

importante?

“ E muito importante, até porque com o avancar dos anos eles vio perdendo apoios
nas instituicoes que usufruem, pois estas vdao dando primazia aos mais novos... por
isso acho muito importante este tipo de trabalho, pois sdo criancas que tém todo o
direito de serem ajudadas e terem o acesso ao ensino por muito poucas aquisicoes que

facam...”



V- Opinido da entrevistada sobre a importancia da intervencao precoce:

(i) Como sabe os dois alunos usufruiram de intervencio precoce, acha que este

servico € importante? Explique porqué?
“ Acho que é muito importante este tipo de servico.”

(i1)) Muito sucintamente, diga a sua opinido relativamente a este servico para as

familias?

“ Eu acho que poderd ser importante na medida que poderd ajudar as familias a
compreender até que ponto é que vdo as dificuldades da crianga. Também ajuda as
familias no processo da aceitacdo e na maneira de lidar com a problemdtica e

colaborar com as mesmas nas necessidades que precisam.”

(iii) Mas para estas criancas é mesmo muito importante, uma vez que sio muito

limitadas?

“ Na minha opinido, ainda mais importante é, uma vez, que se trata de casos bastante

complexos, em que as familias precisam de ser orientadas o mais precoce possivel.”

(iv) Acha que a intervencido precoce pode ser uma importante resposta para as

familias e criancas?
“ Sim, sem duvida.”

(v) Na sua opinido quais as principais diferencas de uma familia/crianca que
tenha tido intervencio precoce e uma familia/ crianca que nunca teve este tipo de

resposta?

“ A familia que usufrui de intervencdo precoce tem sempre a possibilidade de ter
vivéncias que podem ser importantes... a grande diferenca entre uma familia que
tenha tido intervengdo precoce e uma familia que nunca tenha tido é que a primeira
poderd desenvolver mais capacidades apenas pela intervencdo precoce que teve. Na
minha opinido quanto mais cedo se intervir melhores serdo os resultados e mais

adequado ¢é o processo de ensino — aprendizagem.”



(vi) Acha que os servicos da intervencao precoce ‘“‘diminuem’ os problemas e os

fatores de risco de uma determinada familia?

“ Sim, porque estas duas familias tém no seu seio o problema da deficiéncia, que é um
fator de risco, e por isso o servigo de intervencdo precoce diminui as dificuldades

perante a problemdtica dos seus filhos.”

VI- Materiais utilizados:

(1) - Que tipo de materiais utiliza nas atividades?

“Uso materiais reciclados, elementos naturais, como pauzinhos, cartolinas, papéis,

pasta de modelagem, tintas para fazer digitintas...”
(ii) - Os materiais que usa sao adaptados a condicao fisica das criancas?

“Sim, sdo... tenho sempre a preocupacdo em ter materiais, como jd referi, que ndo

provoquem alergias, que ndo tenham cheiros.”

(iii)) - O agrupamento oferece verba para ajudar na elaboracao dos diversos

materiais?

“Sim, um aluno tem uma verba que canalizo para materiais, mas ndo é muito...”

VII - Equipamentos adaptados para atividades pedagogicas:

(i) - Que equipamentos adaptados cada crianca tem que facilita para o trabalho

de cada um?

“Por vezes vou a U.E.A.M. do agrupamento e uso materiais de ld, mas, sinceramente,
como sdo criangas tdo dependentes, poucos sdo os materiais que existem na unidade
de estimulacdo sensorial, por vezes uso materiais/brinquedos dos meus filhos, que na
minha opinido sdo os mais adequados. Uso a cadeira de Rifton, que um aluno

adquiriu no ano passado, que ajuda no posicionamento do mesmo.”



(i1) — O agrupamento € sensivel quanto aos equipamentos pedagogicos adaptados

para o trabalho de apoio domiciliario?

“ Mediante o nosso pedido... por acaso este ano ndo tive necessidade de pedir

equipamentos.”

(iii)) - Que materiais considera importantes para o desenvolvimento das

atividades e que de momento os alunos nao tém?

“Materiais que estimulassem as sensagdes auditivas, tdteis e visuais, pois existem

muito poucos...”

VIII - Dificuldades encontradas no apoio domiciliario

(i) - Sente dificuldades na realizacao do seu trabalho como docente com criancas

que estao em dependéncia total de um adulto?

“ Sinto... ndo é facil. Em algumas atividades se as mdes ndo estivessem presentes
seria muito complicado fazer a atividade sozinha, pois eles sdo muito dependentes e
as tarefas sdo todas feitas por mim em colaboracdo com as mdes. Eles tém muitas

vezes convulsoes e isso, no inicio, assustava-me bastante.”
(ii) - No inicio como reagiu quando confrontada com este tipo de trabalho?

“Ndo estava a espera que os alunos fossem tdo limitados, no inicio eu chorei muito,

custou-me bastante.”

IX- Opinido da entrevistada em relacio ao apoio domiciliario

(i) - Na sua opinido acha importante esta resposta educativa perante criancas com

este tipo de deficiéncias?

“Eu acho que é muito importante, eles ndo perdem nada, pelo contrdrio, so tém a
ganhar, é claro que em termos de evolucdo ndo se nota muito, mas é bastante

importante este tipo de trabalho, para os alunos, mas também para as mdes.”



(i) - Acha que em outros agrupamentos dever-se-ia dar mais importancia no
sentido de dar uma maior resposta a criancas que nao podem ir a escola pelo seu

estado de saade?

“ Acho que sim... eu ndo tenho conhecimento que em outros agrupamentos existem

criangas com deficiéncias profundas como estas... acho muito bem.”

(iii) - Acha que este tipo de trabalho é importante, para as ou cuidadoras? Se sim,

em que aspeto?

“Acho que é muito importante para as criangas, mas também, para as mdes para elas

se sentirem mais libertadas e conversarem um pouco...”

(iv) - Na sua opinido algum destes meninos poderia frequentar a unidade? Se sim,

porqué?

“Eu acho que ndo, um menino nem pensar, pois estd em estado vegetativo, a outra
menina também, acho que ndo, pois é muito limitada e ia requer muitos cuidados
constantes, ela até para se “cocar” precisa que a ajudem a levar a mdo ao olho.

Realmente estas criancas ndo sdo meninos de unidade.”

(v) - Para o préximo ano letivo gostava de lecionar novamente este tipo de

criancas? Se nao explique porqué?

“Tao limitados ndo... mas se tiver que ser tudo bem. Como professora ndo é fdcil,
pois as evolucdes ndo sdo muitas, no inicio custou-me muito, mas acabei por me

habituar... mas tdo dependentes ndo...”



Entrevista a uma professora de educacao especial de uma Unidade Especializada

de Apoio a Multideficiéncia

Esta entrevista destina-se a uma professora de Educacdo especial que trabalha numa
Unidade Especializada de Apoio a Multideficiéncia, é andénima e confidencial. Tem
como objetivo coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos desde ja
a colaboracdo e solicitamos que responda da forma mais correta e mais honesta

possivel, para que a investigagdo va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?

“ Ndo de maneira nenhuma, esteja a vontade.”

I - Perfil do entrevistado

(1) Idade: 49

(i) Habilitacbes Académicas: Licenciada em Educag¢do Especial, tendo como
formacao base, professora do 1°ciclo. Iniciou a sua licenciatura no ano de 1996 e
concluiu-a em 1998.

(iii) Tem formacao especifica no dominio da Multideficiéncia?
“Sim, sou especializada em Multideficiéncia ( dificuldades Miiltiplas e Motoras).

(iv) Para comecar fala um pouco de si, do seu percurso de vida profissional com

criancas com NEE?

As criangcas com NEE, foi um acidente de percurso, eu estava a lecionar no 1° ciclo
quando me convidaram para dar apoio a meninos com NEE e comecei por ai em
Esposende, estive ai quatro anos e adorei... prestava apoio a mitidos com deficiéncia
motora, mas em contexto sala de aula... no ensino regular nessa altura nos
retiravamos para uma sala ao lado, portanto ai faziamos um trabalho mais

individualizado em pareceria com uma técnica de fisioterapia...adorei esse tipo de



trabalho, dai a minha decisdo em especializar-me em criancas com dificuldades
motoras e decidi optar por esta drea. No entanto, quando fui colocada numa sala de
multideficiéncia achei terrivel, porque ndo sabia muito bem o que fazer, ndo tinha
muita experiéncia, as salas de apoio permanente estavam a crescer, onde a resposta
educativa eram dadas a todos. Tinhamos criancas com diversas problemdticas,
nomeadamente: criancas multideficiéncias, com défice cognitivo, com dificuldades de
aprendizagem, com deficiéncias auditivas e visuais, por isso era complicado gerir e os

recursos também eram poucos.

Vamos ganhando experiéncia e procurar estratégias para superar as dificuldades e

estou a adorar o meu percurso a trabalhar numa U.E.A.M..
(v) Foi colocada nesta Unidade por op¢ao ou foi-lhe imposto?

Eu estou nesta unidade hd seis anos seguidos e depois fui para a unidade do 2° Ciclo,
no mesmo agrupamento, para acompanhar o grupo que iniciaram comigo com seis
anos de idade. Estive com eles trés anos e voltei para esta unidade hd quatro anos.
Nao posso dizer que me foi imposto, a mudanc¢a para a unidade do 2° Ciclo foi-me

imposto, a vinda para cd foi por opgao

II - Conhecimento da U.E.A.M:

(i) Quantas criancas existem nesta unidade?

Neste momento existem quatro, mas tivemos onze, nove... mas neste momento, a
tendéncia é existir menos criangas, pois com o Dec. Lei 3/2008 estd definido o que é
de facto uma sala para criancas com multideficiéncia, o que nunca existiu até a saida
do Dec. Lei 3/2008. Existiam as salas de apoio permanente que davam resposta a
muitas criangcas com variadas problemdticas. Com o 3/2008 passou-se a definir o que
é uma sala com multideficiéncia, onde as criancas tém de ter pelo menos duas

deficiéncias associadas, caso contrdrio ndo sdo elegiveis para a U.E.A.M.

Apesar que ainda encontramos muitas unidades que estdo mitidos misturados, porque
neste momento, existe aquele compasso de espera, pois ndo se sabe o que fazer aos
alunos que frequentaram sempre uma unidade, temos que fazer uma ponte entre o que

eram e o que sdo hoje as unidades.



(ii) Quais as suas problematicas?

Neste momento temos desde deficiéncia mental, deficiéncia motora (criancas com
cadeiras de rodas), temos dois alunos com deficiéncias profundas, mesmo
multideficientes. Temos um aluno com epilepsia associada a uma deficiéncia mental e
com problemas de comportamentos muito graves e pouca linguagem. Temos uma
aluna que é portadora do Sindrome de Pradder Will, tem vdrias limitagcoes ao nivel da

linguagem compreensiva e na linguagem expressiva.
(iii) Os alunos sao todos autonomos ou nao?

Nao, autonomia propriamente dita, ndo tenho absolutamente nenhum, se se
considerar a autonomia em termos de atividade de vida didria tenho sé uma aluna
mais auténoma, que é capaz de tomar banho e comer sozinha. Todos os outros sdo

dependentes de um adulto.
(iv) Pode falar um pouco do funcionamento desta turma?

Eu tenho sempre o cuidado, antes de pensar que sdo criangas deficientes, penso
sempre que sdo criancas. Temos que analisar os PEIS, ver muito bem o tipo de
resposta que se pode dar a estes alunos. Temos alguns deles que fazem a integracdo
nas salas regulares, em dreas muito especificas, como expressdo dramdtica, miisica,
atividade fisica e motora. Mas eles vdo em contexto turma para trabalhar, também
dreas da socializacdo. Vdo com a professora ou funciondria, pois é muito dificil
deixd-los sozinhos na turma, pois as turmas sdo enormes e é sempre necessdrio ter

alguém a acompanhd-los.

Usamos os simbolos SPC (Simbolos Pictogrdficos de Comunicagdo) ou simbolos
reais, para preenchimento de dois quadros que antecipam as atividades e temos mais
dois que finalizam as atividades das suas rotinas. Para além disso, temos as nossas
planificacdes semanais, todos os meses temos a preocupag¢do em reunido de equipa,
de ver o que vamos trabalhar. Também temos as planificacdes trimestrais e anuais.
Mas as rotinas didrias sGo muito importantes para este tipo de alunos, pois impomos
o ritmo individual de cada um deles. Enquanto, por exemplo colocamos um aluno no
stading frame, hd outro que estd a ser estimulado sensorialmente. Temos quadros de
presengas, os alunos iniciam o dia cantado e representando a cang¢do dos bons dias.

Fazem o registo do tempo, identificando o dia da semana, o més, a estacdo do ano, o



ano em que estdo inseridos, portanto, isto tudo com simbolos do SPC. Aqueles alunos
com deficiéncias mais profundas, tentamos aproximar com simbolos mais reais, por
exemplo, os que vém de ambuldncia, temos o simbolo de uma ambuldncia, os que vdo
lanchar temos um iogurte colado num cartdo, os que usam fralda colamos uma fralda,
para lavar as mdos fizemos uma mdo em plasticina. Tentamos aproximar de uma
maneira bastante funcional. Utilizamos bastante o computador, apesar de ndo existir

muito material, mas tenta-se fazer o nosso melhor.

IIT - Perfil educativo dos alunos da U.E.A.M:

(i) Quais as areas que mais trabalha com este tipo de criancas?

“Temos dois alunos que trabalhamos bastante a estimulacdo sensorial, investindo
muito nessa drea. Trabalhamos muito de perto com a nossa fisioterapeuta, por causa
da postura, do trabalho em termos de standing frame, pois tém de estar uma hora de

manhd e outra de tarde, numa determinada posicdo.

Também trabalhamos bastante em termos da alimentagdo, na hora do almogo, a por e

levantar a mesa.
Tentamos que eles participem na mudanca da fralda.

Temos as outras duas alunas, que trabalhamos muito as rotinas da vida didria, no que
concerne a sua higiene, ir a casa de banho e ser autonomas. Uma delas trabalhamos
a educagdo sexual, o periodo menstrual, o saber que isso é privado e tem que ser em
contexto casa de banho, ensinamos a mudar o penso. Na hora da piscina, temos o

cuidado de ensinar a tomar banho.

Tentamos desenvolver a drea cognitiva nessa aluna, as contagens, uso de mdquina de
calcular e computador. Ela identifica personagens de uma historia através de
simbolos do SPC, tem noc¢do de tempo e de espaco, é capaz de montar uma frase e
copiar para o computador, escreve a data e nome, é capaz de escrever os niimeros na

mdquina de calcular.

Na outra menina estamos a investir em apertar e desapertar botoes, jd recorta mas

com orientagdo.



Os restantes alunos o trabalho é “trabalho mdo na mdo”, mesmo na drea do

computador é causa — efeito. Faz-se muito trabalho sensorial.”

(ii) Na sua opinido, qual é a area ou areas mais importantes que devera ser

trabalhada com estes alunos?

“ Sdo situagoes que se devem ver caso a caso no inicio do ano e em colabora¢cdo com
a familia, porque é assim, aquilo que a familia define como importante é aquilo que
nos devemos investir porque se nos investirmos nessas dreas, as familias, também irdo
investir. Eu tenho uma menina que estamos a trabalhar na drea do vestir e no despir,
porque a familia tem muita dificuldade nestas dreas. Se trabalharmos numa drea e as
familias noutra os resultados sdo zero, tem que haver uma ponte entre a familia e a

escola.

