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Fraude

1. A fraude em qualquer prova de avaliagdo implica uma classificagdo final de zero valores e impedird o aluno de
se apresentar a qualquer forma de avaliagdo na mesma unidade curricular na mesma época de exames em que

a fraude ocorreu.
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RESUMO

A Inclusao dos alunos com Necessidades Educativas Especiais (NEE) nas
escolas regulares persiste em ser uma questdao ponderada no sentido de proporcionar um
ensino de qualidade para todos os alunos, mesmo aqueles que que apresentam
caracteristicas distintas. Assim, aos alunos com NEE se deve proporcionar um clima de
igualdade educativa e social, de forma a promover a igualdade de oportunidades, bem
como uma adequada preparacdo para a vida ativa, ou seja, para a sua integracdo no
mercado de trabalho.

O presente Relatorio tem como finalidade responder a seguinte questdo: “ Como
incluir os alunos com Sindrome de Bardet-Biedl numa turma regular? Como
desenvolver as suas capacidades cognitivas?

Com este trabalho pretendemos demonstrar que, com o desenvolvimento
adequado de estratégias, estes alunos aumentam as suas capacidades € minimizam as
suas dificuldades/barreiras aquando a ocorréncia da cegueira total.

Assim, verificamos que a participante deste estudo, alcangou melhorias a nivel
dos processos cognitivos. Foi uma aluna sempre incluida na turma de referéncia,
revelando apenas alguma divergéncia, em termos cognitivos e relacionais em relacio

a0s Seus pares.

Palavras-Chave: Inclusio; Sindrome de Bardet-Biedl; Necessidades Educativas

Especiais (NEE)



ABSTRAT

Inclusion is still a much debated issue nowadays so that it may provide a quality
teaching to every student, even those who have different features. Therefore, students
with special educational needs (SEN) must be given social and educational equality, not
only to promote equal opportunities, but also to prepare them to the active life, that is, to
the professional life.

This report aims to answer the following question: “What strategies should you use
so that the students carrying the Bardet- Biedl syndrome may keep /increase their
cognitive abilities, in a regular teaching class? This essay claims to show that, by
developing the suitable strategies, students can improve their abilities and overcome
their difficulties / obstacles, when total blindness occurs.

Finally, the student target of this essay has always been included in the reference
class and has achieves cognitive improvements, although showing some lag in relation

to their peers.

Key Words: Inclusion; Bardet — Biedl syndrome; Special Educational Needs SEN)
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INTRODUCAO

Segundo o Decreto-Lei n° 3/2008, “a Educagdo Especial tem por objetivo a Inclusio
Educativa e Social, o acesso e o sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade
emocional, assim como a promoc¢ao da igualdade de oportunidades, a preparacao para o
prosseguimento de estudos ou para uma adequada preparagdo para a vida profissional e
para a transicdo da escola para o emprego de criangas e jovens com Necessidades
Educativas Especiais de cardter permanente”. Ora, a nosso ver, aqui estd o alicerce para
a certeza do sucesso escolar, uma escola inclusiva, com equidade de oportunidades e
mais importante ainda, a valoracdo social destes alunos. Todas as criancas t€ém o direito
de estarem incluidas, tendo ou ndo dificuldades de aprendizagem.

Ja em 1986, a secretdria de Estado para a Educacdo Especial do Departamento de
Educacdo dos EUA, Madeleine Will, apelava para uma mudanca radical no que dizia
respeito ao atendimento das criangas com NEE e em “risco educacional”. A
percentagem elevadissima destes alunos levou a secretdria a afirmar que os nimeros por
si sustentavam a procura de novas estratégias...A solucdo passava por uma cooperacao
entre professores — do ensino regular e da educacio especial — que permitisse a anélise
das necessidade educativas dos alunos com problemas de aprendizagem e o
desenvolvimento de estratégias que respondessem a essas mesmas necessidades. Nascia,
assim, um movimento chamado chamado de “Regular Education Initiative (REI)”
(Iniciativa da Educacdo Regular/ou Iniciativa Global de Educacdo) em que Will
defendia “a adaptacdo da classe regular por forma a tornar possivel ao aluno a
aprendizagem nesse ambiente” (Luis de Miranda Coreia, 2012).

Ora, neste mesmo ano, al4 de Outubro de 1986, surge a publicacdao da Lei de
Bases do Sistema Educativo (LBSE) que se processaram grandes mudancas na
concec¢do de «Educagdo Integrada». Todos estamos conscientes de que a Educacdo ¢ um
direito de todos e para todos, assim como a inclusao.

Miranda Correia entende por Inclusido a “inser¢do do aluno na classe regular,
onde, sempre que possivel, deve receber todos os servicos educativos adequados,
contando-se, para esse fim, com o apoio apropriado (e.g., docentes de educagdo
especial, outros técnicos, pais, etc.) as suas caracteristicas e necessidades (Correia,

1995; Correia, 2003).



1. MODULO CONCETUAL —
A EDUCACAO ESPECIAL EM PORTUGAL

1.1.  Evolucao do Conceito

O conceito educacdo especial refere-se a uma atividade educativa diferente da
dita normal, embora o seu conceito tenha sofrido uma grande evolucdo ao longo dos
tempos, sendo nos anos 60 que se verificou a mudanca mais significativa. Passou entdo
a considerar-se educacdo especial como um conjunto de apoios e adaptacdes que o
sistema de ensino regular usufrui e oferece aos alunos que mais dele necessitam, de
modo a promover o processo de desenvolvimento e de ensino/aprendizagem (Lopes,

1997).

1.2. A Era das Instituicoes

No inicio do séc. XIX iniciou-se uma fase em que se comecou a dar alguma
atencdo as criancas com deficiéncia, primeiramente aos cegos € surdos € mais tarde as
criancas com deficiéncia mental. Deste modo, pretendia-se que a crianca se tornasse um
membro ativo da sociedade. No entanto, esta fase ficou marcada por uma certa
ambiguidade no que diz respeito a deficiéncia. Se por um lado, estas criancas sao
segregadas por serem vistas como uma ameaca para a sociedade, e, portanto, nao lhes
sdo reconhecidos os seus direitos de levarem uma vida normal, por outro lado, esta
segregacao € entendida como benéfica para as criancas pois sdo colocadas em

institui¢des onde lhes é dado todo o apoio que necessitam (Sanches, 1988, citado em

Lopes, 1997).

1.3. Normalizacio — Integracao

As grandes Guerras Mundiais no séc. XX revolucionaram as mentalidades
existentes naquela altura (Lopes, 1997) devido ao aparecimento de muitas pessoas
mutiladas, mentalmente perturbadas e estropiadas. Por isso, a sociedade viu-se obrigada
a encontrar alternativas para estas pessoas se adaptarem (Correia, 1999). A educacio
especial sofre entdo grandes alteragdes. A segregacdo educativa passou a ser encarada
como indesejavel e a escola ficou a “disposi¢do de todas as criangas em igualdade de
condi¢cdes sendo-lhes proporcionado um programa publico e gratuita de educacgdo

adequado as suas necessidades” (Correia, 1999). Inicia-se, deste modo, um processo de



normaliza¢do, ndao no sentido de «normalizar» a crianga com Necessidades Educativas
Especiais (NEE), mas sim de normalizar as suas condi¢cdes de vida (Garcia Garcia,
1998, citado em Lopes, 1997). A integracdao escolar aparece na consequéncia da
aplicacdo de medidas subjacentes aos principios de normalizacdo, ou seja, na criagdo de
medidas legislativas e educacionais que permitissem que os alunos com N.E.E
pudessem usufruir do mesmo tipo de educacdo que os restantes companheiros. Surge
assim o conceito de Educacdo Integrada entendido como um atendimento especifico a
criancas e jovens com NEE quer na escola regular, quer na comunidade envolvente
(Correia, 1999). No entanto, alguns problemas foram surgindo na medida em que o
conceito de integracdo apenas era visto como a coloca¢do do aluno com NEE na sala
regular, ndo beneficiando de apoios especificos. Esta tarefa complicava-se ainda mais
pois os professores também ndo tinham formacdo necessaria que pudesse dar resposta
adequada aos alunos com NEE (Correia, 1999). Foi na década de 70 que se deu a
“Revolucgdo Silenciosa” (Bairrdo et al.,1998), com a publicacdo nos EUA da Public Law
94-142. Esta lei veiculou os direitos iguais para todos os cidaddaos em matéria de
educagdo. Deste modo, e sob o ponto de vista politico e social, este novo paradigma em
educagdo assenta na ideia de que todos os cidaddos, mesmo os deficientes, t€m os
mesmos direitos e portanto deverdo frequentar o ensino universal e gratuito adaptado as
suas necessidades (Bairrdo e tal, 1998). Esta lei apresentou quatro componentes
fundamentais para o ensino integrado: o direito de alunos com problemas a uma
educacdo publica e adequada; o direito dos mesmos a uma avaliacdo justa e ndo
discriminatdria; o direito dos pais a recorrerem as autoridades quando as recomendacdes
da integracdo ndo forem observadas; o estabelecimento do Programa Educativo
Individualizado (PEI) (Bairrao et al., 1998; Correia, 1999).

Na mesma década, mas no Reino Unido foi publicado um importante relatdrio,
Warnock Report, que introduziu pela primeira vez o conceito de Necessidades
Educativas Especiais, influenciando, desta maneira, a educacdo especial. Com este
relatério € veiculado o principio de que as criangas deficientes devem receber uma
educacdo no meio «menos restrito possivel» a fim de lhes garantir o maximo de
normalizacdo (Felgueiras, 1994). As suas principais propostas consistiram num modelo
conceptual no ambito de educacado especial que encara a deficiéncia como um continuo
de necessidades especiais de educagdo; numa nova metodologia utilizada na
identificacdo e avaliacdo das criancas com NEE; na atribuicio de deveres as autoridades

de educacdo no que se refere aos direitos das criancas com NEE; o direito dos pais ao
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desempenho de um papel ativo na avaliagdo e na concretizacdo de medidas educativas
para os seus filhos. Estes pressupostos produziram uma profunda mudanca na

organizacdo da Educa¢do Especial nas mais diversas partes do mundo.

1.4. A Inclusao

«O principio fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os alunos
aprenderem juntos, sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das
diferencas que apresentem. Estas escolas devem reconhecer e satisfazer as necessidades
diversas dos seus alunos, adaptando-se aos varios estilos e ritmos de aprendizagem, de
modo a garantir o bom nivel de educacdo para todos, através de curriculos adequados,
de uma boa organizagdo escolar, de estratégias pedagdgicas, da utilizacdo de recursos e
de uma cooperagao com as respetivas comunidades» (Declaracdo de Salamanca, 1994).

Em 1986, a secretdria de Estado para a Educacdo Especial do departamento de
Educagdo dos EUA iniciou um novo movimento - «Regular Education Iniciative (REI)»
- no qual defendeu «a adaptacao da classe regular por forma a tornar possivel ao aluno a
aprendizagem nesse ambiente (Will, 1986, citado em Correia, 1999). Este movimento
deu lugar ao principio da inclus@o, que comecou a receber vdrias atencdes
principalmente depois da Conferéncia de Salamanca em 1994. Nessa conferéncia
reconheceu-se o «principio da inclusdo de modo a conseguir uma “escola para todos” —
instituicdes que incluam todas as pessoas, aceitem as diferencas, apoiem as
aprendizagens e respondam as necessidades individuais».

Segundo Correia (1995), pode-se entdo definir Inclusdo como a inser¢do do
aluno na classe regular, onde, sempre que possivel, deve receber todos os servigcos
educativos adequados contando-se, para esse fim, com um apoio apropriado as suas
caracteristicas e necessidades. Deste modo, a inclusao deve basear-se nas necessidades

da crianga vista como um todo e ndo apenas no seu desempenho académico.

1.5. A Educacao Especial em Portugal

Em Portugal, os reflexos do movimento de integracdo fizeram-se notar mais
tarde relativamente a outros paises abordados anteriormente, somente no inicio da
década de 70, quando o Ministério da Educagcdo comecou a assumir uma maior
responsabilizacdo pelas criancas com deficiéncias, posi¢do até ai assumida pelo

Ministério da Seguranca Social e pela iniciativa privada (Bairrdo, 1981, citado em



Felgueiras, 1994). E com a publicacdo da Lei de Bases do Sistema Educativo (LBSE),
em 14 de Outubro de 1986, que se processaram grandes mudancas na concecdo de
«Educacdo Integrada». O seu quadro de referéncia assenta nos principios da
universalidade dos ensinos bdsico e secunddrio, na unificagdo de objetivos, na
diferenciacdo das condi¢des educativas e na integracio escolar e social (Bairrdo et al,
1998). Pode ler-se no seu artigo 7° que um dos objetivos desta lei € «assegurar as
criancas com Necessidades Educativa Especiais, designadamente deficiéncias fisicas e
mentais, condi¢Oes adequadas ao seu desenvolvimento e pleno aproveitamento das suas
capacidades». Estar integrado deixou de ser sinénimo de acompanhar o curriculo
normal, o que implicou alteracdes nas estruturas educativas. Mas € no seu artigo 18° que
estd contemplada a Educacdo Especial que se «organiza preferencialmente segundo
Modelos diversificados de integragdo em estabelecimentos regulares de ensino, tendo
em conta as necessidades de atendimento especifico, e com apoio de educadores
especializados». Mas, foi s6 no inicio dos anos 90 que a politica educativa se tornou
mais explicita e mais clara quanto a responsabilizacdo da escola regular face a educacdo
das criancas com NEE. Com a publicagdo do Decreto-Lei n° 35/90 garantiu-se a
escolaridade obrigatdria e a sua gratuitidade para todas as criangas, incluindo aquelas
com deficiéncia.

Um marco histérico para a Educagdo Especial foi a publicacdo do Decreto-Lei
319/91, de 23 de Agosto, relativo ao regime educativo do aluno com Necessidades
Educativas Especiais e que veio responsabilizar a escola regular por todos os seus
alunos, prevendo, para o efeito, a existéncia de respostas educativas adequadas as
problematicas especificas (Bairrdo et al., 1998). Esta Lei estabelece também o Regime
Educativo Individual (REI), que consiste na «adaptacio das condi¢cdes em que se
processa o ensino-aprendizagem dos alunos com NEE» (Dec. — Lei n° 319/91). E
também estabelecida a individualizacdo da intervencdo educativa através do Programa
Educativo Individual (PEI). Aqui identifica-se a problemética do aluno, caracterizam-se
as potencialidades e nivel de aquisicdes; definem-se as medidas do REI a aplicar e o seu
sistema de avaliacdo, e identificam-se os intervenientes na sua elaborag@o. Outro ponto
importante foi a criagdo de Curriculos adaptados ou alternativos para os alunos que
manifestam algum tipo de necessidade de modo a permitir o reforco da autonomia
individual dos alunos com NEE. Mais tarde, em 1996, foi publicado um Despacho

22/SEEI/96, de 19 de Junho, que criou ao «curriculos alternativos» como «sendo uma



via inovadora e com inUmeras potencialidades na procura de solucdes alternativas
ajustadas a diversidade de casos ...».

O Despacho conjunto n® 105/97, de 1 de Julho, deu um enquadramento
normativo aos apoios educativos, materializando «um conjunto de medidas que
constituam uma resposta articulada e integrada aos problemas e necessidades sentidas
nas e pelas escolas...». Deste modo, a prestagdo de apoios educativos visa, segundo o
seu artigo 2°:

a) Contribuir para a igualdade de oportunidades de sucesso educativo
para todas as criangas e jovens (...);

b) Promover a existéncia de condicdes nas escolas para a integracao
socio educativa de criangas e jovens com NEE;

¢) Colaborar na promoc¢do da qualidade educativa, nomeadamente nos
dominios relativos a orientacdo educativa, a interculturalidade, a saide escolar e a
melhoria do ambiente educativo;

d) Articular as respostas a necessidades educativas com 0s recursos
existentes noutras estruturas e servigos (...)».

Deste modo pode-se concluir que toda a legislagdo em vigor até agora publicada
tende a uma evolugdo e pretende a melhoria do modo de funcionamento da educacgdo
especial em Portugal, nomeadamente no que se refere a responsabilizacdo atribuida a
escola pela educacdo de todos os seus alunos; ao modo de conceber os alunos com
Necessidades Educativas Especiais € na organizacio integrada dos apoios educativos

«dentro da escola» (Bairrdo et al.; 1998).



2. PRATICAS EDUCATIVAS

Refletindo sobre o meu percurso profissional, como docente da Educagdo
Especial, durante os iltimos doze anos, deparo-me com a mesma certeza, de que, a
envolvéncia, o ensinar a alunos com Necessidades Educativas Especiais é a maior
prova de dedicagdo, empenho e amor ao que se faz. Comungo das palavras de Correia,
2005, p.89, que refere que se torna essencial “reconhecer a significancia da diferenca,
quando falamos de alunos com NEE, para assim, podermos respeitar as suas
caracteristicas e necessidades e, consequentemente, considerar métodos de ensino

adequados e diferenciados”

2.1. Formacao profissional

g Terminei a Licenciatura em professores de 3° ciclo e secundério, Ensino
do Curso de Humanidades, na Universidade Catdlica Portuguesa, Faculdade de
Filosofia de Braga, a 7 de junho de 2002, com a classificagdo profissional de 13 valores.

i Terminei a Especializagao em Educacdo Especial, do Curso de Formacao
Especializada, Mestrado em Ciéncias da Educacdo: Educacdo Especial - Dominio
Cognitivo e Motor, aprovada pelo Conselho Cientifico-Pedgdgico da Formagao
Continua com o registo de acreditacio CCPFC/CFE-1728/07, a 31/07/2007, com a
classificagdo final de 16 valores.

Encontro-me a concluir a Tese de Mestrado, sob o tema: a Sindrome de
Bardet-Biedl, na Universidade Catdlica Portuguesa, Faculdade de Ciéncias Sociais de

Braga.

2.2. Formacao Continua

E Ac¢3o de formacdo continua no Curso de Formagdo em Educagdo
Especial, com o n° de acreditagio CCPFC/ACC-49778/08, que decorreu de 11-10-2008
a 13-12-2008, em Braga, com a duracdo de 50 horas, tendo obtido a avaliacdo de Muito

Bom — 8 valores.

g Participei no “Encontro Tematico — Educag@o Especial”, organizado pela
Direcdo-Geral de Inovagdo e de Desenvolvimento Curricular, que decorreu no Centro

de Congressos de Lisboa no dia 7 de junho de 2008.



Participei, como autora de comunicacdo, nas Jornadas da Educacio
Especial na Faculdade de Ciéncias Sociais de Braga, nos dias 13 e 14 de novembro de
2008.

Acgdo de formagdo “Gestdo de Tempo/Gestdo de Equipas”, desenvolvida
no ambito do projeto “QUAL IS — QUALIFICAR A INTERVENCAO SOCIAL, que

decorreu entre 19 de setembro e 16 de outubro de 2009, com a duracdo total de 24
horas, tendo obtido a classificacdo de Muito Bom.

Acdo de formacdo “Legislagdo Laboral”, desenvolvida no dmbito das
“Novas Oportunidades, aprender compensa”, com a duracdo total de 25 horas.

Ac¢do de formagdo “Primeiros Socorros - tipos de acidentes e formas de

atuacdo”, desenvolvida no ambito das “Novas Oportunidades, aprender compensa”, com
a duracdo total de 50 horas.

Agio de formagio “Etica e Deontologia profissionais”, desenvolvida no
ambito das “Novas Oportunidades, aprender compensa”, com a duragdo total de 25
horas.

B

Participei na palestra “A Voz”, ministrada pela Terapeuta da Fala, Dr.*
Catarina Braga, no dia 15 de novembro de 2011, nas Instalacdes da APPACDM de
Braga.

A¢do de formacdo continua “IV Semindrio Ibérico - Os Percursos da
Educagao

Especial” com o registo de acreditagio CCPFC/ENT-AE-1140/11, que

decorreu de 14/3 a 15/3 de 2014, em Braga, com a duracao de 15 horas, tendo obtido a
mencdo qualitativa de Excelente, 9,6.

Participei no Seminario “Unidos na Adversidade — As Barreiras dos
Mitos e Preconceitos”, que se realizou no dia 4 de abril de 2014, no Auditério da Escola
Secundéria Carlos Amarante.

5y

Participei no forum “Acessibilidades e Inclusao:

Que Caminhos
Praticos?”, realizada no Edificio da Junta de Freguesia da Sé, no dia 27 de junho de
2014.



2.3. Atividade Docente

Realizei Estiagio Pedagdgico na E.B 2,3/S de Rio Caldo, em Terras de
Bouro, Braga, no ano letivo de 2001/2002, sendo que lecionei a disciplina de Portugués
a turmas do 7° e 10° anos, e de Latim a turmas do 10° e 11° anos.

Lecionei, no ano letivo de 2002/2003, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais.

Lecionei, no ano letivo de 2003/2004, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais.

Exerci funcOes de formadora no curso de Educacdo e Formagdo de
Adultos, na area Comércio-Praticas Técnico Comerciais, o moédulo Cidadania e
Empregabilidade, de 20/06/2003 a 29/03/2004, na ATAHCA (Associacdo de
Desenvolvimento das Terras Altas do Homem, Cavado e Ave), com o total de 200
horas.

Exerci fun¢des de formadora do modulo portugués, do curso
“Culindria/Dogaria”, no ambito do Programa Operacional do Emprego, Formacio e
Desenvolvimento Social (POEFDS), com a duracdo de 70 horas e decorreu entre agosto
de 2003 e abril de 2004.

Lecionei, no ano letivo de 2004/2005, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais.

Exerci funcdes de formadora do moddulo de portugués, do curso
“Modelismo: Corte e Costura”, no ambito de Programa Operacional do Emprego,
Formacdo e Desenvolvimento Social (POEFDS), com a duracdo de 100 horas e
decorreu entre outubro de 2005 a junho de 2006.

Lecionei, no ano letivo de 2005/2006, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais.

= Exerci fungdes de formadora, no moédulo de Cidadania e
Empregabilidade, no Curso de Educacdo e Formacdo de Adultos (EFA), num total de
300 horas, de 16/08/2005 a 29/02/2006, na Alianga Artesanal de Vila Verde.