No inicio do ano temos sempre a preocupacdo aquando a elaboragdo do Curriculo
Especifico Individual e definicdo os objetivos para os alunos, de perguntar aos
encarregados de educacdo qual a drea mais importante e ai definimos os objetivos a

tragar para cada aluno.”
(iii) Todos os alunos tém o mesmo ritmo de trabalho?

“Ndo, nem pensar, numa unidade ndo hd o mesmo ritmo de trabalho. As vezes até
avangamos um passo, mas temos que por vezes recuar dois, dependendo de como os

alunos estdo. Temos que saber arranjar novas estratégias e metodologias.”
(iv) Tem mais alunos autéonomos ou nao?
“E evidente que temos mais alunos menos auténomos.”

(v) Ter alunos menos autonomos, torna dificil o normal funcionamento da

unidade?

“As unidades sdo para os meninos sem autonomia, mas em termos de ensino eu acho
que hd uma grande falha, pois a forma como o 3/2008 define os alunos para as salas
com multideficiéncia até estd correta, mas esta lei esqueceu-se que hd uma grande
gama de alunos que foram deixados de fora, pois nem se inserem nos alunos de uma
sala regular, mas ndo sdo alunos para as U.E.A.M., pois sdo alunos que tém so uma

deficiéncia e onde é que esses milidos se encaixam? Podem ndo ser alunos para uma



sala de cegos, de mudos, de autismo. Existem muitos alunos que tém sindromes que
ndo se inserem nas salas de apoio a multideficiéncia. E que esses alunos ndo tém duas
deficiéncias associadas, mas também ndo podem ir para as turmas regulares, pois
com o niimero de alunos que as turmas estdo a atingir é extremamente dificil dar uma

resposta eficaz. Mesmo com a redugdo de alunos é dificil.”

IV - Opiniao sobre as U.E.A.M:

(i) Acha que as unidades respondem de forma eficaz ao perfil de funcionalidade

de cada aluno?

“ E isso que acabdmos de dizer... é assim... se for de acordo com o 3/2008, se for
multideficiéncia, se for autismo, deficiente auditivo e visual dd resposta, mais ou
menos resposta, depende de como as salas sdo montadas, que género de professores
tém, que técnicos existem, que tipo de articulacdo a que se faz, para dar resposta mais
adequada. Eu penso que tentam dar resposta, agora é assim... se é eficaz ou ndo é

relativo, depende muito das salas e das problemdticas de cada aluno.”

(ii) Acha que as unidades tém recursos materiais suficientes para trabalhar com

alunos com pouca capacidade de autonomia?

“Eu s6 posso falar pela unidade que trabalho neste momento, pelas outras ndo posso
falar, mas pela minha acho que ndo tem. O grande problema é que se fez a passagem
das salas de apoio permanente para as unidades de apoio ¢ multideficiéncia, e
esqueceram-se dos materiais. Mas o grande problema sdo os hordrios insuficientes
dos técnicos para trabalhar com os alunos, pois temos, de facto, fisioterapeutas,
terapeutas de fala e terapeuta ocupacional, mas ndo tém hordrio para articular com
0s professores, pois vém so 15 minutos por semana e isto ndo da resposta suficiente.
Por exemplo, nos temos uma menina que precisa de trabalhar os simbolos do SPC,

mas que ndo dd tempo, pois o tempo é escasso.

Estas salas deveriam estar mais apetrechadas, pois temos alunos com mais de uma
deficiéncia associada, e o trabalho sensorial é bastante importante, que é onde existe
a grande falha nestas unidades, pois todo o material é todo feito por nos ou utilizamos

materiais dos nossos filhos quando eram pequenos, por exemplo, as bolas de



multicores, bonecos com pequenas texturas. Precisdavamos de uma sala para efetuar
sessoes de Snoezelen, pois era fundamental para estes meninos, jogos de luzes... que
ndo existe nada... enfim trabalhamos numa sala regular, em que todo o material de
estimulacdo que existe é todo feito por nés. Temos uns colchoes, umas bolinhas e uma
piscina de bolas, de resto ndo temos mais nada. Isto era o que existia na antiga sala...
passou da sala de apoio permanente para a sala de multideficiéncia... é tudo igual, so

mudou o nome...

(iii) Esta unidade dispoe de recursos humanos suficientes para as necessidades

dos alunos?

“Em termos de recursos humanos precisariamos de mais uma funciondria para a hora
do almoco, visto que um aluno precisa de supervisdo permanente e dois deles ndo sao
autonomos na alimentacdo. Em termos de contexto de sala de aula, era importante

alargar o hordrio das terapias.”

(iv) Na sua opiniao, vé diferencas entre os alunos da unidade de ha uns anos atras

e dos alunos da unidade de hoje?

“ A tnica diferenca é que os meninos, tém todos problemas muito graves, mas a
minha sala teve sempre casos bastantes graves. Tive sindromes de Pradder Will,
sindromes de x- frdgil, que fizeram até algumas aquisicdes, no que concerne as
rotinas da vida didria, desde o saber comer, saber estar, serem autonomos na ida a
casa de banho, na sua independéncia pessoal. A unica grande diferenca é que
poderemos so estar a ter alunos com multideficiéncia... mas eu pergunto... e 0s outros
para onde vao? Que tipo de resposta educativa terdo os outros, pois neste momento as
salas regulares ndo conseguem dar resposta a estes alunos...estes alunos que tém uma
so deficiéncia, possivelmente sdo mais graves do que os alunos multideficientes
porque tém grandes problemas de comportamento... e que o ensino regular ndo
consegue responder as necessidades dessas criancas. Deveria haver uma ponte entre
as salas do regular e as salas de multideficiéncia...porque, eu por exemplo, jd tive um
miido que vinha a sala da U.E.A.M. doze tempos e o restante tempo estava na turma
regular, s6 que como era um aluno com bastantes problemas de comportamento,
mesmo no ensino regular era acompanhado por um professor de educagdo
especial...mas teve muitas aquisicoes, aprendeu a ler e penso que agora estd numa via

profissional.”



(v) Acha que esta unidade ja sofreu adaptacoes fisicas para atender

adequadamente as criancas com multideficiéncias?

“ Nada... as unicas alteragoes fisicas somos nos que fazemos... colocamos um
armdrio mais para a esquerda, um colchdo para a direita, colocamos um mobile no

teto, fazemos mais uma caixinha e um tapete de estimulacdo sensorial.

Deveria ter uma cozinha e um espago onde eles deveriam descansar e relaxar e ndo
temos... a unica coisa que temos sdo, de facto, os colchoes onde trabalhamos a
estimulacdo sensorial e fisioterapia. Mas eu costumo dizer, que isto depende da boa

vontade e como nos somos pessoas com essa vontade... fazemos tudo.”

(vi) A legislacdo e a pratica relativa a este tipo de unidades tém evoluido nos

altimos tempos? Se sim, em que sentido?

“ Temos o 3/2008 que define muito bem qual é a populagcdo alvo a frequentar a
unidade e quais sdo os objetivos que se pretendem atingir com a integragdo destes
alunos numa unidade. E evidente que ao lermos o decreto 3/2008, na teoria ficamos
muito contentes, pois é uma legislacdo abrangente e inclusiva... mas no terreno é
extremamente dificil colocar tudo isto a funcionar, pois estamos inseridos numa
escola de ensino regular, que estd aberta a este tipo de situacoes, mas esta abertura
depende totalmente da atitude dos professores que estdo a frente da unidade. Eu estive
seis anos nesta unidade, que era um polo dinamizador de todas as atividades que
surgiam na escola, portanto trabalhdvamos em pareceria total com o Projeto
Educativo da escola, isto é fundamental para que a unidade esteja aberta a

comunidade.

Eu safi, juntamente com as outras colegas, e quando voltei achei que a unidade estava
fechada, ndo estava de porta aberta e ndo é isso que se pretende, pois queremos a
inclusdo destes alunos, nem que estejam numa cadeira de rodas na sala de aula a
ouvir uma cangdo, ouvir os seus colegas a dar umas gargalhadas. Mas para além dos
nossos alunos irem as salas, as turmas também vém a unidade, nés dinamizamos
atividades para as turmas, onde passamos um filme, exploramos uma cangdo...
também vamos as proprias turmas participar nas atividades. Ndo temos uma sala

fechada, eu penso que a maioria dos alunos entram e saem da unidade de uma forma



natural. Os nossos alunos tém padrinhos, que vém buscd-los na hora do almoco para

a fila, claro, sempre acompanhados pela funciondria ou pela professora.”

V - Dificuldades encontradas dentro da U.E.A.M.

(i) Sente dificuldades na realizaciao do seu trabalho como docente de criancas com

multideficiéncias. Se sim diga quais.

“ As minhas dificuldades é que sou extremamente ambiciosa, eu determino objetivos
sempre muito altos para eles e, por vezes chego ao final do ano um pouco frustrada,
claro, que sou ao mesmo tempo realista e tenho o cuidado de saber se um aluno ndo
vai atingir um determinado objetivo, sei que vou ter que desmembrar em andlise de
tarefas, mas quero atingir muitas coisas, estou a sempre a dizer aos pais que eles vdo
fazer muitas aquisicoes, mas que temos que trabalhar todos em conjunto para
conseguirmos algo, em equipa. Sou uma pessoa otimista por natureza e tenho que ter
a alegria de vir todos os dias trabalhar e querer mais e mais... para jd temos de vir
sempre bem-dispostos e esquecer os nossos problemas... nem que eu comece o dia

triste, basta entrar na sala e ver aqueles sorrisos que fico logo contente.”

VI - Conhecimento da entrevistada do Apoio Domiciliario

(i) Tem conhecimento de criancas que estio a usufruir de Apoio Domiciliario?

Fale um pouco acerca desta resposta educativa.

“ Tenho conhecimento de dois alunos que estdo a usufruir de apoio domicilidrio no
nosso agrupamento. Sinceramente, eu ndo acho que o apoio domicilidrio seja uma
resposta inclusiva, mas um deles, realmente era para estar em casa, devido ao seu
estado de extrema dependéncia e devido ao seu estado vegetativo que se encontra. A
outra menina, como jd tenho conhecimento do caso tinha toda a pertinéncia de estar

numa unidade de multideficiéncia.”



(ii) Como sabe, uma menina ja andou nesta unidade. Acha que esta resposta
educativa esta preparada para receber alunos com dependéncia total de um

adulto? Se nao o que acha que falta?

“ A nossa unidade ndo tem material técnico, mas tem um grupo de professores, um
grupo de funciondrios que sdo excelentes e a boa vontade desta equipa de trabalho é
fundamental para o sucesso destes alunos, portanto um dos alunos que usufrui de
apoio domicilidrio, porque jd tenho conhecimento dela, estaria muito bem numa

unidade, o outro ndo, pois exige bastantes cuidados paliativos.”

(iii) Diga a sua opinido acerca desta resposta educativa para criancas com

deficiéncias profundas que nao podem ir a escola, nem podem estar na unidade?

“ Eu penso que o nosso agrupamento é bastante inclusivo, porque independentemente
de ter a U.E.A.M. do 1° Ciclo e a U.E.AM. do 2° Ciclo, tem, o Apoio Domicilidrio, que

€ mais uma resposta educativa para este tipo de alunos.”

VII- Opinido da entrevistada sobre a importancia da intervencao precoce:

(i) Os dois alunos usufruiram de interven¢ao precoce, acha que este servico é

importante? Explique porqué?

“Eu acho que a intervengdo precoce é a primeira resposta educativa que as criancas
devem ter, acho que é extremamente importante, jd tive alunos aqui na unidade que jd
usufruiram e outros ndo, da intervencdo precoce. E evidente que os meninos que
tiveram intervengdo precoce tém dreas mais trabalhadas em relagdo aqueles que
nunca usufruiram. Mesmo para os pais este tipo de intervencdo vai-lhes ajudar a
saber lidar com os seus filhos com determinadas problemdticas, enfim, ansiedades,
respostas... a meu ver acho que deveria haver mais servigos da intervengdo precoce,
pois acho que existem poucos. Na minha opinido este servigo deve ser desenvolvido
em contexto familiar, para este tipo de criancas com miiltiplas dificuldades. Ndo estou
a falar de intervencdo precoce em termos de professores e de educadores, mas sim em
termos de fisioterapia, terapia ocupacional, terapia de fala... ensinar mesmo... ndo sé
orientar. Por exemplo, eu ndo estou a ver um pai ou mde a saber como vai posicionar

um filho, no caso de uma deficiéncia motora grave, assim estes servicos podem



orientar para isso. Um outro exemplo, que posso dar é orientar como se dd um banho
aos seus filhos, como estimular... Vamos ver... hd estimulacoes que sdo gerais a
todos: dar um carinho, afeto, abracos, mas depois existe um leque de dreas

especificas e técnicas em que a intervencdo precoce é essencial.”

(ii) Muito sucintamente, diga a sua opinidao relativamente a este servico para as

familias?

“ Eu acho que é extremamente importante, pois as familias sentem-se mais apoiadas
,para depois no dia a dia conseguirem dar uma resposta mais eficaz para com os seus

filhos.”

(iii) Acha que a intervencido precoce pode ser uma importante resposta para as

familias e criancas?
“ E muito importante e quanto mais cedo melhor.”

(iv) Na sua opinido quais as principais diferencas de uma familia/crianca que
tenha tido intervencio precoce e uma familia/ crianca que nunca teve este tipo de

resposta?

“ A diferenca para as criangas é enorme, pois quando chegam a escola ou unidades,
nos conseguimos ver logo o tipo de desenvolvimento global de uma crianca que foi
intervencionada muito precocemente e outra que nunca foi intervencionada. Para as
familias é igual, pois estdo mais a vontade em falar perante o problema dos seus
filhos, tém um outro traquejo em falar com os professores e técnicos, pois com a ajuda
da intervengdo precoce ultrapassaram a fase da rejeicdo. A partida sdo familias com

muito mais confianga e encaram o futuro com outra visdo.”

(v) Acha que os servicos da intervencao precoce ‘“diminuem’ os problemas e os

fatores de risco de uma determinada familia?

“Eu acho que diminui, pelo menos hd alguma protecdo para essas criangas quando
tém a interveng¢do precoce no seio familiar. Quando sdo familias de risco ou ndo
estruturadas, que podem colocar a vida da crianga em risco, entdo os servigos de
intervencdo precoce ao intervir no seio familiar, conseguindo detetar problemas que
num gabinete ou numa instituicdo ndo conseguem detetar. Portanto, tem que ser de

facto em contexto familiar, é extremamente importante para vermos os fatores de



risco, para proteger os nossos alunos e as criangas de determinadas situacoes que as

possam prejudicar.”

VIII - Perspetivas relativamente ao futuro

(i) Para o futuro, na sua opiniao, como serao o futuro das unidades?

“ Primeiramente o niimero de alunos por turma tem que descer para dar resposta aos
alunos que ndo sdo abrangidos para uma sala de multideficiéncia, pois esta questdo
estd a preocupar-me bastante... provavelmente muito alunos estdo abrangidos pelo

372008, com dificuldades de aprendizagem, mas que ndo sdo criancas com NEE.