Lecionei, no ano letivo de 2006/2007, na APPACDM (Associacdo
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo

de 25 horas semanais.

Passei a exercer fungdes, no ano letivo de 2006/2007, de Coordenadora
da Educacao Especial, na APPACDM de Braga.
Lecionei, no ano letivo de 2007/2008, na APPACDM (Associacao

Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais acumulando funcdes de Coordenadora Pedagdgica, bem como a
coordenacgdo do Centro de Recursos para a Inclusdo.

Lecionei, no ano letivo de 2008/2009, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais acumulando func¢des de Coordenadora Pedagdgica, bem como a
coordenagdo do Centro de Recursos para a Inclusdo.

Lecionei, no ano letivo de 2009/2010, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais acumulando func¢des de Coordenadora Pedagdgica, bem como a
coordenacdo do Centro de Recursos para a Inclusdo.

Lecionei, no ano letivo de 2010/2011, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 25 horas semanais acumulando fun¢des de Coordenadora Pedagdgica, bem como a
coordenagdo do Centro de Recursos para a Inclusdo.

Lecionei, no ano letivo de 2011/2012, na APPACDM (Associacao
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental) de Braga, por um periodo
de 11 horas semanais, acumulando funcdes pedagdgicas com o Agrupamento de
Escolas de Ribeira do Neiva, por um periodo de 14 horas semanais, de 3 de novembro
de 2011 a 2 de agosto de 2012. Exerci, ainda, fun¢des de Coordenadora Pedagégica e do
Centro de Recursos para a Inclusao, na APPACDM de Braga até ao dia 22 de janeiro de
2012.

Lecionei, nos ano letivo de 2012/2013, no Agrupamento de Escolas de
Marinhas, por um periodo de 14 horas semanais, de 2 de novembro de 2012 a 9 de maio
de 2013.

Ly Lecionei, nos ano letivo de 2012/2013, no Agrupamento de Escolas de
Arcozelo, Ponte de Lima, de 10 de maio de 2012 a 5 de julho de 2013, por um periodo

de 22 horas semanais.

10



Lecionei, no ano letivo 2013/2014, no Agrupamento de Escolas de
Maximinos, Braga, por um periodo de 18 hora semanais, de 11 de outubro de 2013 a 31
de agosto de 2014.

Lecionei, no ano letivo 2013/2014, em acumulacdo, no Agrupamento de
Escolas Montelongo, Fafe, por um periodo de 8 hora semanais, de 11 dezembro de 2013
a 25 de fevereiro de 2014. Aqui conheci a aluna a que se refere este relatério. De todos
os alunos com quem trabalhei, a L. foi sem didvida um desafio, pelo empenho, pela

coragem em ultrapassar os seus maiores obstaculos e pela capacidade de se incluir.
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3. A SINDROME DE BARDET BIEDL

Dotada de uma especificidade préopria, a sindrome de Bardet Biedl requer o
recurso a uma abordagem tedrica que contribuird para construir um conhecimento
cientifico acerca desta problemdtica. A pesquisa bibliografica e a andlise documental
permitem uma melhor compreensdo do fendémeno em estudo, possibilitando a sua
definicdo conceptual. Albarello refere que “ fala-se de pesquisa bibliogrdfica quando se
trata de descobrir textos (...) sem omitir uma referéncia essencial, mas sem se deixar
submergir pelo que ndo tem interesse (Albarello, 2005 p.32). De acordo com Correia e
Ferreira (1998:59), “a pesquisa documental assume-se como a passagem do
testemunho, dos que investigaram antes no mesmo terreno, para as nossas maos”.

No entanto, em Portugal poucos estudos epidemoldgicos t€ém sido efectuados
abordando o tema da sindrome de Bardet-Biedl. Por este motivo torna-se importante a
realizacdo desta investigacdo no sentido de compreender melhor esta rara entidade
nosoldgica que justifica o relato de um caso clinico de sindrome de Bardet-Biedl, neste
caso da aluna LS, de modo a responder e canalizar todos os recursos disponiveis para o
seu bem-estar maximo. Alids, um projeto de investigacdo deve centrar-se na ideia de dar
resposta e intervir uma situagdo/problema, pois como refere Guerra (2002), “um
projecto de intervengdo traduz explicita e implicitamente uma vontade/ inten¢do, mas
sobretudo revela-se com a expressdo de uma necessidade, de uma situagcdo-problema a
que se pretende responder. Trata-se de mobilizar os recursos disponiveis com o
objectivo de maximizar as potencialidades endogenas e exdgenas de um campo de
accdo de forma a garantir o mdximo bem-estar para o mdximo de pessoas”.

Perante a sociedade, a palavra sindrome ainda adquire um sentido conotativo de
“maldi¢ao”, sendo um estigma bastante pesado para os seus portadores e para a sua
familia. Pode definir-se sindrome como o “conjunto de sintomas que caracterizam uma
doenga ou o conjunto de fenomenos caracteristicos de uma determinada situacdo”
(Grande Enciclopédia Portuguesa e Brasileira, S/D). De acordo com as informacgdes
fornecidas pela Sociedade Laurence-Moon-Bardet-Biedl (LMBB) de Londres, “uma
sindrome corresponde a um grupo de caracteristicas que ocorrem juntas e

. . v . e L4 )J]
caracterizam um distiurbio médico””" .

! Sociedade Laurence — Moon — Bardet — Biedl (1997), Acedido em: 25 Marco 2014, em:
www.lmbbs.org.uk
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O conceito de sindrome difere do de doenca em nao implicar unidade etiolégica
nem patogénica. Uma mesma sindrome pode ser produzida por vdrios processos
morbidos. O estudo na drea das sindromes pode revelar-se extremamente exaustivo,
dada a imensa variedade de sindromes que existem. S@o as suas caracteristicas e
manifestacdes que proporcionam a sua identidade prépria, com causas e etiologias
particulares. Geralmente, as sindromes designam-se pelo nome do autor ou autores que
a descreveram como é o caso da sindrome de Bardet-Biedl, outras vezes pelos
fendmenos fisiopatolégicos que a caracterizam, outras ainda pelo 6rgdo ou estrutura
cuja alteracao € causadora de sintomas.

As principais manifestacdes desta sindrome remontam ao ano de 1865, data em
que Laurence e Moon, dois oftalmologistas descreveram uma condi¢cdo genética na qual
os pacientes manifestavam caracteristicas como atraso mental, baixa estatura,
hipogenitalismo, retinopatia pigmentar, e atrofia coroidiana. Posteriormente, em 1920,
Bardet e Biedl descreveram uma sindrome caracterizada por obesidade, polidactilia,
retinopatia pigmentar, hipoplasia genital e atraso mental.

Em 1925 Solis-Cohen e Weiss, citados por Beales® englobaram as caracteristicas
destes quatro autores Laurence-Moon-Bardet-Biedl e concluiram que se tratava do
mesmo transtorno. No entanto, a partir da segunda metade deste século a sindrome
deixou de ser considerada uma variante da sindrome de Laurence - Moon, sendo
possivel caracterizd-la como um quadro nosolégico auténomo, passando a denominar-se
Sindrome de Bardet-Biedl. Apesar de serem sindromes distintas, apresentam
caracteristicas comuns como € o caso do hipogenitalismo, obesidade, retinopatia, atraso
mental e heranca autossémica recessiva. Porém, existem caracteristicas que as
distinguem, como € o caso da obesidade e polidactilia presentes na sindrome de Bardet-
Biedl, e envolvimento neuroldgico progressivo, caracterizado por ataxia e paraplegia
espastica na sindrome de Laurence-Moon. No que concerne a retinopatia, na sindrome
de Bardet-Biedl assemelha-se a retinopatia pigmentar, ao passo que na sindrome de

Laurence-Moon ha uma extensa atrofia coroidiana.

2 Forsythe, Elizabeth e Beales, Philip L. (Junho 2012) Pratical Genetics [Versao eletrénical. European
Journal of Human Genetics, 2013, 21, 8-13.Acedido em 30 de Mar¢o 2014, em:
www.nature.com/ejhg/journal/v21/n1/full/ejhg2012115a.html.
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3.1. Conceito

Conceber uma problemdtica nao implica apenas descrever o referencial tedrico,
sendo também necessario “ (...) precisar os conceitos fundamentais e as relacoes que
eles tém entre si (...) ” (Quivy e Campenhoudt, 2003 p. 101). A construcdo de conceitos
¢ “uma construcdo abstracta que visa dar conta do real. Para isso ndo retém todos os
aspectos da realidade em questdo, mas somente o que exprime o essencial dessa
realidade, do ponto de vista do investigador” (idem: 121-122).

Deste modo, € de todo relevante abordar o conceito de sindrome de Bardet-Biedl
de forma a obter um conhecimento mais profundo acerca desta problemética mundial, a
clarificd-la e diferencid-la relativamente aos aspetos que lhe conferem uma
especificidade propria. SO percebendo as caracteristicas que um fendmeno assume num
contexto em particular € que podemos delinear uma interven¢do que vd de encontro as
necessidades evidenciadas e reconhecendo as potencialidades e constrangimentos a sua
mudanca. (Guerra, 2002).

A sindrome de Bardet-Biedl (SBB) estéd catalogada como um distirbio raro, com
um elevado padrdo de transmissdo autossdmico recessivo, isto €, sdo necessarios dois
genes anormais simultaneos, o qual afeta 1 em 100.000 bebés nascidos. Os genes
recessivos sdo aqueles que apesar de presentes no nosso corpo ndao afetam o nosso
desenvolvimento. Uma crianga cujos pais possuam a sindrome tem a probabilidade de 1
em 4 de desenvolver os sintomas’. Na Europa a sua prevaléncia estd estimada em
1:150.000, enquanto na América do Norte é de 1:100.000 e, por exemplo, no Kuwait
onde a consanguinidade é bastante comum, apresenta uma prevaléncia de 1:13.500°.
Trata-se de uma ciliopatia peliotrdpica caracterizada por induzir alteragdes nos diversos
sistemas do organismo levando a uma grande variedade de caracteristicas clinicas.

Atualmente existem cerca de 16 diferentes tipos de sindromes (BBSI-BBS16) de
Bardet-Biedl, contudo, apresentam sintomas e sinais similares. As muta¢des mais
comummente associadas a sindrome encontram-se nos genes BBS1 e BBS10 (40% dos

5 , , .. .. . L. L.
casos)”. Esta sindrome € definida clinicamente por seis principais caracteristicas: a

3Sociedade Laurence — Moon — Bardet — Biedl (1997), Acedido em: 25 Marco 2014, em:
www.lmbbs.org.uk

* Centro de Genética Clinica — CGC Genetics, atualizado em Julho de 2012, Acedido em: 25 Marc¢o 2014,
em: www.cgcgenetics.com

3 Ibidem.
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polidactilia pds-axial, a retinopatia pigmentada progressiva, a presenca de rins
poliquisticos, obesidade, hipogenitalismo e dificuldades de aprendizagem6.

As manifestacdes mais graves sdo a diminui¢cdo progressiva da acuidade visual e
deterioracdo progressiva da func¢do renal.

Normalmente, os portadores desta sindrome comecam por perder a visdo
periférica e noturna, para em seguida, perderem a visdo central e diurna. A expressao
clinica é varidvel mas a maioria dos doentes manifestam a maior parte dos sinais
clinicos durante o curso da doencga. A retinopatia pigmentada é o unico sinal clinico
sempre presente em adultos. As anomalias renais sdo as principais manifestacdes com
risco de vida podendo ter uma progressao ripida, levando a insuficiéncia renal terminal
com necessidade de transplante renal. Outros sinais frequentes incluem a surdez, atraso
do desenvolvimento, cardiopatia congénita, alteracdes do comportamento, diabetes

mellitus e hipertensao.

3.2. Sintomatologia

A sindrome de Bardet-Biedl apresenta um amplo espectro clinico devido ao seu
elevado padrao de heterogeneidade genética e de transmissdo autossOmico recessivo.
Todavia, dada a grande variedade de manifestacdes clinicas desta sindrome, serdo
apenas objeto de andlise as principais caracteristicas que a definem: perda de visdo,
obesidade, polidactilia, hipogonadismo, dificuldades de desenvolvimento e de
aprendizagem, anomalias renais e anosmia, sendo que muitas delas aparecem vdrios
anos depois do inicio da doenca. Esta sindrome estd também associada a outras
manifestacdes como a diabetes mellitus, hipertensao, cardiopatia genética e sindrome de
Hirschsprung. Embora ndo seja considerada uma caracteristica principal, a dificuldade
auditiva também pode ser referida como uma manifestacio comum em alguns casos da

sindrome.

6 Forsythe, Elizabeth e Beales, Philip L. (Junho 2012) Pratical Genetics [Versao eletrénical. European
Journal of Human Genetics, 2013, 21, 8-13.Acedido em 30 de Mar¢o 2014, em:
www.nature.com/ejhg/journal/v21/n1/full/ejhg2012115a.html.
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Perda de Visao

z

A perda de visdo € uma das principais caracteristicas da sindrome de Bardet-
Biedl. Ocorre uma distrofia na retina, descrita como retinopatia pigmentar, levando a
sua falha gradual. Inicialmente, hd uma dificuldade na obscuridade/noturna, seguindo
para uma degeneragdo progressiva da retina, que se traduz em pontos cegos na visao,
que conduzem a quedas e embates. Estes mesmos pontos cegos com o decorrer do
tempo vao transformar-se na “visdo de tunel”, sendo que apenas o centro ¢ visivel e
mais tarde originam a cegueira. No entanto, importa referir que a cegueira pode
verificar-se numa fase inicial, isto €, durante a infancia, ndo é exclusiva da adolescéncia
ou idade adulta.

Nao ha cura para os problemas de visdo mas estes podem ser amenizados com
tratamento adequado, sendo para o efeito fundamental o diagndstico precoce da

sindrome.

Fig. 1 fig. 2
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Obesidade

A obesidade é outra caracteristica comum da SBB, apresentando um grau de
difusdo bastante elevado, isto é, ocorre em criancas, jovens e adultos, desenvolvendo-se
numa fase posterior em obesidade troncular. A obesidade pode causar sérias
complica¢des como € o caso da diabetes mellitus, hipertensdo ou niveis elevados de

colesterol.

Fig. 3 Fig. 4

Polidactilia - anomalias dos dedos e/ou dos dedos do pé

Este é sem didvida o sinal mais evidente de que existem problemas/alteragdes no
desenvolvimento - existéncia de dedos extra nas maos e pés. A polidactilia pode ocorrer
de forma isolada ou associada a braquidactilia ou sindactilia, isto €, os dedos podem ser

curtos e parcialmente ligados.

Fig. 5
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Hipogonadismo

z

O hipogonadismo é a principal anomalia enddcrina observada na SBB e
caracteriza-se pelo subdesenvolvimento dos 6rgdos genitais. O pénis apresenta uma
redu¢do no seu comprimento, hd falha na descida dos testiculos e/ou diminuicdo do
volume dos mesmos. Como consequéncia hd uma baixa producido de hormonas sexuais
masculinas, o que os torna inférteis.

No sexo feminino verifica-se a ocorréncia tardia da menarca e ciclos menstruais
irregulares, porém, ao contrdrio dos homens, as mulheres mantém a sua capacidade

reprodutora.

NJOPH.c

Fig. 7 Fig. 8

Dificuldades de desenvolvimento e de aprendizagem

Existem uma série de problemas incontornéveis associados a sindrome de Bardet-
Biedl, nomeadamente o atraso no desenvolvimento, atraso mental, problemas ao nivel
da fala e da coordenag¢do motora, inabilidade intelectual, problemas de aprendizagem

embora moderados e perturbacdes comportamentais.

Anomalias renais

Os problemas renais assumem-se como as manifestacdes mais graves desta
sindrome sendo a principal causa de morte. Os sintomas podem apresentar-se ora de
forma suave sendo detetdveis apenas numa fase tardia, ora de forma severa ji em
estadios de insuficiéncia renal avancada. E também frequente a existéncia de anomalias
nas dimensoes, contornos e espessura dos rins. O tratamento pode ser feito com recurso
a hemodidlise ou transplante renal. Para além dos rins, o coracdo, o figado e o sistema

digestivo também podem ser afetados.

18



Anosmia
De acordo com a Grande Enciclopédia Portuguesa e Brasileira (s/d), a anosmia é
a supressdo do sentido do cheiro, pode ser congénita ou adquirida. Pode haver uma

perda parcial ou completa do sentido do cheiro.

3.3. Diagnoéstico e Tratamento

Nem sempre € facil diagnosticar casos de pacientes portadores de Sindrome de
Bardet-Biedl ndo sé porque a base genética desta sindrome € bastante complexa, mas
também porque hd uma grande variedade de caracteristicas ndo sé entre as familias mas
também dentro delas. O diagnéstico da sindrome de Bardet-Biedl ndo pode ser realizado
por um mero exame de sangue ou simplesmente um exame médico, pois infelizmente
trata-se de uma patologia rara e desconhecida para muitos médicos. Na grande maioria
dos casos, o diagnédstico € confirmado pelas caracteristicas que o paciente apresenta,
como distrofia retiniana sendo necessdrio o recurso a um exame oftalmoldgico,
existéncia de anormalidades como dedos extra, anomalias renais detetados por exames
de ultra-som, caracteristicas faciais, etc.

Convencionou-se que para a obten¢do do diagnéstico da doenca era necessario
dividi-la em duas categorias: critérios primarios e critérios secunddrios, sendo que sdao
necessarios quatro critérios primdarios ou trés primdrios e dois secunddrios para

confirmar o diagndstico de SBB.
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Tabela 1 — Critérios diagndsticos da Sindrome de Bardet-Biedl (Beales, 1997)’

Critérios Primarios

Critérios Secundarios

Distrofia retiniana

Polidactilia pds-axial

Obesidade troncular

Distirbios de aprendizagem
Hipogonadismo e falha da descida dos
testiculos; ciclos menstruais irregulares
na mulher

Anomalias renais

Alteracdes do discurso

Atraso do desenvolvimento

Problemas de comportamento
Ataxia/fraca coordenacdo/desequilibrio
Outras anomalias oculares (estrabismo,
cataratas, astigmatismo, atrofia dtica,
edema da macula e daltonismo)
Anosmia

Caracteristicas faciais

Anomalias dentdrias

Perda de audicao

Braquidactilia, sindactilia

Doenca cardiaca congenital (fibrose
adrtica, canal arterial patente,
cardiomiopatia); hipertrofia ventricular
esquerda

Situs inversus

Fibrose hepdtica

Politria/Polidipsia

Diabetes mellitus

Sindrome de Hirschsprung

’ Beales PL, (1997, May), Laurence-Moon-Bardet-Biedl syndrome. Division of Molecular and Medical
Genetics.Prince Philip research Laboratories. Guy’s Hospital London, Acedido em 18 Margo 2014, em
http//: www.issgrd.umds.ac.uk./laurence/.
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Nao hd um tratamento definitivo, mas € fundamental o diagndstico clinico
atempado da Sindrome de Bardet-Biedl, dado que o tratamento de suporte e de
reabilitagdo podem reduzir os défices e assim possibilitar uma melhor qualidade de vida
aos seus portadores. Por qualidade de vida entenda-se a satisfacdo do individuo a todos
os niveis. A Direccdo Geral de Saude define a qualidade de vida como sendo “ a
percepcdo por parte dos individuos ou grupos de que as suas necessidades sdo
satisfeitas e ndo lhes sdo negadas oportunidades para alcancar um estado de felicidade
e de realizacdo pessoal em busca de uma qualidade de existéncia acima da mera
sobrevivéncia” (DGS, 1995:10).

Em consonancia com a definicdo fornecida pela Direc¢cdo Mundial de Saude, estd
a definicdo do autor Ribeiro (1994) que cita Cramer, afirmando que “a qualidade de
vida corresponde ao “bem-estar fisico, mental e social, completo, e ndo apenas a
auséncia de doenca”.

O diagnéstico da doenga pode ser realizado logo apds o nascimento ou in ttero,
contudo, ¢ comum ser feito na fase da infancia, pois as ecografias pré-natais realizadas
para a detecdo da polidactilia ou alteracdes renais apresentam um grau de inconstincia
elevado e também devido ao facto de alguns sintomas se manifestarem numa fase mais
tardia. Os exames mais frequentes incluem eletrorretinograma, ecografia renal,
cintilografia renal, eletrocardiograma e ecocardiograma.

Apds o reconhecimento do quadro clinico, o diagndstico € confirmado por um
teste molecular, com o objetivo de analisar a frequéncia das mutagdes que se podem
agravar com o tempo, a sua origem genética e consanguinidade, mas principalmente
para melhorar as necessidades do paciente. Os resultados devem ser cuidadosamente
apresentados e interpretados pelos membros da familia, mediante uma consulta de
Diagnéstico e Aconselhamento Genético, de modo a conhecerem o0s possiveis
portadores desta sindrome e realizar um possivel diagndstico pré-natal para uma
gravidez futura.

O Centro de Genética Clinica — CGC Genetics desenvolveu uma tecnologia de
microarrays para o diagnoéstico clinico de todos os casos de suspeita de sindrome de
Bardet-Biedl. De acordo com as informagdes fornecidas pelo Centro de Genética
Clinica, esta tecnologia permite identificar, com um tnico teste, as mutacdes mais
frequentes associadas com SBB. O teste baseia-se na utilizacdo de DNA extraido de
diferentes tipos de amostras colhidas por técnicas invasivas, sendo também necessario o

envio de uma amostra bioldgica materna, nomeadamente saliva ou células da mucosa
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bucal. Este diagndstico molecular pode ser feito em recém-nascidos, criancas e adultos
com manifestacdes clinicas da sindrome e também diagndstico pré-natal em familias
com estudo molecular conhecido®.

De forma a melhor a capacidade de identificacdo da base molecular de SBB, o
Centro de Genética Clinica — CGC Genetics definiu um conjunto de 129 mutagdes
pontuais identificadas em 13 genes associados a SBB: BBS1; BBS2; ARL/BBS3;BBS4;
BBS5; MKKS/BBS6;BBS7;TTC8/BBSS8; B1/BBS9; BBS10;TRIM31/BBS11; BBS12;
MKS1/BBS13. O mesmo Centro alerta para o facto de que este teste ndo pretende ser
uma alternativa, mas sim um valioso contributo no diagndstico precoce desta sindrome’.