Relativamente as U.E.A.M. tém que estar inseridos numa escola publica e tem que ter
um trabalho em pareceria com a escola, com salas apetrechadas, com material
adequado e acima de tudo professores capazes de fazer a inclusdo. Os professores de
uma unidade tem que ter perfil e serem conscientes e ndo ver uma unidade como uma
resposta profissional, pois gera muita frustracdo individual, podendo gerar algum
tipo de depressdo grave para o professor. Falo isto por experiéncia, pois apesar de
estar aqui por opg¢do, no inicio custou-me bastante, chorei muito, custou-me fazer
articulacdo com tantas pessoas... fazer o ensino individualizado para cada um deles,
dar um tipo de resposta adequada, articular com as familias e ter a mente aberta para
este tipo de questoes que se levantam no nosso dia-a-dia... todos os dias aparecem
coisas novas... alegrias e tristezas, pois tanto podem ter sucessos num dia, como no

outro estdo doentes e com problemas respiratorios...”



Entrevista a uma professora de educacao especial de uma Unidade Especializada

de Apoio a Multideficiéncia

Esta entrevista destina-se a uma professora de Educacdo especial que trabalha numa
Unidade Especializada de Apoio a Multideficiéncia, é andénima e confidencial. Tem
como objetivo coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos desde ja
a colaboracdo e solicitamos que responda da forma mais correta e mais honesta

possivel, para que a investigagdo va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?
“Ndo.”

I - Perfil do entrevistado

(1) Idade: 37

(i) Habilitacoes Académicas: Bacharelato em Educagdo de Infincia/Especializag¢do

em Interven¢do Precoce
(iii) Tem formacao especifica no dominio da Multideficiéncia? Interven¢ido Precoce

(iv) Para comecar fala um pouco de si, do seu percurso de vida profissional com

criancas com NEE?

“ Eu comecei em 1999 no servico de Intervencdo Precoce, na APACI, em Barcelos,
em que trabalhava com criancas dos 0 aos 6 anos e trabalhei nessa instituicdo
durante doze anos. Na maioria das vezes fiz apoio domicilidrio, eram situacoes de
risco ambiental, algumas criancas com deficiéncias encaminhadas pela comissdo de
protecdo de criancas e jovens e seguranga social. Este trabalho tinha como objetivo
trabalhar com criangas com atrasos no desenvolvimento, por falta de estimulacdo e
também as familias, por se tratar de familias com fatores graves de risco ambiental.
Posteriormente, vim trabalhar para uma unidade, sendo o segundo ano que estou

’

aqui.’



(v) Foi colocada nesta Unidade por op¢ao ou foi-lhe imposto?

“ Foi imposto, porque foi num concurso em oferta de escola, mas na entrevista,
perante o meu curriculo, fiquei colocada numa unidade, pois tinha muita experiéncia

na drea da educacdo especial.”

II - Conhecimento da U.E.A.M:

(i) Quantas criancas existem nesta unidade?
“Quatro.”

(i1) Quais as suas problematicas?

€«

Temos uma situacdo de epilepsia com deficiéncia mental, outro menino tem
Sindrome de West associado a deficiéncia mental transversal a todas as dreas, outra

com Sindrome de Pradder Will e outra com Paralisia Cerebral.”
(iii) Os alunos sao todos autonomos ou nao?

“ Dois alunos sim, outro dois ndo.”

(iv) Pode falar um pouco do funcionamento desta turma?

“ O trabalho acaba por ser muito individualizado, pois todos tém problemdticas
diferentes. Temos dois alunos muito dependentes, o trabalho acaba por ser
direcionado para a estimulacdo sensorial. Duas alunas sdo mais autéonomas, ai o
trabalho acaba por ser desenvolvido através das rotinas didrias e a nivel cognitivo,

numa fase inicial do periodo da manha.”

III - Perfil educativo dos alunos da U.E.A.M:

(1) Quais as areas que mais trabalha com este tipo de criancas?

“ Cada caso é um caso, no fundo, como jd referi é um trabalho muito individualizado.
Nas situacoes mais dependentes hd um trabalho mais direcionando para a

estimulagcdo sensorial. Os alunos mais autéonomos, trabalham no computador, fazem



jogos, conseguem abrir uma pdgina no word, gravar documentos. Depois a questdo
da alimentagdo, o saber pegar no tabuleiro, colocar nos talheres, a higiene dentdria,
o vestir e o despir, no caso de uma delas, que tem muitas dificuldades nesta drea. Por
exemplo uma delas tem bastantes dificuldades na motricidade fina, entdo trabalha-se

muito essa drea.”

(ii) Na sua opinido, qual é a area ou areas mais importantes que devera ser

trabalhada com estes alunos?

“ A drea que eu acho que deve ser trabalhada com este tipo de alunos, com todos,
apesar de serem todos diferentes e cada um ter a sua problemdtica é a socializacdo e
o facto de eles estarem numa escola e haver a inclusdo, a socializacdo é muito

importante.”

(iii) Todos os alunos tém o0 mesmo ritmo de trabalho?
“ Sdo todos diferentes.”

(iv) Tem mais alunos auténomos ou nao?

“ E igual. Dois alunos sdo auténomos e dois ndo.”

(v) Ter alunos menos auténomos, torna dificil o0 normal funcionamento da

unidade?

“ Ndo... é por isso que existem as unidade. A unidade so faz sentido com este tipo de
alunos. O facto de estarem numa escola e termos auxiliares permitem que as coisas

ficam mais fdceis.”

IV - Opiniao sobre as U.E.A.M:

(i) Acha que as unidades respondem de forma eficaz ao perfil de funcionalidade

de cada aluno?

“ No que concerne ao papel dos professores, auxiliares e técnicos eu acho que
respondem. Muitas vezes o que impede de responder sdo as infra — estruturas, falta de

material, equipamentos, enfim as condicoes fisicas. Esta unidade é uma sala



improvisada numa EBI. Temos casas de banho longe da sala, ndo temos dgua quente

na parte da tarde, ndo existe aquecimento...”

(i) Acha que as unidades tém recursos materiais suficientes para trabalhar com

alunos com pouca capacidade de autonomia?

2

“ Ndo... mas eu so posso falar pela unidade que conheco... esta ndo tem. A sala é
muito pequena, ndo podemos trabalhar com colchoes dentro da sala, muito material é

trazido por nos e feito por nés. As casas de banho sdo longe, falta de aquecimento...”

(iii)) Esta unidade dispoe de recursos humanos suficientes para as necessidades

dos alunos?

“ Sim e ndo... sim, porque temos duas auxiliares, uma da parte da tarde e outra da
parte da manhd. Ndo, porque em meados de maio vdo-se embora e vamos ficar sem

recursos humanos desde maio até junho.”

(iv) Na sua opiniao, vé diferencas entre os alunos da unidade de ha uns anos atras

e dos alunos da unidade de hoje?

“ Como s6 conheco esta unidade e tenho pouca experiéncia ao nivel das unidades ndo

posso fazer essa ponte entre o antes e o agora.”

(v) Acha que esta unidade ja sofreu adaptacoes fisicas para atender

adequadamente as criancas com multideficiéncias?

“ Ndo tem condicoes, mas eu e a colega alteramos a sala sempre que é preciso para
atender de forma adequada. No inicio do ano, modificamos a disposicdo da sala,
dependendo das problemdticas dos alunos e como temos dois meninos bastantes
dependentes fizemos um cantinho de estimulacdo sensorial. Sempre que se necessita

fazemos mudancas.”

(vi) A legislacao e a pratica relativa a este tipo de unidades tém evoluido nos

dltimos tempos? Se sim, em que sentido?

“A legislacdo alterou e com o 3/2008 apercebo-me que esta legislacdo hd uma
definicdo bem detalhada do publico-alvo, coisa que anteriormente ndo havia e
inclusive estdo abrangidos os fatores de risco que ndo eram abrangidas no anterior

decreto e também os objetivos sdo bastantes claros. O principal objetivo do 3/2008 é



a inclusdo... aqui na unidade hd a prdtica da inclusdo, em que os alunos vao as
turmas diariamente e toda a comunidade da escola estd aberta a esta inclusdo, quer
os colegas, os professores, auxiliares. E uma unidade completamente aberta e muitas
das atividades sdo realizadas em pareceria com a escola, havendo realmente a

inclusdo, tal como o Decreto — Lei 3/2008 refere.”

V- Dificuldades encontradas dentro da U.E.A.M.

(i) Sente dificuldades na realizacao do seu trabalho como docente de criancas com

multideficiéncias? Se sim diga quais.

“ Senti inicialmente, pois vinha de um servico diferente e de uma faixa etdria
completamente diferente. Agora trabalho com criangas adolescentes e ndo com quarto
e cinco anos...por isso senti dificuldades. Também, no inicio, encontrei algumas
criancas com problemas de comportamento, por isso tive dificuldades em arranjar
estratégias para colmatar com este tipo de comportamentos. Agora é mais fdcil, é
claro, que hd dias e dias e hd dias que conseguimos solucionar melhor os problemas

que outros.”

VI - Conhecimento da entrevistada do Apoio Domiciliario

(i) Tem conhecimento de criancas que estao a usufruir de apoio domiciliario?
“Sim, dois alunos.”

(ii)) Como sabe, uma menina ja andou nesta unidade. Acha que esta resposta
educativa esta preparada para receber alunos com dependéncia total de um

adulto? Se nao o que acha que falta?

“ Ndo estd, esta unidade e penso que mais nenhuma estd. Por isso, é importante
existir outro tipo de resposta para estas situagoes de criancas com mais dependéncia,
pois exigem bastantes cuidados. No fundo, o trabalho, nas unidades jd é bastante
individualizado e sdo quatro pessoas para trabalhar com criancas e jd ndo é fdcil.

Com este tipo de criangas seria muito mais complicado, pois exige boas condigcoes



fisicas e esta unidade ndo tem e obriga, também, condicdoes humanas, uma vez que

obriga a ter uma pessoa permanente ao pé destes alunos.”

(iii)) Diga a sua opinido acerca desta resposta educativa para criancas com

deficiéncias profundas que nao podem ir a escola, nem podem estar nas unidades.

“ Uma vez que ndo podem ir a escola, nem tém condigoes de estarem numa unidade,
eu acho que sim, que devem usufruir de apoio domicilidrio, em que hd um professor
que vai ajudar os pais a estimular os seus filhos e ndo so... muitas vezes o técnico vai
a casa ndo s6é ajudar as criangas, mas também dar apoio a familia. E muito

importante este tipo de resposta.”

VII- Opiniao da entrevistada sobre a importancia da intervencao precoce:

(1) Os dois alunos usufruiram de interven¢ao precoce, acha que este servico é

importante? Explique porqué?

“ Eu trabalhei na intervengdo precoce durante doze anos e acho, sem duvida muito
importante porque eu deparei-me com Ssituacdes em que ndo havia outro tipo de
resposta e ndo havendo outro tipo de resposta a minha ida a casa e mesmo outros

técnicos ajudava ndo so a crianga, mas também as familias.”

(i1) Muito sucintamente, diga a sua opinidao relativamente a este servico para as

familias?

“ Eu muitas vezes deparei-me com situacoes em que ndo trabalhava com as criancas
mas sim com as familias, pois estas tinham bastantes dificuldades e o principal
objetivo era resolver os problemas no seio das familias para estas atuarem de uma
forma mais eficaz nos seus filhos. Muitas vezes as familias ndo me aceitavam e
consideravam-me como um intruso, mas depois viam que nos tinhamos como intengcdo

ajudd-las.”

(iii)) Acha que a intervencido precoce pode ser uma importante resposta para as

familias e criancas?

“E como digo... quando ndo hd outro tipo de resposta... é muito importante...ld estd

falando da inclusdo... as criancas devem estar na escola, mas vamos pensar... muitas



destas familias estdo em aldeias onde ndo hd muitas respostas, para criancas entre os
zero e trés anos, por isso é que este servigo é bastante importante, porque a maior
parte destas familias ndo sabem estimular os seus filhos porque nunca ninguém as
ensinou. E importante que vd um técnico ensinar a familia a trabalhar com os seus

filhos.”

(iv) Na sua opinido quais as principais diferencas de uma familia/crianca que
tenha tido intervencio precoce e uma familia/ crianca que nunca teve este tipo de

resposta?

“ Falando na questdo do luto, em ajudar os pais em ultrapassar a problemdtica dos
seus filhos. A intervengdo precoce assume um papel fundamental, pois abrange
criangas que estdo em casa e por isso as familias precisam de pessoas fora da sua
familia que as ouca. Enquanto as familias que ndo possuem este tipo de resposta ndao

tem acesso as ajudas que este servico oferece.”

(v) Acha que os servicos da intervencio precoce ‘“diminuem” os problemas e os

fatores de risco de uma determinada familia?

“ Sim diminui, sem diivida e de todas as situagoes que tive diminuiram os fatores de

risco.”

VIII - Perspetivas relativamente ao futuro

(i) Para o futuro, na sua opiniao, como serao o futuro das unidades?

“ Ndo sei... é uma incognita... agora as unidades so podem responder a meninos que

tém duas ou mais deficiéncias, ndo sei... serd que vai diminuir? Ndo sei...”



Entrevista a subcoordenadora de Educacao Especial

Esta entrevista destina-se a uma professora de Educacdo especial, que € sub-
coordenadora de Educacgdo especial, ¢ anénima e confidencial. Tem como objetivo
coadjuvar um estudo sobre o apoio domicilidrio. Agradecemos desde ja a colaboracao
e solicitamos que responda da forma mais correta e mais honesta possivel, para que a

investigacdo va de encontro aos objetivos delineados.

Para uma maior rapidez e melhor agilidade na recolha de dados importa-se que a

entrevista seja gravada?

“Ndo.”

I. Perfil do entrevistado

(1) - Idade: 51
(ii) - Habilitacoes Académicas: Mestrado na area de Intervencdo Precoce

(iii) -Tem formacao especifica em que dominio? Cognitivo Motor e Intervencdo

Precoce

(iv) - Para comecar fale um pouco de si, do seu percurso de vida profissional com

criancas com NEE?

“Comecei a trabalhar na APPACDM (Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do
Cidaddo Deficiente Mental )em Viana do Castelo, fiz o meu estdgio ai, de Educacdo

de Infancia, na altura ndo havia autorizacdo, no entanto, ndo sei como o Magistério
conseguiu que eu e uma colega fizéssemos um estdgio na APPACDM, na deficiéncia

mental.

Depois desse estdgio, fomos convidadas (eu e a colega) para trabalharmos nessa

instituicdo e logo em setembro comecei a trabalhar nessa drea.



Ao longo destes anos, trabalhei na APPACDM, depois vim para a APACI
(Associacdo de Pais e Amigos de Criangas Inadaptadas), em Barcelos, destacada na
mesma drea de deficiéncia mental, portanto uma parte do meu trabalho foi passada

em instituicoes de Educacdo Especial.

Depois passei para a funcdo piblica, no Ministério da Educagdo, e quando vim para
este tipo de trabalho senti uma discrepdncia relativamente ao que estava habituada,
pois era um trabalho muito solitdrio porque nas instituicoes eu aprendi a trabalhar
em equipa com os diferentes técnicos que constituiam as equipas, como, psicologos,
os terapeutas, educadores, técnicos e assistentes sociais em que semanalmente
reuniamos para analisar e discutir casos. Isso ndo senti quando vim trabalhar no
Ministério da Educagdo, junto das escolas, esse tipo de parecia deixou de

acontecer...pois trabalhdvamos e resolviamos certos problemas sozinhos.