No que concerne a terapéutica, ja foi referido que nao existe tratamento
definitivo para a SBB, no entanto, existe terapia de suporte e de reabilitacdo, sendo que
os doentes com SBB necessitam de assisténcia médica multidisciplinar. Nao existe
tratamento para a perda de visdo, mas pode-se prever e tentar minimizar mediante
tratamento adequado para a cegueira futura. A obesidade é um problema que pode ser
controlado através de uma mudanca nos habitos alimentares, de dieta e exercicio fisico.

As alteracOes ao nivel dos 6rgdos genitais podem ser corrigidas com cirurgias, a
insuficiéncia renal poderd realizar-se com um acompanhamento especializado com
didlise e hemodidlise. E também importante o recurso 2 terapia da fala com o intuito de
tentar minimizar as altera¢des ao nivel da fala, do comportamento e das dificuldades de
aprendizagem e ainda um aconselhamento genético aos portadores da sindrome e suas

familias.

8 Informacao retirada de Centro de Genética Clinica — CGC Genetics, atualizado em Julho de 2012,
Acedido em: 25 Margo 2014, em: www.cgcgenetics.com

% Ibidem.
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4. REFLEXAO SOBRE A PROBLEMATICA

Instrumentos de reflexao

PEI (Projeto Educativo Individual)

1.1 - Identificacao do (a) aluno (a)

Nome do aluno: LS
Data de Nascimento: Idade: 8

Ano: 2° Turma: Alunos por turma:

1.2 - Constituicao do agregado familiar

Numero de Irmaos: 1
Outros familiares do agregado familiar: Nao

Tem irmaos na mesma escola? Nao

2 - Tipificacao do Problema

A aluna LS em estudo neste trabalho de investigacdo, € uma aluna que sofre de
Sindrome de Bardet-Biedl, doenca genética caracterizada por retinite pigmentar,
polidactilia pds-axial e anomalias renais (incluindo rins poliquisticos), obesidade,
hipogonadismo e outras alteragdes enddcrinas/metabdlicas e dificuldades de
aprendizagem. As manifestacdes mais graves sdo a diminui¢cdo progressiva da acuidade
visual e deterioracdo progressiva da funcao renal.

Desde recém-nascida que a aluna tem sido acompanhada pelos médicos e
técnicos necessdarios para a intervengao clinica no seu caso.

Apresenta alguns problemas de ordem psicolégica que dificultam a aquisi¢do da sua
autonomia, por exemplo, falta de memoria, de concentracdo, de capacidade de
organizacao e falta de compreensao.

A aluna LS revela défices cognitivos, nomeadamente ao nivel do raciocinio-
16gico; dificuldades de memdria; dificuldades no raciocinio aritmético e dificuldades de
atencdo. Revela dificuldades em interpretar; compreender, organizar e relacionar a
informagdo apresentada. Estes défices cognitivos evidentes tém vindo a condicionar a
qualidade das aprendizagens realizadas, que faz com que tenha vindo a revelar ao longo
do seu percurso escolar muitas dificuldades em acompanhar as exigéncias propostas
para o seu ano de escolaridade e, poderdo, no futuro, interferir com o seu

desenvolvimento sdcio-afetivo.
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3 — Resumo da Historia Escolar e Antecedentes Revelantes

Pré-Escolar:

A aluna frequentou a pré-primaria dos 2 anos e sete meses até aos 6 anos.

1° Ciclo:

(Idade do aluno quando entrou para o 1° Ano de Escolaridade)

A aluna entrou com 6 anos e trés meses para o 1° ano de escolaridade.

® 2012/2013 — 1° Ano

©2013/2014 —2° Ano

Segundo informacdes da Encarregada de Educacdo, a aluna LS durante a

frequéncia na pré-primadria, isolava-se do restante grupo

4 — Caraterizacao do Aluno

4.1 — Aspetos relevantes do desenvolvimento

De acordo com os documentos disponiveis em relacdo a aluna e as informacdes
fornecidas pela encarregada de educacdo, na histéria familiar ndo hd antecedentes
patolégicos de Sindrome de Bardet-Biedl, pelo que a presenca desta patologia na filha
foi imprevista, uma vez que tém um filho mais velho sauddvel. A aluna nasceu por
cesariana, apds gestacdo de termo vigiada, durante a qual houve suspeitas de rins
poliquisticos e polidactilia pds-axial bilateral nos pés, durante a ecografia do 3°
trimestre. Ao nascimento, apresentava somatometria adequada (peso e estatura no P25
e PC no P5), confirmou-se a presenca de polidactilia pos-axial e a ecografia renal (D3)
revelou hiperecogenicidade difusa do parénquima renal, sugestiva de doencga renal
poliquistica. A aluna entrou para a pré-primdria aos 2 anos e sete meses de idade, tendo
ai permanecido até a entrada no primeiro ciclo, no ano letivo de 2012/2013.

A aluna LS tem sido a principal prioridade e preocupacdo dos pais, que se tém
mostrado atentos e vigilantes no que concerne ao crescimento pessoal, interpessoal,
motor e intelectual. No que € detetdvel a observacdo humana, a aluna demonstra ser
uma crianga feliz, no entanto, evidencia dificuldades de aprendizagem, alteracdes
funcionais e estruturais de caracter permanente, resultando em dificuldades continuadas
ao nivel da comunicacdo, da aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do

relacionamento interpessoal e da participagdo social.

24




5 - Caraterizacao dos Indicadores de Funcionalidade e do Nivel de Aquisicoes e
dificuldades do Aluno

Funcoes do Corpo: a aluna LS foi avaliada por referéncia a CIF-CJ. Apresenta
deficiéncia moderada nas fungdes psicossociais globais (b122.2), deficiéncia grave nas
fungdes da atencdo (b140.3), mais especificas de concentragdo num estimulo externo
ou numa experiéncia interna pelo periodo de tempo necessdrio. Relativamente as
fungdes da memoria (b144.2), apresenta deficiéncia moderada, nomeadamente no
registo e armazenamento de informacdes e sua recuperacdo; apresenta deficiéncia
grave nas fungdes psicomotoras (b147.3), assim como nas funcdes cognitivas de nivel
superior (b164.3). Quanto as funcdes mentais da linguagem, a aluna apresenta
deficiéncia moderada, particularmente na expressdo da linguagem oral e escrita
(b16701.2; b16711.2) e reduzida capacidade para produzir mensagens (b1672.3) com
significados escritos.

Em termos académicos, a aluna apresenta deficiéncia grave nas fung¢des do
calculo (b172.3), ndo sendo capaz de traduzir férmulas matematicas em procedimentos
aritméticos e outras manipulagdes complexas que envolvam nimeros.

No que concerne as funcdes da visdo, a aluna apresenta uma deficiéncia grave
(b210.3), pois segundo relatos da mae e Encarregada de Educacdo da aluna. Esta pode
perder a visdo a qualquer momento.

Atividade e Participacao: a aluna apresenta dificuldade grave em concentrar
intencionalmente a atencdo (d160.3) em estimulos especificos, o que contribui para
uma reduzida capacidade em adquirir e assimilar os conteidos curriculares e
competéncias (d155.3). Provavelmente a falta de atencdo e défice na linguagem
(d330.2), apresenta dificuldade grave em formular e ordenar ideias (d163.3), conceitos
e imagens, dirigidos ou ndo a um ou mais objetivos; no aprender a ler (d140.3); e
aprender a escrever (d145.3); no aprender a calcular (d150.3), em efetuar célculos
aplicando principios matemadticos, para resolver um enunciado escrito de um problema
e produzir ou mostrar os resultados. Denota de igual forma dificuldade grave em
resolver problemas (d175.3) nomeadamente em encontrar solu¢des para um problema
complexo que envolve questdes multiplas e relacionadas, ou vérios problemas
relacionados, identificando e analisando a questdo, desenvolvendo solucdes, avaliando
os efeitos potenciais das solugdes.

Tem dificuldade moderada em lidar com o stresse (d240.2) e com crises
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nomeadamente em realizar a¢des coordenadas simples ou complexas para gerir e
controlar as exigéncias psicoldgicas necessdrias para realizar tarefas que exigem
responsabilidades importantes e que envolvem stresse, distracdo ou crises.

Conforme referido nas fun¢des do corpo, a sindrome de Bardet-Biedl, contribui
para as dificuldades de aprendizagem. Assim, a aluna apresenta dificuldade grave em
todas as componentes relacionadas com a expressdo e rececdo da linguagem escrita
(d325.3), em compreender e produzir mensagens com significados literais e implicitos
das mensagens transmitidas através da linguagem escrita (d310.2; d325.3) e na
utilizacao de movimentos finos da mao (d440.3)

Relativamente as relagdes interpessoais bdsicas, a aluna apresenta dificuldade
moderada pois reage negativamente as diferencas implicitas e explicitas de opinido, as
criticas efetuadas pelos pares (d710.2) e ndo revela iniciativa em tomar decisdes
(d177.3).

A educacgdo escolar € um facilitador substancial (d820.3), uma vez que esta
funciona como o grande interveniente para a aprendizagem de novos conhecimentos.

Fatores Ambientais: Os professores (€330+3) e todos os profissionais (€360+3)
que direta ou indiretamente lidam com a aluna LS t€m sido facilitadores para o
desenvolvimento da mesma, estando sempre disponiveis para apoiar a aluna e agir de
acordo com as necessidades da mesma.

Os apoios e atitudes da familia préxima sao facilitadores (e310+3), revelando-se
capazes de a auxiliar, motivar e sensibilizar para a importancia da escola. Os amigos,
bem como conhecidos, pares colegas, vizinhos e membros da comunidade sao
considerados facilitadores substancial e funcionam como intervenientes importantes
para a relacdo entre pares, bem como para o desenvolvimento da linguagem oral da
aluna. Sao considerados, ainda, como facilitadores substanciais os prestadores de
cuidados pessoais (e340+3) e assistentes pessoais sdo facilitadores substanciais uma
vez que é seguida, desde os 6 meses, no [PO. Relativamente ao capitulo 4, e no que
concerne as atitudes, estas sao facilitadores substanciais (e410+3; e 420+3; e425+3; e
440+3; e 450+3) uma vez que permitem uma evolugdo significativa da aluna quer ao
nivel das aprendizagens escolares e de interacdes com colegas e pares, quer ao nivel de
comportamentos, reduzindo, assim, episddios de ansiedade e apatia. No que concerne
aos servicos e sistemas politicos (e550+3; e575+3; e580+3) estes surgem como um

facilitador substancial.
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6 - Metas ou Objetivos atingir pelo (a) durante este Ano Letivo Anexo

6.1 - Metas ou objetivos atingir pelo(a) durante este ano letivo lecionadas pelo

docente de Educacao Especial

(Referem-se aos objetivos que se pode supor que o aluno seja capaz de atingir num
ano. As metas sdo divididas em objetivos ou marcos de curto prazo e devem poder
ser quantificadas de modo a que seja possivel determinar se o aluno foi ou ndo capaz
de as alcangar.)

(Referir as areas a desenvolver)

Com a turma:

A aluna acompanha a turma em todas as dreas curriculares disciplinares e ndo
disciplinares, participando em todas as atividades previstas no PAA (Plano Anual de
Atividades), embora com adequacio de estratégias, materiais € recursos.

Individualmente ou em pequeno grupo:

Apoio pedagdgico individualizado a todas as disciplinas.

7 - Educacao Especial e Servicos Afins

7.1 - Modalidade Educacao Especial

7.1.1 — Medidas educativas de que o(a) aluno(a) ird beneficiar, expressas nas alineas do

n° 2 do Artigo 16 do Decreto-Lei 3/2008 de 7 de Janeiro:

A) Apoio pedagdgico personalizado...........c.ovviiiiiiiiiiiii e X
B) Adequagdes curriculares individuais. ...........ooiiiiiiiiiii X

O Adequagdes no processo de matricula..............ooooiiii ---

D) Adequagdes no processo de avaliagfo.........ovviiiiiiiiiiiiii e x
E) Curriculo especifico individual................oooiiii i -
F) Tecnologias de aPOI0......c.ueieei i X

7.2 - Designacao do Apoio Pedagégico Personalizado

Reforco das estratégias ja utilizadas na turma aos niveis da organizacdo
e do espaco da sala de aula, das atividades, da avaliacdo e da planificacdo.

Estimulo e reforco das competéncias e aptiddoes envolvidas na
aprendizagem.

Antecipacao e refor¢o da aprendizagem de contetidos lecionados no seio
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do grupo ou da turma.
Reforco e desenvolvimento de competéncias especificas: com apoio de

um docente ou docente de Educagdo Especial.

7.3 - Adequacoes Curriculares Individuais

|:| Introdugdo de dreas curriculares especificas que ndo facam parte da
estrutura curricular comum (leitura e escrita em Braille, orientacdo e mobilidade, treino
de visdo, atividade motora adaptada...)

Adaptacao/Introducdo de objetivos, conteidos ou dareas
curriculares especificas em funcdo das competéncias terminais do ciclo ou de curso,
das caracteristicas de aprendizagem e dificuldades especificas do aluno.

I:l Dispensa das atividades que se revelem de dificil execu¢dao em
funcdo da incapacidade, s6 sendo aplicdveis quando se verifique que o recurso a
tecnologias de apoio ndo € suficiente para colmatar as necessidades educativas
resultantes da incapacidade.

[ ] Outras situagdes

7.4 - Adequacoes no processo de matricula

Escola fora da sua area de residéncia

Escola com unidade de ensino estruturado — Autismo — UEE-A

N

Escola com unidade de apoio especializada a alunos com
multideficiéncia ou surdo cegueira congénita — UAE — M
Indicar se o aluno beneficia de:

Adiamento de matricula (no 1° ano)

He

Matricula por disciplinas (no 2° e 3° ciclo e no secundario)

7.5 - Adequacoes no processo de avaliacao

Alteragdo no tipo de prova

Alteragao dos instrumentos de avaliacdo e/ ou certificacio
Alteragao nas condicoes:

Formas e meios de comunicagdo

Periodicidade

Duragdo

Local

] < ] L LT ] [x]
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| Critérios especificos de avaliacdo para os alunos com curriculo

especifico individual

(Nota- Os alunos com curriculos especificos individuais ndo estdo sujeitos ao
regime de transi¢cdo de ano escolar nem ao processo de avaliacdo caracteristico do
regime educativo comum, ficando sujeitos aos critérios especificos de avaliacdo
definidos no respetivo programa educativo individual artigo 20° n°2 do Decreto — Lei
N°3/2008 de 7 de janeiro). Na pauta de classificacdo de final de periodo letivo devera
registar — se a seguinte informacgado- “Aluno que beneficia da medida educativa definida

no art.® 21 — Curriculo Especifico Individual — DL 3/2008 de 7 de Janeiro™.

7.6 - Curriculo Especifico Individual

I:l Introdugdo, substitui¢do e ou eliminacdo de objetivos e conteudos, em
func¢do do nivel de funcionalidade.

[ ] Incluir contetdos conducentes a autonomia pessoal e social e
desenvolvimento de atividades de cariz funcional centradas nos contextos de vida, a
comunicacdo e a organiza¢do do processo de transicdo para a vida pds — escolar

I:l Outras situagdes: O aluno usufrui de areas especificas, no dmbito do

Projeto de Parceria 1102/97 e/ou outras.

7.7 - Tecnologias de Apoio

Materiais multimédia de apoio ao ensino e aprendizagem
Livros em caracteres ampliados

Livros em formato digital

Livros em dudio

Materiais em relevo

Hardware especifico

Software especifico

Materiais elaborados pela docente de Educa¢do Especial

X OO0 RO

Outros
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8 - Servicos Afins a Educacao Especial

(Se no apoio ao aluno for necessdrio recorrer a um Servico externo ao
Agrupamento/Escola, os profissionais implicados devem também fazer parte da equipa
do PEI, podendo para esse efeito ser convidados pelos pais ou pela escola. Nos apoios
socioeducativos incluem-se as ajudas suplementares e outros servicos de que a crianga
possa necessitar, bem como as modificagdes ao programa ou apoio aos profissionais da
escola, por exemplo a¢cdes de formacdo ou de aperfeicoamento que possam traduzir-se
em beneficio para o aluno, por via de uma melhor qualificacdo dos profissionais).

O(a) aluno(a) ira beneficiar de:

Acompanhamento psicopedagdgico

Terapia da Fala

Musicoterapia

Fisioterapia

Psicomotricidade

Terapia Ocupacional

Natacgdo terapéutica (Hidroterapia)

Equitacao terapéutica (Hipoterapia)

O AL

Plano Individual de Transi¢do - (Anexar o PIT sempre que exista)
Tutoria

*Reducdo de Turma - Despacho N° 14026/2007, de 3 de Julho

L[]

Outras

*Tendo em conta as altera¢des funcionais de cardcter permanente do aluno, que
resulta em dificuldades continuadas ao nivel da aprendizagem, e de acordo com as
medidas educativas propostas para 0 mesmo, sugere-se que este frequente uma turma

de vinte alunos.

9 - Participaciao do Aluno(a) nas Atividades Educativas da Escola

(Explicitar a extensdo, se alguma existir, em que o aluno ndo participard em atividades

na sala regular ou em outras atividades escolares com os seus colegas sem deficiéncia.)
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COMPONENTES

A aluna acompanha a turma em todas as dreas curriculares disciplinares e nio
disciplinares, participando em todas as atividades previstas no Projeto Curricular de
Turma, embora com eventual adequagdo de estratégias e materiais/recursos.

A aluna participard, com algumas restricdes, em todas as atividades curriculares
e extracurriculares que se adaptem a sua faixa etdria e ao seu desenvolvimento. Tendo
em conta as alteracOes funcionais de cardcter permanente da aluna, que resulta em
dificuldades continuadas ao nivel da aprendizagem, e de acordo com as medidas
educativas propostas para a mesma, pensou-se que seria mais benéfico para a aluna, que
estivesse inserida numa turma de nimero reduzido, sendo possivel desta forma, um
acompanhamento individualizado, assim como a obten¢do de um ensino/aprendizagem

mais eficaz.

HORARIO
Horas 2.” Feira 3.% Feira 4.? Feira 5.% Feira 6.” Feira
9h00 — 10h30 Port. EM Port Mat Mat
11h00-12h00 Port. Exp Port Mat Mat
Ap. E.E
13h30-14h30 EM AEC Mat AEC Port
Ap.EE
14h30-15h00 EM Mat Mat Port Port
15h00-15h30 Ap Est Ap Est Ap Est Port Exp
15h30-16h00 Ap Est Ap Est Ap Est Port Exp
16h30-17h30 AEC OF AEC Exp AEC

10 — Participacao em Exames e Avaliacoes Aferidas

(Estabelecer as modificacdes que devem ser respeitadas na administracdo de
testes de exame ou de avaliagcdo aferida. Se um teste se revelar, de forma nao previsivel,
inadequado para a crianga, a equipa do PEI deve reunir para verificar o que € nesse teste
¢ inadequado, e para determinar como pode o aluno ser avaliado de outro modo.)

A aluna de adequacgdes realiza o exame a nivel de escola e sempre que
necessario, pode usufruir de mediacdo do professor de educacao especial para execugao

do mesmo.
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11 - Avaliacio dos Progressos do (a) aluno (a)

(Explicitar como € que os progressos do aluno serdo avaliados.)

A avaliacdo serd continua e interativa com a aluna, baseada em registos que
possam ajudé-lo a situar-se e a saber concretamente o que fazer para progredir. Esta
avaliacdo deverd ter em conta os conhecimentos, o interesse, a participacao, bem como
a organizacao e sentido de responsabilidade da aluna.

No final de cada periodo a avaliagdo assumird a forma qualitativa e quantitativa,

expressa na escala de 1 a 5, em todas as dreas curriculares disciplinares.

12 — Informacao aos pais ou encarregados de educacao do (a) aluno (a)

(Explicitar como € que os pais sertdo informados a respeito desses progressos.)
O Encarregado de educacdo serd informado oportunamente pela Diretora de

turma ou professora de Educagdo Especial, sempre que necesséario.

13 - Revisao deste Programa Educativo Individualizado

(Explicitar quando vai ser revisto este PEI pela equipa, que devera ser pelo menos uma
vez por ano, mas num periodo de tempo mais curto se os pais ou a escola sentirem essa
necessidade. Na revisdo, o PEI deve ser atualizado, devendo os pais, como elementos
da equipa, ser convidados para as reunides necessdrias, fazendo as suas sugestdes e

concordando ou ndo com as alteragdes do PEI)

13.1 - Definicio do processo de avaliacio da implementacio do Programa

Educativo Individual

O Programa Educativo Individual deve ser revisto a qualquer momento e,
obrigatoriamente, no final de cada nivel de educacio e ensino e no fim de cada ciclo do
ensino basico (Art.° 13, ponto 1).

Na implementacao/avaliacdo do PEI deve ressalvar-se a importancia do trabalho
colaborativo entre todos os intervenientes no processo educativo da aluna, com uma
énfase acrescida ao nivel do envolvimento da familia em todas as etapas desse

Pprocesso.
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5. PERTINENCIA A CIF

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde, mais
conhecida como CIF pertence a “familia” das classificagdes internacionais desenvolvida
pela Organizacao Mundial de Saide (OMS) para aplicacdo em vdrios aspetos da sadde.
Nasceu em 22 de Maio de 2001 e foi adotada pelos diferentes Estados-Membros como o
quadro de referéncia da OMS para a saide e incapacidade, com um ambito de aplicagcdo
universal.