Apesar de trabalharmos em equipa, essa equipa pareceu-me na altura, muito
sinceramente, ndo ter formagcdo, ou seja, ndo é bem formacdo... isto é, o trabalhar em
equipa parte em respeitarmos opinioes e ideias e parte muitas das vezes, num trabalho
em que se constroi por um conjunto para resolver situacoes, problemas, casos... o que
de facto, ndo acontecia... nds reuniamos com muita gente... com professores,
educadores, com uma equipa que realmente faltava algo para sustentar uma equipa

dita multidisciplinar...e isso eu senti bastante ao longo destes anos...

Passei pela intervencdo precoce, mesmo na APPDACDM trabalhei na intervengdo
precoce, depois antes de vir para APACI, hd oito anos, trabalhei na intervengdo
precoce, também pelo Ministério da Educacdo. Na altura, havia duas equipas, uma
com sede num agrupamento aqui em Barcelos e outra equipa na APACI, também em
Barcelos. Eu que sempre achei que este tipo de trabalho nunca poderia ser um
trabalho solitdrio, mesmo pelo que tinha lido e formacodes que ia fazendo... apercebi-
me que este tipo de trabalho, mais que nunca, tinha que ser feito em equipa, de
colaboracdo. Entretanto, tentei que o trabalho em equipa fosse feito, dado que
existiam duas equipas, que trabalhavam de forma separada, so que isso ndo foi bem
visto. Havia muitos interesses, ao nivel da educagdo especial, porque a coordenadora
de educagao especial fazia parte da APAC, que é uma instituicdo que presta servicos

ao nivel das terapias, havendo um jogo de interesses.



Concorri ao quadro de educacdo especial, no agrupamento Rosa Ramalho e faco
parte deste agrupamento e tenho trabalhado nos diferentes ciclos. Neste momento sou

subcoordenadora de Educagdo Especial.”
(v) - O cargo de coordenadora foi-lhe imposto ou foi por opcao?

“ Fui convidada para substituir uma colega e no ano seguinte fui convidada para
ficar no cargo... sinceramente ndo é que me agrade muito, mas alguém tem de ser.
Mas tem corrido bem, pois tem havido algumas alteracdes ao nivel das atitudes, da
forma de ver a educagdo especial, da maneira como este tipo de educacdo deve
funcionar, a integragdo dos alunos, na vida pos - escolar. Nunca esquecer que temos
populacdo que vem desde o pré-escolar, trabalhamos, também, com criangas que
fazem parte da Intervencdo Precoce, apontando, sempre para o futuro, o que é que
elas podem ser e fazer... a escola tem que ser pensada desta forma ... pelo menos é o

que eu acho.”

II- Experiéncia no apoio domiciliario:

(i) - Ja alguma vez trabalhou com alunos que usufruem de apoio domiciliario?

€«

Trabalhei na intervencdo precoce, pois itamos a casa trabalhar... aqui no
agrupamento tenho conhecimento de dois alunos que usufruem de apoio domicilidrio.

Eu trabalhei com uma aluna diretamente, o outro ndo.”

III- Conhecimento desta resposta educativa:

(i) - Durante a sua experiéncia profissional teve conhecimento de situacoes de

alunos com apoio domiciliario?

“ Ndo tenho conhecimento, de nenhum agrupamento que tenha o apoio domicilidrio
que tenha este tipo de apoio a criancas com NEE, com deficiéncias profundas... mas
sei que noutros paises isto acontece e muitos pais ficam em casa com os filhos, porque
estes, muitas vezes, tém que ser transportados em ambuldncias, em macas para as
escolas, em que as mesmas, muitas vezes ndo estdo preparadas para receber este tipo

de criancgas... pois estes tipo de criancas tém que passar pela posicdo de sentados,



deitados e com imensos cuidados de saiide... o melhor ambiente é a casa e a familia

que pode prestar esse apoio com a ajuda de profissionais, claro.”

IV- Tipo de trabalho desenvolvido no apoio domiciliario:

(i) — Qual € a area ou areas que mais se trabalha com este tipo de criancas?

“ A drea que mais se trabalha é a estimulagcdo sensorial, logico... depois hd a parte
motora, que ¢é bastante importante e também a comunicac¢do, claro que a
comunicagdo deste tipo de alunos passa muitas vezes pelo toque, pelo sorriso e nos
profissionais temos que dar especial atencdo e aproveitar estas formas de

comunicagdo para interagirmos com eles e para os perceber.”

(i1) - Na sua opinido, qual é a drea mais importante que devera ser trabalhada

com estes alunos?

“ Como lhe disse é a drea da socializacdo...ndo... desculpa... é a drea sensorial. Mas
a socializacdo poderd ser feita ao contrdrio, ou seja, jd que eles ndo podem ir a
escola poder-se-d proporcionar situagcbes das proprias turmas irem a casa fazerem

uma visita ao aluno, para desta forma, eles poderem interagir.”

(iii) - Na sua opiniao o tipo de trabalho que se desenvolve com os alunos é nao

importante?
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Este trabalho com os alunos é muito importante, mas parece-me que mais
importante, que o facto de irmos a casa é bom para os pais, para desta forma,
conversarem, tirar dividas, muitas vezes eles precisam de desabafar e nds,
profissionais, por vezes somos confidentes naquele momento, e os pais acabam por se
abrirem... pois o mundo destas pessoas é tdo complicado e tdo dependente daqueles
filhos, que o momento do apoio torna-se um momento facilitador para as mdes, e até
inclusive, na hora do apoio, de poderem deixar os seus filhos naquela hora para

fazerem algo que ndo podem fazer quando estdo sozinhas com os seus filhos.”



V- Opinido da entrevistada sobre a importancia da intervencao precoce:

(i) - Como sabe os dois alunos usufruiram de intervencao precoce, acha que este

servico € importante? Explique porqué?

“ Intervencdo Precoce é muito importante, pois quanto mais cedo intervirmos com
uma crianga, mais conseguimos trabalhar algumas dreas, que se ndo forem
trabalhadas atempadamente, porque no desenvolvimento existem momentos sensiveis
e se esse trabalho ndo for feito na altura adequada, nos estamos a queimar “
fusiveis”, que é mesmo assim, queimamos os tempos dessas criangas, que depois ds
vezes poderd ser irreversivel. A intervengdo precoce serve para trabalhar com as

familias, falando da minha experiéncia, nés vamos a casa trabalhar com a crianga,

mas também trabalhar com as familias para as ajudar.”

(i1) -Muito sucintamente, diga a sua opinido relativamente a este servico para as

familias?

“E importantissimo para as familias, pois tornam-se mais disponiveis, falando da
minha experiéncia, eu que trabalhei com familias em que foram detetadas muito
precocemente a problemdtica dos seus filhos, mas também deparei-me com familias,
em que tiveram a consciéncia do problema do seu filho mais tarde... e 0 que é que
acontece? Esses pais que sabem mais tarde, em que os proprios médicos adiam o

diagndstico, sentem-se traidos e a aceitagdo torna-se muito mais dificil...

Na minha opinido, quanto mais cedo as familias souberem dos problemas dos seus
filhos melhor... é importante que seja o proprio médico a falar com a familia, fazendo
com que os pais facam mais facilmente o luto e aceitam de uma forma mais positiva a

problemdtica dos seus filhos.”

(iii) - Mas para estas criancas ¢ mesmo muito importante, uma vez que sao muito

limitadas e dependentes de um adulto?

“ Todos nos temos capacidades, e devemos olhar para eles como também tendo
capacidades. Eu recordo-me que quando estava a trabalhar na APPDACDM, havia
uma mde que tinha um filho extremamente deficiente, com uma deficiéncia severa e
profunda, estando a beneficiar de intervengdo precoce e a unica coisa que se fazia no

apoio com a mde, era colocd-lo num plano inclinado e com a nossa mdo sobreposta



na dele, tentar tirar um som de um xilofone e com o treino, passado algum tempo
aquela crianca conseguiu... eu aprendi, com isto, que se nos quisermos conseguimos e
muito sinceramente, mesmo com criangas com deficiéncias profundas faz-se sempre
algo, eu aprendi a acreditar que eles conseguem qualquer coisa, nem que seja um

sorriso, um olhar..."

(iv) - Acha que a intervencao precoce pode ser uma importante resposta para as

familias e criancas?

“Acho...claro que acho... é aquilo que eu acredito e é o que eu tenho aprendido nas
minhas formacoes. Apesar do Ministério ndo me permitir trabalhar nessa drea da
intervengcdo precoce, pois ao concorrer ao quadro de educagdo especial, inibiu-me de
fazer parte de uma equipa de intervengdo precoce, apesar de ter formagdo. O
Ministério, nesse aspeto ndo quer investir em colocar profissionais especializados so
para a intervencdo precoce e é uma drea que realmente precisa de pessoas
especializadas, que saibam trabalhar em equipa, que tenham formagdo de trabalho
com familias, porque trabalhar com familias ndo é fdcil, pois estas tém riscos
sociais... por isso é necessdrio ter uma formacdo bastante abrangente que permita
responder a tudo isto. Atendendo que as familias tém muitas dificuldades em atuar,
gerir e fazer o luto perante a problemdtica dos seus filhos, a intervengdo precoce é um

servico que responde com bastante eficdcia.”

(v) - Na sua opinido quais as principais diferencas de uma familia/crianca que
tenha tido intervencio precoce e uma familia/ crianca que nunca teve este tipo de

resposta?

“ A intervengdo precoce permite as familias estarem disponiveis e conscientes para o
apoio e acompanhamento dos filhos. As familias que nunca tiveram intervengdo
precoce, na minha opinido, estdo muito menos disponiveis, estdo a espera que lhes
resolvam os problemas, mas isso pode estar relacionado com lacunas por parte dos
profissionais, também sentem muito mais dificuldades em lidar com a situacdo dos
seus filhos e saber o que fazer com eles. As familias que usufruem de intervengdo
precoce estdo preparadas para enfrentar e motivadas para ajudarem os seus filhos e

serem elas proprias a tomarem decisoes.”



(vi) - Acha que os servicos da intervencao precoce ‘“diminuem’ os problemas e os

fatores de risco de uma determinada familia?

“ Diminuem, porque torna as familias mais pro - ativas e ensinam a serem elas os
decisores, pois um dos objetivos da intervencdo precoce é respeitar as opinioes e fazé-
las com que sejam capazes de procurar respostas, mas, claro que existem os
moderadores por trds, que é a equipa. Também, capacitar as familias para que sejam
capazes de resolver os problemas que possam acontecer, procurar consultas para os

filhos, ou seja, procurar resolver necessidades proprias.”

VI - Relacio entre a escola/U.A.E.M./ Apoio Domiciliario

(i) - Explique porque é que este agrupamento tem como resposta educativa o

apoio domiciliario?

“Tem a ver, precisamente, com alguma sensibilidade inclusiva da propria direc¢do,
porque é muito importante... caso uma direcdo ndo esteja sensibilizada para estas
situagcoes e procure uma resposta a mais diversificada e diferenciada para as

situagoes que lhe surgem.

A drea das necessidades educativas especiais ¢ tdo larga, tdo vasta e tdo
individualizada e o que se tem que se fazer é responder de forma também

individualizada atendendo as necessidades dos alunos, que vao surgindo.

O objetivo é que todas as criancas venham para a escola ou para as unidades, pois
estdo inseridos num contexto escolar e socializam com os pares... mas, também, temos
que pensar que uma inclusdo ndo se faz de uma forma linear, portanto a inclusdo faz-
se em piramide, consoante a gravidade da problemdtica dos alunos. Estas situacoes
sdo bastante graves e a melhor resposta é o Apoio Domicilidrio. Este tipo de resposta
ndo se faz ao acaso, ou seja, teve a anuéncia dos pais, caso ndo quisessem teriamos
que encontrar outra resposta... mas para toda a equipa e tendo presente que os pais

sdo os decisores, esta foi a melhor resposta para estes alunos.”



(ii) - Antes destes alunos, neste agrupamento ja existiu apoio domiciliario? Se sim,

diga que tipo?
“ Ndo, com este tipo de problemdtica ndo.”

(iii) - Como sabe, uma menina ja esteve numa U.E.A.M., explique o porqué da

mesma deixar de usufruir desta resposta educativa?

“ Ela teve na unidade e na altura era eu que estava a trabalhar na U.E.A.M. e como
ela frequentava, mas deixou de frequentar...tentei perceber o porqué e recordo-me
que na altura tentamos falar com a mde para ver se ela podia vir a tempo parcial e
conseguimos, so que ela fazia pneumonias, pois ndo podia haver muitas diferencas de
temperatura, porque os choques de temperatura fazia com que ela adoecesse e
obrigasse a ficar em casa muitas vezes doente... também fazia muitas convulsoes e a
escola realmente ndo tem as melhores condicoes para estes alunos... isto é uma
realidade. Depois acordamos com a mde e com a direcdo e vimos que a melhor
resposta educativa era o Apoio Domicilidrio. Como eu tinha formac¢do em intervengdo
precoce tentei desde sempre passar a importdncia deste servigo e penso que isso teve
alguma influéncia em alargar para este tipo de resposta e fui eu que comecei a dar

apoio domicilidrio.”

(iv) - Na sua opinido, as unidades tém ou nao condicoes fisicas para receber este

tipo de alunos?

“ Ndo... ndo tem... para isso tinha que haver um servico ambulatorio... realmente
estes miiidos com problemdticas tdo severas, com tantos cuidados de enfermagem,
muitas vezes os ambientes com muita estimulacdo pode ser prejudicial e isso tem que
ser percebido... e eles precisam de estar em contextos mais sossegados... eles tém as
terapias na APAC, o que é bastante positivo, com técnicos especializados em dreas
muito especificas... se as mdes podem estar em casa, porque ndo os profissionais irem

acasa?

Na minha opinido, sinceramente, as unidades ndo estdo preparadas para ter alunos
com dependéncia total de um adulto, para isso teria que haver camas e as escolas ndo
estdo preparadas para isso, porque eles precisam de estar deitados devido as

deficiéncias motoras que tém.”



(v) - Como subcoordenadora da Educacao Especial, acha que o agrupamento

atende de forma positiva a este tipo de alunos aos alunos?

“ Acho que sim, acho que nos temos que procurar respostas e diversificd-las, sempre
com um objetivo: para alunos com necessidades especiais é importante responder da
forma mais adequada possivel ao seu processo de ensino e aprendizagem e tentar que
as pessoas entendam que estes alunos sdo iguais, mas claro com as suas diferencas,
mas tém tantos direitos com os outros alunos. Neste sentido, o agrupamento atende de

forma positiva para este tipo de alunos.”

(vi) - O agrupamento preocupa-se com os alunos e familias que usufruem de

apoio domiciliario? Em que aspetos?

“ Sim preocupa-se, por exemplo quando hd a inspecdo no agrupamento, as familias
do Apoio Domicilidrio sdo chamadas uma vez que é uma resposta, de certa forma,
inovadora ao nivel da educagdo especial. Quando hd pedido de material especifico,

quanto as tecnologias de apoio e sdo chamados, também para reunioes.”

VII - Opinido da entrevistada em relacio ao apoio domiciliario

(1) - Na sua opinido acha importante esta resposta educativa perante criancas com

este tipo de deficiéncias?
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“ Sim esta resposta é muito importante, porque permite as familias terem uma

resposta, um apoio, uma ajuda mais especializada em contexto domiciliar.”