A CIF € um precioso instrumento que valoriza as capacidades do individuo e a sua
relacdo com o meio, com o intuito de obter respostas que estimulem as competéncias
pessoais € removam barreiras sociais € ambientais. Tal como a primeira versdao
publicada pela Organizagdo Mundial de Saude em 1980, a CIF € uma classificacdo
multi direcionada tendo como alvo uma variedade de utiliza¢cdes em diferentes sectores.
Trata-se de uma classificagdo virada para a saide e os varios dominios relacionados
com ela que nos permitem descrever as alteracdes que se verificam nas funcdes e na
estrutura do corpo, 0 que uma pessoa com uma determinada condicdo de saude pode
fazer num ambiente padronizado (o seu nivel de capacidade), assim como o que nesse
momento faz no seu ambiente real (o seu nivel de desempenho). Estes dominios sdao
classificados tendo em conta a perspetiva do corpo, do individuo e da sociedade,
recorrendo a duas listas: uma lista das fungoes e estrutura do corpo e uma lista dos
dominios da atividade e de participacdo. Na CIF, o termo funcionalidade refere-se a
todas as fungdes do corpo, atividades e participacdo, enquanto, de modo similar, a
incapacidade ¢ um termo ‘“chapéu” para deficiéncias, limitagdes da atividade e
restricdes de participagdo. A CIF engloba também uma lista de fatores ambientais que
interagem com todos estes componentes.

Assim, a CIF constitui-se como um modelo clinico que permite descrever o
estatuto funcional da pessoa, ndo se centrando nos aspetos negativos e chamando
atencdo para a importincia dos fatores contextuais (ambientais e pessoais),
imprescindiveis para uma boa prestacdo de servigcos. Portanto, podemos dizer que este
modelo contempla a ligagdo entre o clinico e o social, verificando-se uma mudanca
radical de paradigma pois passa-se do tradicional modelo médico para um “modelo de
incapacidade mais promissor” (Manual CIF p. 9) — o modelo biopsicossocial da

funcionalidade e incapacidade humana. Este novo modelo atribui especial importancia a
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funcionalidade humana e a participagdo dos individuos nos seus contextos de vida
naturais.

Ainda de acordo com os mesmos autores, a avaliagdo completa da funcionalidade
do individuo apenas € alcancada se estiverem reunidas trés premissas fundamentais: a
defesa da natureza interativa do funcionamento € do desenvolvimento humano; a
interacdo com o ambiente pode ser promotora de desenvolvimento quando veicula
experiéncias adequadas ou, por outro lado, ser limitadora, quando constituida por
experiéncias restritivas e desadequadas ao processo desenvolvimental; e a aposta numa
avaliacdo diferenciada da interacdo pessoa/ambiente que reconheca a deficiéncia como
multidimensional (idem). Por outras palavras, qualquer alteracdo ao nivel da satde
(fungdes do corpo) que o individuo sofra, estd relacionada com o contexto em que vive,
o que determina uma maior ou menor participacdo ou qualidade de vida”.

E interessante anotar que uma avaliacio realizada pela CIF é o instrumento mais
eficaz para garantir a equidade na afetacdo dos suportes que estas criangas necessitam,
que estardo bem definidos nos seus relatérios técnico-pedagdgicos. Desta forma, o
modelo biopsicossocial assume-se como um modelo de relacdes entre varidveis, tedrico,
unificador e abrangente que tem como objetivo ultrapassar as limitagdes das abordagens
exclusivamente diagndsticas da deficiéncia ou da problemdtica das criangas,
considerando a participacao da pessoa como o reflexo de processos interativos que vao
desde o “nivel individual, microssistémico, ao cultural, macrossistémico”. Este facto
explica a razdo pela qual se introduziu a CIF como referencial dos processos de
avaliacdo/intervencao em educagdo especial.

A CIF é composta por duas partes distintas:

Parte 1. Funcionalidade e Incapacidade
(a) Fungdes do Corpo e Estruturas do Corpo
(b) Atividades e Participacao

Parte 2. Fatores Contextuais

(c) Fatores Ambientais

(d) Fatores Pessoais
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Figura 9: Organigrama da CIF

Classificacao
- D
lg ;?ﬁ?ﬁ::s Atividade e Fatores Fatores
ity G Participacao Ambientais Pessoais
J
vl Wl Facilitadores/
nas nas
Fungdes do Estruturas Capacidade Incapacidade Barreiras
Corpo do Corpo

e Funcoes do Corpo: sdao as fungdes fisioldgicas dos sistemas organicos
(incluindo as fung¢des psicoldgicas).

e Estruturas do corpo sdo as partes anatémicas do corpo, tais como, 6rgaos,
membros e seus componentes.

e Deficiéncias sdo problemas nas fun¢des ou nas estruturas do corpo, tais como,
um desvio importante ou uma perda.

e Atividade ¢é a execucdo de uma tarefa ou ag¢do por um individuo.

e Participacio € o envolvimento de um individuo numa situacio da vida real.

e Limitacoes da atividade sdo dificuldades que um individuo pode ter na
execucgdo de atividades.

e Restricoes na participacdo sao problemas que um individuo pode enfrentar
quando esta envolvido em situacdes da vida real.

o Fatores ambientais constituem o ambiente fisico, social e atitudinal em que as

pessoas vivem e conduzem sua vida (OMS, 2004, P.13).

Ap6s a explicitagdo geral dos conceitos € importante proceder a uma visao geral
da CIF e para tal recorreu-se a elaboragao de uma tabela, pois tal exercicio possibilita
uma melhor compreensdo, uma vez que a visualizacdo grafica de um determinado

assunto se encontra mais rapidamente destacada.
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PARTE 1:
FUNCIONALIDADE INCAPACIDADE

PARTE 2:
FATORES CONTEXTUAIS

Funcoes e ..
¢ Atividades e Fatores .
Componentes Estruturas do .. N . . Fatores Pessoais
Participacao Ambientais
Corpo
. Influéncias Influéncias
Funcoes e ‘ . .
Areas Vitais externas sobre a | internas sobre a
. Estruturas do N . . . .
Dominios Corbo (tarefas, acdes) funcionalidade e | funcionalidade e a
P a incapacidade incapacidade
. Impacto
Mudanga nas Capacidade o
~ N facilitador ou
fung¢des do corpo Execucgao de ..
L limitador das Impacto dos
(fisioldgicas) tarefas num . i
bient dr caracteristicas atributos de uma
ambiente padrdo )
Constructos Mudanga nas P do mundo fisico, pessoa
estruturas do Desempenho/Exec social e
corpo ucao de tarefas no atitudinal
(anatémicas) ambiente habitual
Integridade
.o funcional e Atividades Facilitadores Nao aplicavel
Aspetos positivos
Limitagao da
. atividade Restricao ] _ .
Deficiéncia Barreiras N3ao aplicavel

Aspetos negativos

da participagdo

Quadro 1: Componentes da CIF (OMS, 2004, P. 14)

De acordo com a OMS (2004, P. 24), as tr€s componentes — Fungoes e Estruturas

do Corpo, Atividades e Participagdo e Fatores Ambientais — sdo quantificadas

gradativamente mediante um quantificador genérico que define a natureza e a

severidade das defici€ncias, limitagdes/restricdes, atrasos ou barreiras ambientais. A sua

escala compreende valores entre O e 4, sendo que o primeiro valor significa auséncia de

problema e o ultimo problema total ou completo.
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6. INCLUSAO

“O deficiente é uma pessoa com direitos. Existe, sente, pensa e cria.

Tem uma limitacdo corporal ou mental que pode afetar aspectos do
comportamento, aspectos esses muitas vezes atipicos, uns fortes e adaptativos,
outros fracos e pouco funcionais, que lhe ddo um perfil intra-individual peculiar.
Possui igualmente discrepdncias no desenvolvimento biopsicossocial,

ao mesmo tempo que aspira a uma relagdo de verdade e de autenticidade e

ndo a uma relagdo de coexisténcia conformista e irresponsdvel,

a qual a sociedade o destina”.

(Vitor Fonseca)

A educacdo inclusiva é sem divida um dos temas mais pertinentes da atualidade
educativa tendo-se assistido nos ultimos anos em muitos paises, a uma preocupagao
crescente com o pressuposto da “Educagdo para Todos” mas principalmente a uma
maior consciencializacdo sobre o que ele implica e ao despertar de uma nova atitude
face 2 deficiéncia. E neste 4mbito que temas como diferenca, diversidade e inclusdo sdo
objeto de constantes debates porque como refere Marques L.P. (2001) “a diferenca
representa, na trama das relacdes sociais, um facto merecedor de uma andlise
profunda por parte dos estudiosos do comportamento humano. E inegdvel o facto de
que a sociedade enfrenta enormes dificuldades para lidar com o diferente, com tudo
aquilo que se afasta dos padroes estabelecidos como normais. Todas as categorias
sociais que ndo se enquadram nesses padroes sdo de alguma forma, identificadas como
desviantes e colocadas a margem do processo social”.

A problemdtica da deficiéncia ndo tem sido equacionada da mesma maneira ao
longo dos tempos. Desde os tempos mais remotos, as pessoas com deficiéncias eram
marcadas pelo estigma da diferenca sendo vitimas de discriminacdo e excluidas da
participacdo na vida em sociedade. Esta atitude era considerada uma pratica normal
sendo aceitdvel a exclusdo, o isolamento ou até mesmo o exilio das pessoas ditas
diferentes. Tal facto acontecia devido a visdo que se tinha do préprio conceito de
deficiéncia, que era entendida e percecionada como doenca, castigo, € do proprio
portador de deficiéncia, que para além de ser conotado como um ser doente, um erro da
natureza, um habitdculo de espiritos, um peso para a comunidade, também era tido

como alguém incapaz de aprender integrado com os outros alunos, ditos normais.
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Felizmente a educac¢do tem vindo a sofrer mutagdes considerdveis, acompanhando
a propria evolucdo da humanidade, principalmente ao nivel das mentalidades. Se a
educagdo, nos primérdios da sua implementacdo, seria um bem acessivel apenas a
alguns, tornando-a elitista, exclusiva e segregada da sua condi¢do, passou, a posteriori,
a pertencer a todos. A concecao prevalecente € a de que as pessoas com deficiéncias sdo
vistas como individuos dotados de potencial criativo, intelectual e construtivo, cidaddos
com direitos e deveres. Contudo, formaram — se dois sistemas separados, que podemos
designar de regular e especial, o que traduz a atitude social antagdnica sobre o binémio
referido. Assim, criou-se uma “feoria dos dois espagos ou das duas causas”, segundo a
qual as criangas eram consideradas normais ou portadoras de excecionalidade. A
educacdo delas, por sua vez, ajustava-se a um modelo comum ou a um modelo
segregado, combinado a um grupo supostamente homogéneo de educandos.

Nas tultimas décadas, e de forma gradual, tem existido um reconhecimento de que
os modelos precedentes ndo conduziam a um atendimento das necessidades efetivas dos
educandos. Neste sentido, passou a ser entendida a importancia de haver uma fusao dos
dois sistemas, formando uma unicidade entre eles, porém capaz de atender as
vicissitudes dos discentes, deixando de lado as atitudes de segregacao para com aqueles
que, aparentemente, ndo aprendem como os outros. Tais atitudes, na realidade, s6
conduzem a negacdo da fung¢do maior do sistema educativo: a de ensinar.

Deste modo, tem- se reconhecido o facto de que ndo se pode exigir que a criangca
que apresenta deficiéncia se adapte as exigéncias escolares, mas, sim, que a escola se
adapte as condi¢des dessa crianga (Fonseca, 1987).