(i) - Acha que em outros agrupamentos dever-se-ia dar mais importincia no
sentido de dar uma maior resposta a criancas que nao podem ir a escola pelo seu

estado de saude?

“ Acho que sim, acho que este tipo de resposta deveria ser alargado a outros
agrupamentos, hd meninos que estdo em casa que ndo tém nenhum tipo de resposta,
nem sdo abrangidos pelo decreto — lei 3/2008 e essas criangas tém os mesmos

direitos.”



(iii) - Acha que este tipo de trabalho é importante, para as ou cuidadoras? Se sim,

em que aspeto?

“ Eu costumo dizer que estas criangas sdo os apéndices das mdes, pois estas ndo as
largam para nada, preocupando-se sempre com os seus filhos, e muitas vezes deixam
de ter vida propria. Estas atitudes sdo muitas vezes incompreendidas por parte dos
pais (homens) ... quem cuida é a mde, quem trata é a mde... 0 pai muitas vezes nao
lida da melhor forma com estas situagoes relativamente aos filhos com necessidades

educativas especiais.

VIII - Equipamentos adaptados para atividades pedagodgicas:

(i) - O agrupamento € sensivel quanto aos equipamentos pedagogicos adaptados

para o trabalho de apoio domiciliario?

“ Tem tentado... pelo menos tem estado mais disponivel, hd uns tempos atrds havia
mais dificuldade por ainda ndo se perceber o que é o trabalho domicilidrio... neste
momento acho que estd a ser ultrapassado, pois chegou-se a conclusdo que os
professores que desenvolvem o apoio domicilidrio podem ir buscar materiais as
unidades do agrupamento ou solicitar outro tipo de material especifico e quando
pedimos material pensamos, também no apoio domicilidrio. Até hd verba da unidade
que é canalizada para o apoio no domicilio. Quando é para pedir material novo os
professores das unidades fazem a lista em conjunto com o professor que estd no apoio

domicilidrio.”



Anexo I'V- Grelhas de analise de conteudo




Grelha de Analise Encarregados de Educacao

Entrosamento com o Diagnostico

Primeiros contactos
com a problematica

Como decorreu a
gravidez/parto
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tive diabetes, mas € normal na gravidez, de
resto correu bem. (...) Foi de cesariana, correu bem, foi
programada com 39 semanas.” (E.E.1)

” Correu bem, fui seguida pelo médico de familia, nunca
tive problemas de maior, nem diabetes, nem tensdo alta
(...). Aos sete meses de gravidez fiz outra ecografia e o
médico detetou que o bebé tinha um problema na cabecga,
tinha um liquido na cabega que ndo era normal. (...) Af
falaram logo que a crianga ia nascer com problemas, mas
ndo falaram do Sindrome de Aicardi, porque nio foi logo
diagnosticada, falavam noutras doengas”. (E.E.2)

“ Correu bem, nasceu antes dos nove meses, foi de parto
normal, com ferros e ventosas e o indice de apgar ao
nascimento foi normal, aparentemente era uma crianga
normal.” (E.E.2)

“Normal...

Idade da crianga aquando

do diagnéstico do
Sindrome de
Aicardi/Encelfalopatia
Hipoxico-Isquémica

“Dois anos e onze meses.” (E.E.1)

“ Devia ser por volta da consulta dos dois meses, pois
quando ela foi a consulta do primeiro més, ainda nio
tinham o resultado da ressonincia magnética.” (E.E.2)

Conhecimentos da mie
sobre a problemdtica

“Nao, nunca ouvi falar... se ouvi ndo me lembro de
nenhum caso em especifico” (E.E.1)
“ Nao tinha conhecimento nenhum. Nao tenho ninguém da
familia com problemas, nem tinha ligacdo com ninguém
que tivesse uma deficiéncia.” (E.E.2)

Obtencdo por parte da
familia das primeiras
informagdes sobre o
problema da crianca

113

Sim obtive, em livros, a conversar com médicos,
enfermeiros, terapeutas, pesquisas na internet” (E.E.1)

“ Cheguei a ir a um médico a Espanha, para procurar
respostas, sabe como €... quando € assim nds corremos
tudo.” (E.E.2)

Importancia da
informagao cedida pelo
médico para o
esclarecimento de
davidas

“ Sim, eles esclareceram tudo, mas na altura ficamos todos
em choque, porque pensamos que as coisas ndo iriam ser
assim, mas eles explicaram, foram frontais e disseram que
era bastante grave, disseram que faltou oxigénio no
cérebro, fizeram exames para comprovar a gravidade da
situacdo... disseram logo que ele ndo nos ia conhecer se
sobrevivesse”(E.E.1)

“ Eles puseram ao corrente de tudo, mas eles disseram, na
altura, que era uma crianga que iria ter um atraso no seu
desenvolvimento. Nenhum médico me disse que ela nunca
iria andar, mas logo no inicio mentalizei-me que ela nunca
ia andar, nunca tive ilusdes (...). Os médicos diziam, que
ela tinha um atraso de quatro anos, mas ndo...” (E.E.2)




Feedback ao Diagnéstico

Reagdes da
cuidadora
relativamente ao
diagndstico

Como recebeu a
noticia do problema
do filho(a)

(aceitou/ndo aceitou)

“Recebi a noticia com bastante panico.” (E.E.1)

“Eu aceitei (...) € filho tive que aceitar...”(E.E.1)

“ Foi um choque e depois estava na espectativa que 0s
médicos se enganassem... e ficamos na esperanca que niao
seja bem como eles dizem.” (E.E.2)

“ Aceitei bem dentro dos possiveis, eu jd estava
preparada...” (E.E.2)

Sentimentos da
cuidadora face a

noticia

“(...) o primeiro sentimento € que tinha que tratar dele e
que tivesse todo o apoio possivel... fazer tudo por ele para
que ele sofresse 0 menos possivel e que ndo lhe faltasse
nada do essencial. (...) nem hd palavras para dizer o que
se sente, nem se consegue explicar... é o panico, o medo,
arevolta...”(E.E.1)

“ Fiquei triste e na esperanga que ndo fosse como 0s
médicos diziam...” (E.E.2)

Reagoes da
familia face ao
diagnéstico

Como foi contar a
restante familia

eles ndo estavam em casa, mas
enquanto chegava e nido chegava a ambuldncia eles
chegaram a casa e viram tudo...fomos para o Porto, para o
hospital e assistimos desde o inicio...”(E.E.1)

“Tive que contar, se calhar foi um choque, mas tem-se que
se contar...” (E.E.2)

“ Eles viram tudo isto...

Sentimentos da
familia face a noticia

“ A reacdo foi de tristeza (...) mais revolta foi da familia
direta, pais e irmdo, mas no geral foi de muita tristeza.”
(E.E.1)

“ Todos perceberam... claro que ndo hd nada a fazer...
ndo somos nds que escolhemos (...) agora é amé-la e
tratar dela.” (E.E.2)

Primeiros meses de
vida da crianga

“ Foi muito dificil, em casa ndo foi muito dificil porque ja
tinha estado internado um ano e meio no hospital, mas no
inicio custou muito...0 tempo que estive com ele no
hospital. Mas eu adaptei-me bem para tratar dele com a
experiéncia, a fazer as coisas eu adaptei-me bem...”
(E.E.1)

“ Nao foi uma bebé dificil e ndo exigia muitos cuidados
especificos. Mamou leite materno até ao primeiro més de
vida (...) mas quando se passou para o leite de biberao, ela
comia bastante. Claro, que com as convulsdes as coisas
eram mais dificeis, mas fora tinha uma vida normal.”
(E.E.2)




Consciéncia sobre a Problematica

Consciencializaca
oda
cuidadora/familia
face as
dificuldades

Dificuldades/preocup
acdes sentidas pela
cuidadora/familia por
ter um filho

dependente

“Sabia que ia ser dificil, pois ndo tinha conhecimento,
nunca vivemos caso nenhum parecido.” (E.E.1)

“Ndo, porque eu ja fazia tudo no hospital, ele s6 estava
internado, eu é que fazia todo o trabalho de enfermagem
(...) Quando veio para casa, depois de ano e meio, ja
estava habituada e tinha o material todo em casa, oxigénio
e tudo por isso ndo tive problemas em tratar dele.” (E.E.1)
“ Ainda hoje tenho a preocupacido se um dia ndo puder
tratar dele, essa € a grande preocupagdo, como mae de nao
ter satide para estar comele (...)” (E.E.1)

“ As dificuldades é a fisioterapia,
acompanhado poucos dias por semana (...) mas acho que
devia ter fisioterapia todos os dias.” (E.E.1)

*“ Claro... quando uma crianga ndo controla a cabeca, nio
anda... comecei a perceber que é uma crianga dependente
e que ndo ia ter uma grande evolugdo, sendo uma crianga
dependente de outra pessoa.” (E.E.2)

“ Nao vou dizer que senti, pois se ela € minha filha tive
que tratar dela e como ela nunca andou em infantdrio eu
habituei-me... claro que quando ela tem crises de
infe¢des respiratdrias
medo.(...) Receios e medos tenho sempre.” (E.E.2)

“ Nao sei se isto ¢ uma dificuldade, nds primeiro temos
que olhar para eles, por exemplo a minha vida depende da
vida da “Rita”. Eu s6 vou a algum sitio se a “Rita” estiver
bem... isto é uma dificuldade, eu decido a minha vida
consoante a vida da dela.” (E.E.2)

maiores ele é

convulsées ou eu fico com

Procura de
informagdo sobre os
cuidados
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Eu tenho o diagnéstico comigo (...). Acerca dos
equipamentos, jd sabia lidar com tudo porque aprendi no
hospital. Agora livros acerca de paralisia cerebral, adquiri
fotocopias de uma enfermeira que andava a fazer um
curso de reabilitacdo e ainda tenho. Nao cruzei os bragos,
pois tive que me adaptar completamente a esta nova
situacdo (...)” (E.E.1)

“ Sim lia, falava com médicos, fisioterapeutas, terapeutas
e com outras maes para trocar ideias.” (E.E.2)

Preocupacoes com o Futuro

Preocupacoes
com o futuro da
crianga

Expetativas sobre o
futuro da crianga

“ Nao tenho prespetivas boas... é o dia-a-dia... um dia de
cada vez. Os médicos, na altura disseram que podia durar
dias, meses, anos e ja vdo quase sete anos... é viver o dia-
a-dia.” (E.E.1)

“ (...) sinto muita inseguran¢a em relacdo ao futuro...
nunca sei o que vem a seguir.” (E.E.1)

“ A partida os médicos dizem que uma crianca assim ndo
vai ter muitos anos de vida... mas ndo somos nds que




decidimos. O que eu quero € que ela ndo sofra e que tenha
qualidade de vida...” (E.E.2)

Preocupagdes com o
futuro da crianga

“ O que mais me preocupa € eu nao ter saiude e ndo poder
cuidar dele, mas tenho esperanca que isso ndo vai
acontecer” (E.E.1)

“ O que mais me preocupa € que ela sofra, preferia que ela
morresse do que sofresse, pois ela ja teve tantas coisas,
tantas infe¢des, acho que ela, no futuro nao merece estar a
sofrer...” (E.E.2)

Existéncia de outras
pessoas  preparadas
para cuidar da crianga

“ FEu tenho uma irma, que € tia e madrinha que cuida
muito bem dele, mas como a mae acho que ninguém, acho
que ele mesmo estando assim, reconhece a minha voz
(...)” (EE.D)

“O meu marido trata dela, mas ele diz que eu tenho mais
jeito (...). Se eu tiver que sair tenho a minha mae e as
minhas irmas que ajudam, mas ndo é a mesma coisa...”
(E.E.2)

Rede de Suporte/Apoios Recebidos

Apoio por parte
da familia

Necessidade de um
dos progenitores
deixar de trabalhar /
compreensao por
parte da entidade
empregadora

“(...) tive que deixar de trabalhar desde aquele dia, pois
ele precisa de cuidados 24 por hora por dia. Ele depende
de um adulto para é¢ uma crianca com
traqueostomia, faz muitas secrecdes, tem que estar

tudo...

constantemente a ser aspirado, faz muita medicagdo
durante todo o dia, tem um esquema de alimentacdo
vérias vezes ao dia, ele alimentado por sonda...
muitos cuidados.” (E.E.1)

“ Sim, foram espetaculares e ajudaram monetariamente.”
(E.E.1)

“ No meu caso eu deixei de trabalhar (...)” (E.E.2)

“Sim, percebeu.” (E.E.2)

exige

Retaguarda da familia
alargada

“ Presta, quer dizer... a minha irma que ajuda, a seguir a
mim € ela que cuida (...). O meu marido e o meu filho
cuidam se houver necessidade, fazem algumas coisas,
mas nao estdo habituados. A prestar o mesmo apoio como
eu € a minha irma. O meu marido, se fosse preciso
também prestava... mas também ele tem que trabalhar
para haver o sustento.” (E.E.1)

“Sim, presta.” (E.E.2)

Apoio monetdrio de
familiares

“ Tenho de essa minha irma... ela ajuda.” (E.E.1)
“Por acaso até dio...
ajudam.” (E.E.2)

nada de grandes quantias, mas




Apoio recebido
da escola

Existéncia de
intervengdo precoce
(quem falou sobre a
IP e o apoio
correspondeu as
expetativas)

“ Teve... de uma educadora (...) durante dois anos.
Iniciou com quatro anos.” (E.E.1)

“ Por acaso foi essa educadora, era ela que dava apoio
aqui em casa e foi ela que nos informou, mas também a
APAC( Associagio de Pais e Amigos da Crianca). E
através da APAC que eu recebo muitas ajudas técnicas e
muitos conhecimentos.” (E.E.1)

“ Gostei... teve dentro das prespetivas que eu tinha.”
(E.E.1)

“ Sim. Foi uma educadora da APAC, comecou cedo, era
pequenita, tinha trés anos.” (E.E.2)

“ Claro que sim...(...) acho que é muito importante, a
nivel de trabalhar os sentidos da menina é importante.
Este servico é bom porque vem uma pessoa diferente
nova a casa...uma nova voz que ouve, apesar de ela ser
muito dependente tudo vale a pena...” (E.E.2)

Frequéncia da
Unidade de Apoio a
Multideficiéncia
(preparagdo para
prestar apoio
suficiente)

“N3do...nunca.” (E.E.1)

“As Unidades que eu conheco aqui pela zona ndo estdo
preparadas (...). E uma situacio de estado de muita
dependéncia e exige cuidados paliativos.” (E.E.1)

“Sim.” (E.E.2)

“ Podia ter melhores condi¢des, no caso da “Rita”, que
tem bastantes convulsdes e a unidade ndo tem espacos
para deitar criancas com este tipo de problemas, com
dificuldades mais profundas. (...) eu gostava das
atividades que faziam nas salas de apoio, faziam muitas
atividades de expressdao musical, pldstica e estimulagdo
sensorial. Ela andou dois anos, mas estava sempre com
muitas infecdes e no terceiro ano esteve internada muito
tempo e optei por ndo a levar para a escola o resto do ano
letivo.” (E.E.2)

Apoio domicilidrio no
ensino (quem
orientou, satisfacao
com 0 apoio e
aconselhamento a
outras familias)

“ Fui bem orientada, quem me orientou foi a APAC.”
(E.E.1)

“ Acho muito importante, para a estimulagdo sensorial da
crianca.” (E.E.1)

“ Aconselho... é sempre uma mais-valia para este tipo de
criancas. As atividades s3o muito positivas para o
crescimento sensorial e também para ter ajudas técnicas
por parte do Ministério da Educacdo.” (E.E.1)

“ Acho que € muito bom, eu gosto e acho que é oportuno,
pois o “Manuel” ndo pode ir a escola e a vinda de um
professor € importante.” (E.E.1)

“ E muito positivo e se calhar para outras criangas com
doengas oncoldgicas e outro tipo de paralisias cerebrais
que reagem mais, tém mais respostas, acho muito
importante.” (E.E.1)

“ No terceiro ano ela como ndo podia ir para a unidade
especializada, ligaram-me do agrupamento a dizer que ia
ter Apoio Domicilidrio.” (E.E.2)

“ Eu acho bem... J4 que os meninos ndo podem ir a




Unidade Especializada, vem um professor a casa... é
muito bom. E uma pessoa nova que vem a casa, dar apoio,
trabalhar a nivel sensorial, fazer trabalhinhos com cores e
para além disso d4 apoio as criancas e as maes das
criangas. Desabafamos, conversamos e tudo isso. O
professor podia vir mais horas... eu acho muito
importante.” (E.E.2)

“Acho muito oportuno e nao me chateio nada que venham
a minha casa... todos os professores que vieram tém sido
cinco estrelas. Pena € alterar os professores todos os anos.
Uma pessoa ganha uma amizade com um professor e ele
no ano a seguir ja ndo vem.” (E.E.2)

“ Claro que sim, sem duivida nenhuma... é pena de ndo
haver ha mais tempo (...).” (E.E.2)

Sensibilidade
demonstrada pela
escola & problemadtica
da crianca

“Sim... eu como tenho o apoio domicilidrio ndo frequento
muito a escola (...)” (E.E.1)
“E sensivel sim.” (E.E.2)

Apoio por parte
de entidades de
Satde

Suficiéncia/adequagdo
dos apoios recebidos

“ Considero que sim (...) eu tenho tido os apoios... quer
dizer em medicacdo ndo tenho ajudas, ele faz o
manipulado e tudo e ele paga como uma pessoa
qualquer.” (E.E.1)

“ Claro que ndo (...). Acho que deveria haver ajudas para
pais que tenham filhos com deficiéncia...” (E.E.2)

Apoio por parte de
alguma instituicdo
especializada

“ Sim, na APAC (...) se ndo fosse a APAC eu nio tinha
conhecimentos e ndo sabia como proceder para pedir uma
ajuda técnica... uma cadeira de rodas, a nivel de relatdrios
e também os papéis que coloco para a seguranga social...
¢ tudo na APAC que fago. A nivel da especialidade de
fisiatria, também os gessos que faz para diminuir a
espasticidade e as deformidades, pois tem que ser em
fisioterapeutas especializadas a fazerem...¢ tudo com essa
instituicdo e também conheco e convivo com outras
maes...¢ muito, muito importante. Por outro lado também
ddo apoio a familia das criangas com problemas, em
consultas de psicologia e também a nivel de consultas
para a prépria crianca... é essencial este espaco.” (E.E.1)
“ Sim, na APAC e na Clinica Senhor da Cruz em
Barcelos.” (E.E.2)

“ Sim, € bom... principalmente na APAC que prescreve
material, tem médicos de neurologia, fisiatria, pediatra,
apesar, de que as consultas de neurologia e fisiatria tem-se
de pagar uma pequena quantia, pois é uma instituicdo
privada e ndo tem ajudas do estado. A APAC é cinco
estrelas e quem trabalha 14 também... eles ajudam a fazer
relatérios, se nds pedirmos alguma coisa para um médico
qualquer, eles ajudam a fazer. S3o pessoas muito
interessadas e quaisquer coisas que precisamos eles
informam-se.” (E.E.2)




Mudancas Ocasionadas pela Problematica

Ao nivel dos
equipamentos

Mudangas em casa
devido a situacdo

“Tive que adaptar os acessos para o “Manuel”, dividir a sala e
fazer um quarto (pois os outros ficam em cima e tornava-se
dificil para cuidar dele) e uma casa de banho. Tem uma
cadeira prépria para dar banho... mas felizmente vou construir
uma outra casa de banho adaptada para o menino, num espago
que tenho em casa, mas ai pedi apoio a Associacdo Salvador e
a Camara vai ajudar (...)” (E.E.1)

“Tive que fazer uma casa de banho adequada para ela ao lado
do quarto (...) pois antigamente havia umas escadas ao pé do
quarto e agora ndo.” (E.E.2)

“ Cama elétrica, cadeira de banho, cadeira de rodas, oxigénio,
nebulizador, aspirador de secrecdes, materiais de sondas de
aspiracdo (...) soros, luvas, compressas e tenho uma grua
elevatéria para levantar o menino, que me emprestaram, e
tenho uma carrinha adaptada.” (E.E.1)

“Os materiais de sondas, compressas, luvas, eu vou buscar ao
Centro de Sadde. O oxigénio, o nebulizador e aspirador de
secrecdes € a “gasine” que faz a entrega em casa.” (E.E.1)

“ Para ajudar a nivel sensorial, gostava de ter um sistema
informatico (...)” (E.E.1)

“Necessito de cadeira de rodas, PEG (sonda géstrica), cadeira
de banho, colchdo elevatdério de cabeca e pés, cadeira auto,
aspirador de secrecdes, e 0 “cough assist”, que ¢ uma maquina
que ajuda a “Rita” a receber oxigénio”, o VPAP para dormir
de noite.” (E.E.2)

“ O “cough assist” e o VPAP foi o hospital de Santo Anténio
que deu e vém a casa trocar os tubos de secrecdes. As sondas
da PEG, sdo mudadas no hospital de Santo Ant6nio. A nivel
de nebulizador e aspirador, ndo é preciso de receitas, no
hospital tratam de tudo, desde que ela comecou a andar nas
consultas de doengas neuromusculares.” (E.E.2)

“ (...) precisava de um elevador para subir e descer escadas
para ela, pois ela ja ndo pesa 20 kg, ela ndo estd gorda, mas
estd grande. O elevador seria 6timo. Também estamos a
espera que a seguranga social dé a verba para um assento da
cadeira, pois estd a ficar muito pequena.” (E.E.2)

Ao nivel das
rotinas da
cuidadora

da crianca
Equipamentos
necessarios para
uma maior
qualidade de vida
Quotidiano da

cuidadora antes da
situacdo

“ Muito diferente... duzentos por cento diferente. Levantava-
me, preparava os filhos, fazia o jantar, limpava, ia trabalhar de
manhd a noite. Tinha uma vida normal como outra familia
qualquer que ndo tem problemas.” (E.E.1)

“ Era uma vida normal... agora tudo depende da menina. S6
saio se tiver alguém que fique com ela. Antes fazia uma vida
normal, trabalhava e fazia as coisas de casa.” (E.E.2)

Mudangas ocorridas
na vida da
cuidadora perante a
problemadtica do
filho

“ Foram muitas também... deixei de trabalhar. Tenho que
tratar do menino 24 por dia. Nao tenho uma noite sossegada,
pois é bastante dependente. Nao posso sair de casa muitas
vezes, porque ele € muito limitado e como € uma crianga com
traqueostomia e exige muitos cuidados, ndo posso andar muito




com ele, 14 fora sendo ele fica doente. A minha vida é casa,
APAC e consultas ao Porto.” (E.E.1)

Ao nivel familiar

Mudangas ocorridas
na familia

“Ndo mudou muito, para o meu marido e filho. O meu marido
vai trabalhar e o meu filho vai para a escola, apesar de quando
aconteceu isto o meu filho mais velho sentiu bastante e sofreu
muito, por isso andou num psicélogo, mas ja ultrapassou.”
(E.E.D)

“ Vinda uma crianca muda sempre e uma crianga assim muda
mais...pois temos que tratar dela, dar de comer, vesti-la... é
um bebé grande... claro que mudou muito.” (E.E.2)

Ao nivel do lazer

A cuidadora tem

tempo para si

“Tenho pouco... a minha preocupagao € ele, ndo tenho muito
tempo para mim.” (E.E.1)

“ O tempo arranja-se...mas que ndo ¢ igual como tivesse uma
crianga normal ndo. Tenho que tratar dela, estou sempre a
olhar por ela...” (E.E.2)

Como sdo passados
os momentos de

“Lazer...acho que ndo tenho, e depois a questdo financeira
estd muito mais limitada, pois gasta-se mais em medicacdo,
fraldas e também as preocupagdes perante a sua situagdo.”
(E.E.1)

“E raro sair... nio me sinto bem sair sem ele. As saidas sdo
muito raras, ele estd muito mais confortavel em casa.” (E.E.1)

Ao nivel
emocional

lazer da | “ Vejo televisdo, leio um pouco. No Verdo vamos passear ao
mae/familia pé da praia. Quando ela era mais pequena era mais fécil
transporta-la, agora é mais dificil, pois ela estd maior.” (E.E.2)
“ Saio poucas vezes, s6 se for as compras ou assim e digo:
Vou-me despachar que a “Rita” estd em casa” ou entdo “serd
que ela estd bem”, penso muito nela.” (E.E.2)
“ As vezes sinto, mas tenho que me levantar logo, ndo me da
muito tempo para me cansar, pois ndo tenho ninguém. As
C rotinas tém que ser certinhas, posiciona-lo, alimenta-
ansaco . . .
¢ lo...tenho que fazer as coisas de casa, pois para além de ter
apresentado  pelas . . .
} que tratar do meu filho, tenho um outro filho para cuidar e
cuidadoras

uma casa para tratar.” (E.E.1)
“ Claro...mais de noite, pois gosto muito de dormir, ela tem
noites que dorme pior” (E.E.2)

Impacto emocional
da problemadtica na
familia

“Sinto tristeza por ele estar assim, pois ele ja foi saudavel e
agora estd assim...sinto revolta por ele estar deste estado.”
(E.E.1)

“Sinto que ndo posso ir abaixo, eu sou o pilar aqui em casa,
para tratar dele... mas sei que o meu marido é o pilar
financeiro.” (E.E.1)

“ Claro que as vezes sinto-me mais em baixo e até um pouco
mais revoltada (...)” (E.E.2)

“ Sinto que ndo posso parar (...) J4 chorei muitas vezes e
choro... mas também alivia-me a alma. Mesmo quando fico
doente sou eu que fago tudo...” (E.E.2)




Grelha de Analise Professora de Educacao Especial no Apoio Domiciliario

Conhecimento
sobre o apoio
domicilidrio

Conhecimento  de
criancas no apoio
domicilidrio
durante o percurso
profissional

“ Nos dois anos que lecionei EVT, tinha alunos com NEE,
com Curriculos Especificos Individuais, estes meninos nio
iam as outras disciplinas, mas frequentavam a disciplina de
EVT. No 1° Ciclo também tinha sempre um ou dois alunos
na turma, trabalhei com alunos com paralisia cerebral,
deficiéncias mentais...todos os anos trabalhei com alunos
com NEE.”

“ Eu tinha conhecimento de casos de alunos que tinham
cancro, que ndo podiam ir a escola, pois estavam em
recuperacdo, estes casos tdo dependentes ndo...”

Experiéncia no
apoio
domicilidrio

Ja trabalhou no
apoio domicilidrio

“ Este € o primeiro ano que tenho este tipo de trabalho.”
Por opg¢do... quando fui a entrevista para a vaga,
disseram-me que se ficasse colocada que teria apoios

domicilidrios e perguntaram-me se eu estava interessada e
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eu disse que sim.”

Trabalho Desenvolvido no Apoio Domicilidrio

Caracterizacio do
tipo de trabalho

Areas mais
trabalhadas com os

“ Sdo as experiéncias téteis, auditivas e visuais, ou seja, a
estimulacdo sensorial...”

alunos
“Eu acho que € a parte das sensagdes tdteis, auditivas
também, até que eles reagem aos sons familiares, das maes,
Areas mais dos avés, etc. As experiéncias tdteis nem sempre reagem

importantes para
estas criangas

bem, hd alturas que eles estranham, através de expressdes
faciais. Mas eu acho que todas as dreas sensoriais sdo
importantes.”

Importancia do
apoio domicilidrio
para os alunos e
familias

“ E muito importante, até porque com o avancar dos anos
eles vao perdendo apoios nas instituicdes que usufruem,
pois estas vao dando primazia aos mais novos... por isso
acho muito importante este tipo de trabalho, pois sdo
criancas que tém todo o direito de serem ajudadas e terem o
acesso ao ensino por muito poucas aquisicdes que facam...”

Planificacdo do
trabalho

Planificacio das
atividades

“ Tento ver aquilo que é mais importante trabalhar... penso
nos materiais que usarei numa determinada atividade, pois
uma criangca estd em estado vegetativo e tento ter mais
cuidado em procurar materiais que ndo facam alergias, e
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que ndo tenham cheiros fortes... tudo € pensado

atempadamente. Escrevo os sumdrios num livro que o
agrupamento forneceu. O trabalho fica todo registado.”

O docente segue 0s
objetivos tracados
no PEI (os
objetivos sdo
alcangados)

*“ Sim sigo... alids oriento-me por ai...”

“ Sim, vao conseguindo cumprir... mas € claro que nao estd
tudo em atingido... os objetivos estdo sempre em ensino.
Devido as suas problemdticas e como sdo criangas com
deficiéncias profundas, as aprendizagens nao sdo estanques,
por isso o CEI de cada um estd sempre em ensino.”

Estratégias de
trabalho no apoio
domicilidrio

Tipo de estratégias
que utiliza nas
atividades

“ Faco trabalhos de pintura, nas datas festivas trabalho com
eles no sentido de estimular... com recurso a materiais do
dia-a-dia, uso bolas de diferentes tamanhos. Manipulacdo de
diversos materiais para estimular a sensag@o tatil, musicas
para estimular a audi¢@o...e claro que estes trabalhos sdo
todos feitos por mim com a ajuda das maes. Mas a
estratégia principal tem por base estimular os alunos,
proporcionando um ambiente confortdvel e acolhedor.”

Importancia da Intervencao Precoce

Importancia do
papel da
intervengao
precoce junto das
criangas e das
familias

Importancia da
intervencéo precoce
para as criancas

“ Acho que é muito importante este tipo de servico.”

“Na minha opinido quanto mais cedo se intervir melhores
serdo os resultados e mais adequado € o processo de ensino
— aprendizagem.”

Importancia da
intervengdo precoce
para as familias

“ Eu acho que poderd ser importante na medida que podera
ajudar as familias a compreender até que ponto € que vao as
dificuldades da crianga. Também ajuda as familias no
processo da aceitacio e na maneira de lidar com a
problemdtica e colaborar com as mesmas nas necessidades
que precisam.”

Importancia para a
diminuicdo de
problemas e de
fatores de risco nas
familias

“ Sim, porque estas duas familias t€tm no seu seio o
problema da deficiéncia, que € um fator de risco, e por isso
o servico de intervenc¢do precoce diminui as dificuldades
perante a problematica dos seus filhos.”

Materiais Utilizados no Apoio Domiciliario

Adequacdo dos
materiais
utilizados

Tipo de materiais
utilizados

“Uso materiais reciclados, elementos naturais, como
pauzinhos, cartolinas, papéis, pasta de modelagem, tintas
para fazer digitintas...”

Materiais adaptados
a condig¢do fisica da
crianga

“Sim, sdo... tenho sempre a preocupaciio em ter materiais,
como ja referi, que ndo provoquem alergias, que nao tenham
cheiros.”