De acordo com Lopes (1997) “a educacdo de criancas deficientes em Portugal
tem tido uma evolugdo crescente e se outrora estava quase circunscrita das escolas
especiais, a partir da publicacdo da Lei de Bases do Sistema Educativo ela passa a
constituir a regra, ao processar-se nas escolas regulares, e as escolas especiais serdo
uma excepgao (...)”(p.p-59-60).

A Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, realizada em
Salamanca em 1994, da qual Portugal fez parte, vem reforcar a ideia de que “as
criancas e jovens com NEE devem ter acesso as escolas regulares e a elas se devem
adequar, através de uma pedagogia centrada na crianca, capaz de ir ao encontro
destas necessidades; as escolas regulares seguindo esta orientagdo inclusiva,

constituem os meios capazes para combater as atitudes discriminatorias, criando
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comunidades abertas e soliddrias, construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a
educagdo para todos...” (UNESCO, 1994, P.5).

Contudo, a problemadtica da inclusdo tem gerado indmeras controvérsias, uma vez
que suscita fortes sentimentos em professores, pais de criangas com e sem dificuldades,
investigadores e outros profissionais (Vaughn & Schumm, 1995), estando muito longe
de reunir consensos. Se por um lado ha autores que defendem uma escola inclusiva, por
outro, hd inimeras criticas por parte dos educadores e de estudiosos ligados a 4rea da
educacdo que se manifestam contra a inclusdo. Autores como Fuchs & Fuchs, 1994;
Kauffman & Hallahan, 1995; Semmel, Gerber e MacMillan, (1995), chamam aten¢do
para o facto da inclusdo plena ndo responder as necessidades reais de todos os alunos
com problemas escolares, na medida em que o processo de ensino/aprendizagem e os
seus efeitos na crianca que deveria ser o aspecto essencial acaba por ser desvalorizado.
Outros autores como Zigmond e Baker, (1995), defendem a escola inclusiva mas
advertem para a necessidade de recursos adicionais e pessoal devidamente especializado
para alcancar os objectivos educativos individuais dos alunos com necessidades
educativas especiais.

Tanto criticos como defensores da inclusdo apontam para uma reestruturagao da
escola que, entre outros aspectos, deve reorganizar o atendimento disponibilizado por
todos os agentes educativos. Cabe a escola criar todas as condi¢des e estratégias
necessdrias para a inclusdo de todos os alunos no ensino regular. Para o efeito, é
fundamental “um esforco de mudangca e melhoria da propria escola, de forma a
proporcionar a todos as melhores condicoes de aprendizagem, sucesso e participagao,
na base das circunstancias especificas de cada um. Inclusdo é, antes de tudo, uma
questdo de direitos e valores, é a condi¢do da educagdo democrdtica.” Leitdo (2010,
P.1). Portanto, o desafio que a escola enfrenta € o de adotar uma ideologia vocacionada
para a crianga, proporcionando a todos um ensino de qualidade, conseguido através da
igualdade de oportunidades e direitos na educacdo, independentemente das particulares
de cada individuo. Mas o grande mérito da escola € sem divida o de mudar
mentalidades e atitudes discriminatdrias e criar sociedades inclusivas, porque a escola
inclusiva ndo deve ser apenas “ um aspecto da educagcdo ou um conjunto de politicas
para educacdo, mas sim uma forma de principios que visem o desenvolvimento da

educacdo e da sociedade *“ (Ainscow, Booth, Dyson 2006, P. 296).
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6.1 A Inclusao de Criancas com a Sindrome de Bardet Biedl

A inclusdo de criangas com sindrome de Bardet-Biedl em classes regulares,
proporcionando um modelo escolar o mais normal possivel, é extremamente benéfica,
porque apesar das graves defici€ncias que esta sindrome acarreta, € importante que as
criangas deficientes sintam que t€ém os mesmos direitos que as outras criancas € que sao
“normais” porque “é um objetivo e um dever inserir os deficientes, com todo o apoio
que for necessdrio, na vida normal “ (Rett & Seidler, 1996, p.7), ou seja, que estas
criancas ndo sejam destacadas no grupo pela sua deficiéncia e que a sua diferenca seja
aceite por todos de forma natural.

E nosso dever alertar para o facto de que inserir um aluno com sindrome de
Bardet-Biedl na sala regular ndo faz dela uma sala inclusiva. Esta somente serd
inclusiva se responder de forma eficaz as necessidades especificas deste aluno, mas
também as necessidades e interesses de todos os alunos que nela se encontram. Isto
requer uma adaptacdo/reformulacdo do ensino, de modo a disponibilizar todos os
recursos e suportes necessarios, para responder com equidade a todos os desafios que a
escola enfrenta. Portanto, podemos dizer que a inclusdo de criangas com deficiéncias é
uma oportunidade para crescer e aprender junto aos ditos “diferentes”, percebendo que a
diversidade/heterogeneidade € uma premissa essencial na constituigdo de qualquer
sociedade e de qualquer individuo.

No entanto, € imprescindivel determinar objetivos realistas, desenvolver
metodologias e programas de ensino, criar adequagdes no processo de avaliacdo,
oferecer tecnologias e apoio pedagdgico personalizado, de modo a estimular estas
criangas e por conseguinte, a desenvolver a sua autoconfianca. Isto porque nao podemos
esquecer nem desprezar que as criangas portadoras de sindrome de Bardet-Biedl
apresentam dificuldades ao nivel da comunicacdo, aprendizagem, mobilidade,
autonomia, relacionamento interpessoal e participacao social e, por esse facto, exigem
mais dedicacdo, colaboracdo e atencdo dos profissionais (i,e, professores, auxiliares,
terapeutas, profissionais de saude etc.), bem comode institui¢des e da sociedade.

A cooperagdo de todos os profissionais € uma das condi¢des fundamentais para o
sucesso destas criancas na escola regular. E importante que todos ajudem na
identificacdo de criangas com sindrome, que percebam que nem todas as caracteristicas
estdo presentes nas criancas diagnosticadas e que o grau de severidade é varidvel. Se

isto ndo for compreendido estas criancas podem desenvolver problemas ao nivel do
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comportamento, criar uma baixa auto-estima, desenvolver estados de apatia ou
explosdes emocionais por sentirem que ndo sdo compreendidas.

Apesar das crescentes dificuldades e das manifestacdes graves que caracterizam
esta sindrome, como € o caso da diminui¢do progressiva da acuidade visual e
deterioracdo progressiva da fun¢do renal, ndo € aconselhdvel o ingresso destas criangas

1
1'% aconselha um

em escolas especiais. A Sociedade Laurence-Moon-Bardet-Bied
professor que seja capaz de identificar e desenvolver as habilidades especiais destas
criangas, recorrendo para o efeito a programas adequados e a tecnologia de apoio (por
exemplo digitacdo em teclado do computador), a que realize um trabalho extra escolar
de modo a apoiar e a desenvolver as competéncias destas criancas, que vao ser
extremamente benéficas para as proximas etapas das suas vidas.

Partilhando desta recomendacdo da Sociedade Laurence-Moon-Bardet-Biedl, o
Projeto Educativo Individual (PEI) da aluna em estudo, contempla vdrias medidas
educativas, nomeadamente, apoio pedagdgico personalizado, adequagdes curriculares
individuais, adequagdes no processo de avaliacdo, tecnologias de apoio (materiais
multimédia de apoio ao ensino e aprendizagem, livros em formato digital, Software
especifico, materiais elaborados pela docente de Educagdo Especial), Terapia da Fala,
Fisioterapia, Terapia Ocupacional e estd inserida numa turma reduzida. Todas estas
medidas educativas revelam-se essenciais para promover um desenvolvimento
harmonioso, a aquisi¢cdo de competéncias que facilitem a autonomia pessoal, 0 apoio a
familia e para tentar minimizar as dificuldades da aluna.

Inclusdao é olhar para cada individuo como um ser que estd em constante
desenvolvimento, um ser que precisa de orientacdes para desenvolver as suas
potencialidades, € olhar para todos, independentemente da sua origem, condicao fisica e
psicoldgica e da sua capacidade de aprendizagem, tendo sempre presente que ‘‘fodos
devem aprender juntos, sempre que possivel, independente das dificuldades e
diferencas que apresentem” (UNESCO, 1994). Porque como refere Rodrigues (2003,
P.95), “estar incluido é muito mais do que uma presenga fisica: é um sentimento e uma
prdtica miitua de pertenca entre escola e a crianga, isto é o jovem sentir que pertence d
escola e a escola sentir que é responsavel por ele”.

Conscientes de que “o caminho é longo, espinhoso, talvez utépico, mas aliciante”

(Santos, 2005) e de que ainda hd muito a fazer, temos a certeza de que, e parafraseando

1% Sociedade Laurence — Moon — Bardet — Biedl, Acedido em: 24 Agosto 2014, em: www.Ilmbbs.org.uk
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a Declaracdo de Madrid (2002), “o que for feito hoje em nome da questdo da deficiéncia

terd significado para todos no mundo de amanha”.
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CONCLUSAO

Concluido este estudo, foi possivel observar que estamos perante um tema que
nao tem sido equacionado da mesma forma ao longo dos tempos. Se em tempos remotos
a educagdo era um bem acessivel apenas alguns, passou a posteriori a pertencer a todos.
Esta realidade encontra explicagdo nas medidas implementadas pelos Governos,
assentes na promoc¢do da educacdo inclusiva, do qual se destaca a Lei de Bases do
Sistema Educativo em 14 de Outubro de 1986 e a Publicacdo do Decreto-Lei 319/91 de
23 de Agosto que se revelou um marco histérico para a Educacdo Especial, dado que
veio responsabilizar a escola regular por todos os alunos. A introdu¢cdo do Plano
Educativo Individual (PEI) tornou-se um instrumento fundamental para identificar a
problematica do aluno, potencialidades e nivel de aquisi¢des, assim como a criagdo dos
“curriculos alternativos”, indispensavel na procura de solugdes alternativas ajustadas a
diversidade de casos.

Apesar da revisao da literatura efetuada evidenciar a grande controvérsia que este
tema tem gerado em professores, pais de criancas com e sem dificuldades,
investigadores e outros profissionais, € consensual entre todos que o sucesso das escolas
estd dependente de uma restruturacio da mesma, particularmente no que toca ao
atendimento disponibilizado e a criacdo de estratégias e condicdes necessdrias para a
inclusdo de todos os alunos no ensino regular. Mas de uma forma geral todos se revelam
favordveis a inclusdo de alunos com defici€ncias nas escolas regulares, embora nem
todos estejam de acordo quanto aos beneficios da mesma.

Este € sem divida um desafio permanente para quem se dedica a Educacio.
Perceber as diferencas, trabalhar essas diferencas, de modo a evitar o seu carécter
segregacionista, crescer e aprender com os “diferentes” deve ser a bandeira de todos os
profissionais ligados a esta area. Devemos ser capazes de “ decifrar a realidade e
construir propostas de trabalho criativas e capazes de preservar e efetivar direitos, a
partir de demandas emergentes no quotidiano” (lamamoto, 2004 P.20).

O grande mérito da escola ndo € desenvolver capacidades e habilidades com vista
a uma maior autonomia, mas sim contribuir para o desenvolvimento intelectual destas
criancas, mudar atitudes e mentalidades preconceituosas e sobretudo criar sociedades

inclusivas.
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