Apoio de verbas do
agrupamento para a
elaborac¢do dos
materiais

“Sim, um aluno tem uma verba que canalizo para materiais,
mas nao € muito...”

Equipamentos Adaptados para as Atividades Pedagoégicas

Tipo de materiais
adaptados
existentes e
utlizados

Equipamentos
adaptados
existentes para
facilitar o trabalho
das criancas

“Por vezes vou a U.E.A.M. do agrupamento e uso materiais
de 14, mas, sinceramente, como S30 criangas tao
dependentes, poucos sdo o0s materiais que existem na
unidade de estimulagdo sensorial, por
materiais/brinquedos dos meus filhos, que na minha opinido
sdo os mais adequados. Uso a cadeira de Rifton, que um
aluno adquiriu passado, que ajuda
posicionamento do mesmo.”

ve€zes uso

no ano no

Posi¢do do
agrupamento
relativamente aos
equipamentos
utilizados no apoio
domicilidrio

“ Mediante o nosso pedido... por acaso este ano ndo tive
necessidade de pedir equipamentos.”

Equipamentos
necessdrios para o
desenvolvimento
das atividades com
os alunos

“Materiais que estimulassem as sensacdes auditivas, tateis e
visuais, pois existem muito poucos...”

Dificuldades Encontradas no Apoio Domiciliario

Dificuldades
sentidas no
apoio
domicilidrio

Dificuldades sentidas
enquanto docente no
apoio domicilidrio

“ Sinto... ndo € facil. Em algumas atividades se as maes ndo
estivessem presentes seria muito complicado fazer a
atividade sozinha, pois eles sdo muito dependentes e as
tarefas sdo todas feitas por mim em colaboracdo com as
maes. Eles tém muitas vezes convulsdes e isso, no inicio,
assustava-me bastante.”

Reag¢do do docente
quando iniciou este
tipo de trabalho

“Nao estava a espera que os alunos fossem tdo limitados, no
pera q »
inicio eu chorei muito, custou-me bastante.”

Avaliacao do Apoio Domicilidrio

Opinido do
docente
relativamente
a0 apoio
domicilidrio

Importincia do apoio
domicilidrio para as
criangas e cuidadoras

z

“Eu acho que é muito importante, eles ndo perdem nada,
pelo contrdrio, s6 t€ém a ganhar, € claro que em termos de
evolucdo ndo se nota muito, mas € bastante importante este
tipo de trabalho, para os alunos, mas também para as maes.”
“Acho que é muito importante para as criangas, mas
também, para as maes para elas se sentirem mais libertadas




e conversarem um pouco...”

Preferéncia pela
frequéncia da
Unidade em
detrimento do apoio
domicilidrio

“Eu acho que ndo, um menino nem pensar, pois estd em
estado vegetativo, a outra menina também, acho que nio,
pois € muito limitada e ia requer muitos cuidados
constantes, ela até para se “cocgar” precisa que a ajudem a
levar a mao ao olho. Realmente estas criangas ndo sao
meninos de unidade.”

Intencdo de continuar
a lecionar criancas
com problemas

“T3o limitados ndo... mas se tiver que ser tudo bem. Como
professora ndo ¢é facil, pois as evolu¢des ndo sdo muitas, no
inicio custou-me muito, mas acabei por me habituar... mas
tao dependentes ndo...”
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Especializada

Apresentacao da Unidade Especializada de Apoio a Multideficiéncia

Levantamento
do nimero de
alunos da
Unidade

Quantas criangas
existem na UEAM

“Neste momento existem quatro, mas tivemos onze, nove...
mas neste momento, a tendéncia é existir menos criangas,
pois com o Dec. Lei 3/2008 foi definido o que é de facto
uma sala para criancas com multideficiéncia, o que nunca
existiu até a saida do Dec. Lei 3/2008. Existiam as salas de
apoio permanente que davam resposta a muitas criancas
com variadas problemdticas. Com o 3/2008 passou-se a
definir o que é uma sala com multideficiéncia, onde as
criangas tém de ter pelo menos duas deficiéncias associadas,
caso contrdrio ndo sio elegiveis para a UE.AM.” (P.1)
“Quatro.” (P.2)

Caracterizacdo
da Unidade

Tipo de
problemdticas
existentes na unidade

“Neste momento temos desde deficiéncia mental,
deficiéncia motora (criangas com cadeiras de rodas), temos
dois com deficiéncias profundas, mesmo
multideficientes. Temos um aluno com epilepsia associada a
uma com problemas de
comportamentos muito graves e pouca linguagem. Temos
uma aluna que € portadora do Sindrome de Pradder Will,
tem vdrias limitagdes ao nivel da linguagem compreensiva e
na linguagem expressiva.” (P.1)

“ Temos uma situacdo de epilepsia com deficiéncia mental,
outro menino tem Sindrome de West associado a deficiéncia
mental transversal a todas as areas, outra com Sindrome de
Pradder Will e outra com Paralisia Cerebral.” (P.2)

alunos

deficiéncia mental e

Nivel de autonomia
dos alunos

“Ndo, autonomia propriamente dita, ndo tenho
absolutamente nenhum, se se considerar a autonomia em

termos de atividade de vida didria tenho s6 uma aluna mais
auténoma, que é capaz de tomar banho e comer sozinha.
Todos os outros sdo dependentes de um adulto.” (P.1)

“ Dois alunos sim, outro dois ndo.” (P.2)

Funcionamento da
Unidade

“Temos que analisar os PEIS, ver muito bem o tipo de
resposta que se pode dar a estes alunos. Temos alguns deles
que fazem a integracdo nas salas regulares, em dreas muito
especificas, como expressdo dramdtica, musica, atividade
fisica e motora. Mas eles vdo em contexto turma para
trabalhar, também 4reas da socializag¢do.” (P.1)

“Usamos os simbolos SPC (Simbolos Pictograficos de
Comunicacdo) ou simbolos reais, para preenchimento de
dois quadros que antecipam as atividades e temos mais dois
que finalizam as atividades das suas rotinas. Para além
disso, temos as nossas planifica¢cdes semanais, todos os
meses temos a preocupagdo em reunido de equipa, de ver o
que vamos trabalhar. Também temos as planificagdes
trimestrais e anuais.” (P.1)

“ O trabalho acaba por ser muito individualizado, pois todos
tém problemdticas diferentes. Temos dois alunos muito
dependentes, o trabalho acaba por ser direcionado para a




estimulacdo sensorial. Duas alunas sdo mais auténomas, af o
trabalho acaba por ser desenvolvido através das rotinas
didrias e a nivel cognitivo (...)". (P.2)

Perfil Educativo dos Alunos da UEAM

Tipo de
trabalho
desenvolvido
com os alunos

trabalhadas
com os alunos (areas

mais importantes a
trabalhar)

Areas

“Temos dois alunos que trabalhamos bastante a estimulagdo
sensorial, investindo muito nessa area. Trabalhamos muito
de perto com a nossa fisioterapeuta, por causa da postura,
do trabalho em termos de standing frame, poie t€m de estar
uma hora de manhi e outra de tarde, numa determinada
posicdo.” (P.1)

“Temos as outras duas alunas, que trabalhamos muito as
rotinas da vida didria (...) Tentamos desenvolver a area
cognitiva, as contagens, uso de mdquina de calcular e
computador. Faz-se muito trabalho sensorial.” (P.1)

“ Cada caso é um caso, no fundo, como ja referi é um
trabalho muito individualizado. Nas situacdes
dependentes hd um trabalho mais direcionando para a
estimulacdo sensorial. Os mais
trabalham no computador, fazem jogos, conseguem abrir
uma pédgina no word, gravar documentos. Depois a questdao
da alimentacdo, o saber pegar no tabuleiro, colocar nos
talheres, a higiene dentdria, o vestir e o despir, no caso de
uma delas, que tem muitas dificuldades nesta drea. Por
exemplo uma
motricidade fina, entdo trabalha-se muito esta area.” (P.2)

mais

alunos auténomos,

delas tem Dbastantes dificuldades na

mais
para

Areas
importantes
estas criangas

“No inicio do ano temos sempre a preocupac¢do aquando a
elaboracdo do Curriculo Especifico Individual e defini¢do
os objetivos para os alunos, de perguntar aos encarregados
de educagdo qual a drea mais importante e ai definimos os
objetivos a tracar para cada aluno.” (P.1)

“ A area que eu acho que deve ser trabalhada com este tipo
de alunos, apesar de serem todos diferentes e cada um ter a
sua problemadtica é a socializag@o e o facto de eles estarem
numa escola e haver a inclusdo, a socializacdo € muito
importante.” (P.2)

Diferenciacao do
ritmo de trabalho
entre os alunos

“Ndo, nem pensar, numa unidade ndo ha o mesmo ritmo de
trabalho. As vezes até avancamos um passo, mas temos que
por vezes recuar dois, dependendo de como os alunos estao.
Temos que saber arranjar novas estratégias e metodologias.”
(P.1)

“ Sao todos diferentes.” (P.2)

Presenca de mais
autonomia ou
dependéncia nos

alunos

“E evidente que temos mais alunos menos auténomos.”
(P.1)
“E igual. Dois alunos sdo auténomos e dois ndo.” (P.2)

Dificuldades da
unidade no trabalho
com alunos menos

auténomos

“As unidades s@o para os meninos sem autonomia, mas em
termos de ensino eu acho que hd uma grande falha, pois a
forma como o 3/2008 define os alunos para as salas com
multideficiéncia até estd correta, esta lei esqueceu-se que ha
uma grande gama de alunos que foram deixados de fora,
pois nem se inserem numa sala regular, mas ndo sio alunos




para as UE.AM., pois sdo alunos que t€m s6 uma
deficiéncia e onde € que esses middos se encaixam?” (P.1)

“ Nao... é por isso que existem uma unidade. A unidade s6
faz sentido com este tipo de alunos. O facto de estarem
numa escola e termos auxiliares permitem que as coisas
ficam mais faceis.” (P.2)

Avaliaciao da UEAM

Adequacdo dos
servigos da
unidade as
caracteristicas dos
alunos

A unidade responde
ao perfil de
funcionalidade de
cada alno

“ (...) se for multideficiéncia, se for autismo, deficiente
auditivo e visual da resposta, mais ou menos resposta, depende
de como as salas sdo montadas, que género de professores
tém, que técnicos existem, que tipo de articulagdo a que se faz,
para dar resposta mais adequada. Eu penso que tentam dar
resposta, agora € assim... se € eficaz ou ndo é relativo,
depende muito das salas e das problemadticas de cada aluno.”
(P.1)

“ No que concerne ao papel dos professores, auxiliares e
técnicos eu acho que respondem. Muitas vezes o que impede
de responder sdo as infra — estruturas, falta de material,
equipamentos, enfim as condicdes fisicas.” (P.2)

Os recursos materiais
sdo suficientes para
trabalhar com alunos
de autonomia
reduzida

“(...) pela minha acho que ndo tem. O grande problema é que
se fez a passagem das salas de apoio permanente para as
unidades de apoio a multideficiéncia, e esqueceram-se dos
materiais (...). Estas salas deveriam estar mais apetrechadas,
pois temos alunos com mais de uma deficiéncia associada, e o
trabalho sensorial é bastante importante, que é onde existe a
grande falha nestas unidades, pois todo o material é todo feito
por nés ou utilizamos materiais dos nossos filhos (...)” (P.1)

“ Nao... mas eu s6 posso falar pela unidade que conheco...
esta ndo tem. A sala € muito pequena, ndo podemos trabalhar
com colchdes dentro da sala, muito material é trazido por nds
e feito por nds. As casas de banho sdo longe, falta de
aquecimento...” (P.2)

Os recursos humanos
sdo suficientes para
as necessidades dos
alunos

“ (...) o grande problema s3o os hordrios insuficientes dos
técnicos para trabalhar com os alunos, pois temos, de facto,
fisioterapeutas, terapeutas de fala e terapeuta ocupacional,
mas ndo tem hordrio para articular com os professores (...).
Em termos de recursos humanos precisarfamos de mais uma
funciondria para a hora do almoco (...). Em termos de
contexto de sala de aula, era importante alargar o horério das
terapias.” (P.1)

“Sim e nfo... sim, porque temos duas auxiliares, uma da parte
da tarde e outra da parte da manha. Nao, porque em meados de
maio vado-se embora e vamos ficar sem recursos humanos.”
(P.2)

Adaptagdes
/mudancas/
evolucao

Quais as diferencas
entre 0S  antigos
alunos e os alunos

atuais

“ A tnica diferenca é que os meninos tém todos problemas
muito graves (...) e os outros para onde vdo? Que tipo de
resposta educativa terdo os outros, pois neste momento as
salas regulares conseguem dar resposta a estes
alunos...estes que

nao

alunos ttm wuma 86 deficiéncia,




possivelmente sdo mais graves do que os alunos
multideficientes porque tém grandes problemas de
comportamento... € que o ensino regular ndo consegue
responder as necessidades dessas criangas.” (P.1)

“ Como s6 conheco esta unidade e tenho pouca experiéncia ao
nivel das unidades ndo posso fazer essa ponte entre o antes € 0

agora.” (P.2)

Adaptagdes  fisicas
para atender
adequadamente as
criangas

multideficiéncia

com

“ Nada... as unicas alteracdes fisicas somos nds que
fazemos... colocamos um armdrio mais para a esquerda, um
colchdo para a direita, colocamos um mobile no Teto, fazemos
mais uma caixinha e um tapete de estimulacdo sensorial
(...).Deveria ter uma cozinha e um espaco onde eles deveriam
descansar e relaxar e ndo temos... ” (P.1)

“ Nao tem condi¢cdes, mas eu e a colega alteramos a sala
sempre que € preciso para atender de forma adequada.” (P.2)

Evolugdo legislativa e
da préitica educativa
das unidades

“ Temos o 3/2008 que define muito bem qual é a populacio
alvo a frequentar a unidade e quais sdo os objetivos que se
pretendem atingir com a integragdo destes alunos numa
unidade. E evidente que ao lermos o decreto 3/2008, na teoria
ficamos muito contente, pois € uma legislacdo abrangente e
inclusiva... mas no terreno é extremamente dificil colocar
tudo isto a funcionar (...). (P.1)

“A legislag@o alterou e com o 3/2008 apercebo-me que esta
legislagdo ha uma defini¢do bem detalhada do publico-alvo,
coisa que anteriormente nao havia e inclusive estdo abrangidos
os fatores de risco que ndo eram abrangidas no anterior
decreto e também os objetivos sdo bastantes claros.” (P.2)

Dificuldades Encontradas na UEAM

Dificuldades
sentidas no
trabalho de uma
Unidade

Dificuldades no
trabalho de docente
com criancas com
multideficiéncia

“ As minhas dificuldades é que sou extremamente ambiciosa,
eu determino objetivos sempre muito altos para eles e, por
vezes, chego ao final do ano um pouco frustrada (...). (P.1)

*“ Senti inicialmente, pois vinha de um servico diferente e de
uma faixa etdria completamente diferente. Agora trabalho com
criangas adolescentes e ndo com quarto € cinco anos...por isso
senti dificuldades. Também, no inicio, encontrei algumas
criangas com problemas de comportamento, por isso tive
dificuldades em arranjar estratégias para colmatar com este
tipo de comportamentos.” (P.2)

Conhecimento do Apoio Domiciliario

Nivel de
conhecimento
sobre o apoio
domicilidrio

Preparagdo da
unidade para receber
alunos com
dependéncia total

“ A nossa unidade (...) sinceramente, ndo tem... mas tem um
grupo de professores, um grupo de funciondrios que sdo
excelentes (...) portanto um dos alunos que usufrui de apoio
domicilidrio (...) estaria muito bem numa unidade, o outro
ndo, pois exige bastantes cuidados paliativos.” (P.1)

“ Nao estd esta unidade, e penso que mais nenhuma estd. Por
isso, € importante existir outro tipo de resposta para estas
situagdes de criangas com mais dependéncia, pois exigem
bastantes cuidados.” (P.2)




Conhecimento de
criangas que estejam
a usufruir de apoio
domicilidrio

“ Tenho conhecimento de dois alunos que estdo a usufruir de
apoio domicilidrio no nosso agrupamento. Sinceramente, eu
ndo acho que o apoio domicilidrio seja uma resposta inclusiva,
mas um deles realmente era para estar em casa, devido ao seu
estado de extrema dependéncia (...). A outra menina, como ja
tenho conhecimento do caso tinha toda a pertinéncia de estra
numa unidade de multideficiéncia.” (P.1)

“Sim, dois alunos.” (P.2)

Opinido sobre o
apoio
como

domiciliario
resposta
educativa

“ Eu penso que o nosso agrupamento € bastante inclusivo,
porque independentemente de ter a U.E.A.M. do 1° Ciclo e a
U.E.AM. do 2° Ciclo, tem, o apoio domicilidrio, que é mais
uma resposta educativa para este tipo de alunos.” (P.1)

“ Uma vez que ndo podem ir a escola, nem t€ém condicdes de
estarem numa unidade, eu acho que sim, que devem usufruir
de apoio domicilidrio, em que hd um professor que vai ajudar
os pais a estimular os seus filhos e ndo s6... muitas vezes o
técnico vai a casa ndo s6 ajudar as criancas, mas também dar
apoio a familia. E muito importante este tipo de resposta.”
(P.2)

Importancia da Intervencao Precoce

Importancia do

papel da
intervengao
precoce  junto

das criangas e
das familias

Importancia da
intervencdo precoce
para as criangas

z

“Eu acho que a intervencdo precoce € a primeira resposta
educativa que as criancas devem ter, acho que é extremamente
importante (...). E evidente que os meninos que tiveram
intervencdo precoce t€m dreas mais trabalhadas em relagdo
aqueles que nunca usufrufram.” (P.1)

“(...) sem duvida muito importante (...) ndo havendo outro
tipo de resposta a ida a casa ajudava ndo s6 a crianca, mas
também as familias.” (P.2)

Importancia da
intervencdo precoce
para as familias

“Mesmo para os pais este tipo de intervencdo vai-lhes ajudar a
saber lidar filhos
problemdticas, enfim, ansiedades, respostas... a meu ver acho

com O0s seus com determinadas
que deveria haver mais servigos da intervengdo precoce, pois
acho que existem pouco. Na minha opinido este servico deve
ser desenvolvido em contexto familiar, para este tipo de
criancas com multiplas dificuldades (...). Eu acho que ¢
extremamente importante, pois sentem-se mais apoiadas para
depois no dia-a-dia conseguirem dar uma resposta mais eficaz
para com os seus filhos.” (P.1)

“ Bu muitas vezes deparei-me com situagdes em que nao
trabalhava com as criancas mas sim com as familias, pois
estas tinham bastantes dificuldades e o principal objetivo era
resolver os problemas no seio das familias para estas atuarem
de uma forma mais eficaz nos seus filhos.” (P.2)

“ (...) é bastante importante, porque a maior parte destas
familias ndo sabem estimular os seus filhos porque nunca
ninguém as ensinou. E importante que va um técnico ensinar a
familia a trabalhar com os seus filhos.” (P.2)




Importancia para a
diminui¢do de
problemas e de
fatores de risco nas
familias

“Eu acho que diminui, pelo menos ha alguma prote¢do para
essas criangas quando tém a interven¢do precoce no seio
familiar. Quando sdo familias de risco é evidente sdao familias
ndo estruturadas, que podem colocar a vida da crianga em
risco, entdo os servicos de intervencio precoce ao intervir no
seio familiar conseguem detetar problemas que num gabinete
ou numa institui¢dao ndo conseguem detetar.” (P.1)

“ Sim diminui, sem duvida e de todas as situacdes que tive
diminuiram os fatores de risco.” (P.2)

Perspetivas para o Futuro

Perspetivas para
o futuro nas
UEAM

Qual o futuro nas
UEAM

“ Primeiramente o niimero de alunos por turma tem que descer
para dar resposta aos alunos que ndo sdo abrangidos para uma
sala de multideficiéncia, pois esta questao estd a preocupar-me
bastante (...). Relativamente as U.E.A.M. t€m que estar
inseridas numa escola puiblica e tem que ter um trabalho em
pareceria com a escola, com salas apetrechadas, com material
adequado e acima de tudo professores capazes de fazer a
inclusdo. Os professores de uma unidade tem que ter perfil e
ser consciente e ndo ver uma unidade como uma resposta
profissional (...)” (P.1)

“ Nao sei... € uma incdgnita... agora as unidades s6 podem
responder a meninos que t€ém duas ou mais deficiéncias... serd
que vai diminuir? Nio sei...” (P.2)




Grelha de Analise a Subcoordenadora de Educacao Especial

Conhecimento da Resposta Educativa e Experiéncia no Apoio Domiciliario

Conhecimento
sobre o apoio
domicilidrio

Conhecimento de
criancas no  apoio
domicilidrio durante
o percurso
profissional

“ (...) aqui no agrupamento tenho conhecimento de dois
alunos que usufruem de apoio domicilidrio.”

“ Nao tenho conhecimento de nenhum agrupamento que
tenha apoio domicilidrio que tenha este tipo de apoio a
criancas com NEE, com deficiéncias profundas...”

Experiéncia no
apoio
domicilidrio

Ja trabalhou no apoio
domicilidrio

“ Trabalhei na Intervencdo precoce, pois famos a casa
trabalhar...”

Trabalho Desenvolvido no Apoio Domiciliario

Caracterizacdo
do tipo de
trabalho

Areas mais
trabalhadas com os
alunos

“ A édrea que mais se trabalha é a estimulacdo sensorial,
l6gico... depois hd a parte motora, que ¢é bastante

importante e também a comunicagio (...)”

mais
para

Areas
importantes
estas criangas

“(...) é a area sensorial.”

Importincia do apoio
domicilidrio para os
alunos e familias

“ Este trabalho com os alunos € muito importante (...) € o
facto de irmos a casa € bom para os pais, para conversarem,
tirar ddvidas, muitas vezes eles precisam de desabafar e nds,
profissionais, por somos confidentes naquele
momento, € os pais acabam por se abrirem (...) e até
inclusive, na hora do apoio, de poderem deixar os seus
filhos naquela hora para fazerem algo que ndo podem fazer
quando estdo sozinhas com os seus filhos.”

vezes

Importancia da Intervencao Precoce

Importancia do
papel da
intervengao
precoce junto
das criangas e
das familias

Importancia da
intervengdo precoce
para as criancas

“ Intervencao Precoce é muito importante, pois quanto mais
cedo intervirmos com uma crianga, conseguimos trabalhar
mais e melhor algumas 4reas (...)”

Importancia da
intervencdo precoce
para as familias

“A interven¢do precoce serve para trabalhar com as
familias, falando da minha experiéncia, nés vamos a casa
trabalhar com a crianga, mas também trabalhar com as
familias para as ajudar. (...) A intervencdo precoce permite
as familias estarem disponiveis e conscientes para o apoio e
acompanhamento dos filhos. As familias que nunca tiveram
intervengdo precoce, na minha opinifio, estio muito menos
disponiveis, estdo a espera que lhes resolvam os problemas
(...) As familias que usufruem de intervencdo precoce estdo
preparadas para enfrentar e motivadas para ajudarem os
seus filhos e serem elas proprias a tomarem decisoes.”




Importancia para a
diminui¢do de
problemas e de
fatores de risco nas
familias

“ Diminuem, porque torna as familias mais pro - ativas e
ensinam a serem elas os decisores, pois um dos objetivos da
intervencdo precoce € respeitar as opinides e fazé-las com
que sejam capazes de procurar respostas (...)”

Relacao Escola-UEAM-Apoio Domiciliario

“A darea das necessidades educativas especiais € tdo larga,
tdo vasta e tdo individualizada e o que se tem que se fazer é
responder de forma também individualizada atendendo as

Porque o . ~ . T
q necessidades dos alunos, que vio surgindo. O objetivo é que
agrupamento tem o ) .
. . ..., . | todas as criancas venham para a escola ou para as unidades,
apoio  domicilidrio . - . . o
pois estdo inseridos num contexto escolar e socializam com
como resposta .,
ducati os pares... mas, também, temos que pensar que uma
educativa . - . . ~
inclusdo ndo se faz de uma forma linear, portanto a inclusao
Motivos que faz-se em pirdmide, consoante a gravidade da problemadtica
conduzem ao dos alunos.”
oLy . Existéncia  anterior | “ Ndo, com este tipo de problemadtica ndo.”
domicilidrio
desta reposta  no
agrupamento
“(...) ela fazia pneumonias, pois ndo podia haver muitas
. diferencas de temperatura orque o0s choques de
O que conduz 2 troca ¢ . P » pord choaues |
. | temperatura fazia com que ela adoecesse e obrigasse a ficar
da UEAM pelo apoio . . . .
e em casa muitas vezes doente... também fazia muitas
domiciliario ~ ~
convulsdes e a escola realmente ndo tem as melhores
condigdes para estes alunos... isto € uma realidade.
“ Acho que sim, acho que nés temos que procurar respostas
Posi¢do positiva do | e diversificd-las, sempre com um objetivo: para alunos com
agrupamento a este | necessidades especiais € importante responder da forma
tipo de resposta | mais adequada possivel ao seu processo de ensino e
Posi¢ao do educativa aprendizagem (...). Neste sentido, o agrupamento atende de
agrupamento forma positiva para este tipo de alunos.”
relativamente o — -
20 apoio Sim preocupa-se, por exemplo quando hd a inspecdo no
domicilidrio Preocupacdo com as | agrupamento, as familias do apoio domicilidrio s@o

familias que
usufruem de apoio
domicilidrio

chamadas uma vez que é uma resposta, de certa forma,
inovadora ao nivel da educacdo especial. Quando hé pedido
de material especifico, quanto as tecnologias de apoio e sdo
chamados, também para reunides.”

Opinido sobre
as UEAM

Condigdes fisicas das
UEAM para receber
alunos com extrema
dependéncia

“ Nao... ndo tem... para isso tinha que haver um servico
ambulatério... realmente estes mitidos com problemadticas
tdo severas, com tantos cuidados de enfermagem, muitas
vezes os ambientes com muita estimulacdo pode ser
prejudicial e isso tem que ser percebido... e eles precisam
de estar em contextos mais sossegados (...). Na minha
opinido, sinceramente, as unidades ndo estdo preparadas
para ter alunos com dependéncia total de um adulto, para
isso teria que haver camas e as escolas ndo estdo preparadas
paraisso (...).”




Avaliacao do Apoio Domicilidrio

Opinido sobre o
apoio
domicilidrio

Como avalia o apoio
domicilidrio

“ Sim esta resposta ¢ muito importante, porque permite as
familias terem uma resposta, um apoio, uma ajuda mais
especializada em contexto domiciliar.”

Valoriza¢do do apoio
domicilidrio nos
outros agrupamentos
como resposta a
criancas que ndo
podem frequentar a
escola

“ Acho que sim, acho que este tipo de resposta deveria ser
alargado a outros agrupamentos, hd meninos que estdo em
casa que ndo tém nenhum tipo de resposta, nem sdo
abrangidos pelo decreto — lei 3/2008 e essas criangas tém os
mesmos direitos.”

Trabalho importante
para as cuidadoras

“ Eu costumo dizer que estas criancas sao os apéndices das
maes, pois estas ndo as largam para nada, preocupando-se
sempre com os seus filhos, e muitas vezes deixam de ter
vida prépria.”

Equipamentos Adaptados as Atividades Pedagégicas

Existéncia de
equipamentos
adaptados

Ajuda do
agrupamento para
materiais adaptados

“Tem tentado... pelo menos tem estado mais disponivel, ha
uns tempos atrds havia mais dificuldade por ainda ndo se
perceber o que € o trabalho domicilidrio... neste momento
acho que estd a ser ultrapassado, pois chegou-se a conclusdo
que os professores que desenvolvem o apoio domicilidrio
podem ir buscar materiais as unidades do agrupamento ou
solicitar outro tipo de material especifico (...). Até hd verba
da unidade que é canalizada para o apoio no domicilio.
Quando é para pedir material novo os professores das
unidades fazem a lista em conjunto com o professor que
estd no apoio domicilidrio.”




Anexo V - Escala de Sobrecarga de Zarit




Escala de Zarit
Questiondrio de sobrecarga do cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview).

Instrucoes: Questiondrio para avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social do
principal cuidador/cuidadora de uma crianca com dependéncia total de um adulto em

contexto domiciliar.

Por favor, assinale, para cada pergunta que melhor indica a frequéncia com que se

99 ¢ 29 ¢

sente dessa forma ou tem esses pensamentos ( “nunca”, “raramente”, “algumas vezes”,

“bastantes vezes” e “quase sempre”’). Nao existem respostas certas ou erradas, sé

interessa o que melhor se aplica a si proprio(a).
Muito obrigada pela colaboragao.

1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aquela que precisa?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar nao dispoe de tempo

para si proprio(a)?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu familiar com

outras tarefas relacionadas com a sua familia ou com a profissao?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

4. Sente-se incomodado(a) pelo modo como o seu familiar se comporta?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre




5. Sente-se irritado quando esta com o seu familiar?

Nunca

Raramente

Algumas

VEZES

Bastantes

VEZES

Quase

sempre

6. Sente que familiar afeta as suas relacoes com outros membros da familia ou

amigos, de forma negativa?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no futuro?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
8. Sente que o seu familiar esta dependente de si?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

10. Sente que a sua satde esta a sofrer por causa do seu envolvimento com o seu

familiar?

Nunca

Raramente

Algumas

VEZES

Bastantes

VEZES

Quase

sempre




11. Sente que nao dispoe de tanta privacidade como gostaria de ter por causa do

seu familiar?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

12. Sente que a sua vida social foi afetada pelo facto de estar a cuidar do seu

familiar?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem a sua casa por

causa do seu familiar?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele(a) como se fosse a

unica pessoa de quem ele pode depender?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre

15. Sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar enquanto

suporta ao mesmo tempo as suas restantes despesas?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre




16. Sente que nao pode continuar a cuidar do seu familiar por muito mais tempo?

Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
17. Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que o seu familiar
adoeceu?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem para outro familiar?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre
21. Sente que poderia cuidar melhor do seu familiar?
Algumas Bastantes Quase
Nunca Raramente
vezes vezes sempre




Avaliaciao da sobrecarga do cuidador:

Score

Sobrecarga

Menor ou igual a 21

Auséncia de sobrecarga

Entre 21 € 40

Sobrecarga moderada

Entre 41 e 60

Sobrecarga moderada e severa

Maior ou igual a 61

Sobrecarga severa




