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Resumo

A intervencao precoce em criancas com Trissomia 21

Um estudo multicaso

O presente estudo pretende aferir a pertinéncia e o0 acesso a intervencao
precoce em criangcas com Trissomia 21, tendo em conta as familias nas quais

se inserem e da informacéo que estas possuem sobre a patologia.

Neste sentido, realizamos um estudo de natureza qualitativa junto de
sete familias escolhidas (n=7) de forma intencional em funcdo das suas
caracteristicas particulares, nomeadamente a informacao que receberam e
detém sobre a Sindrome de Down (os servicos a que tiveram acesso, a
implementacdo do processo de intervencao precoce e a evolugao cognitiva e

motora).

Os resultados obtidos confirmam, genericamente, que o acesso ao
programa de intervencao precoce varia em fungdo da formacao dos pais, da
sua area de residéncia, das situacdes particulares de cada familia e do

interesse que cada familia tem no desenvolvimento da criancga.

Palavras-chave: Trissomia 21, intervengdo precoce; educagado especial,

familias.
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Abstract

Early intervention in children with Trisomy 21

A multicase study

The present study aims to assess the pertinence and access to early
intervention in children with Trisomy 21, taking into account the families in which
they are inserted and the information they have about the pathology.

In this sense, we carried out a qualitative study of seven families (n =
7) in an intentional way according to their particular characteristics, namely the
information they received and hold about Down syndrome (the services they
had access to, implementation of the early intervention process and cognitive
and motor evolution).

The results obtained generally confirm that access to the early
intervention program varies according to the parents' education, their area of
residence, the particular situations of each family and the interest each family
has in the development of the child.

Key words: Trisomy 21, early intervention; special education, families.
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Esta dissertacdo procura identificar necessidades e lacunas que o
processo de Intervengédo Precoce (IP) encontra na diversidade de cada familia
com uma crianga ou jovem com Trissomia 21.

Ha algum tempo que a deficiéncia intelectual passa por um processo de
desentendimento social, tendo como consequéncia a desvalorizacao
relativamente ao potencial cognitivo de criangas com Trissomia 21. Através da
IP, os bebés com esta patologia podem evoluir de uma forma bastante
significativa e alcancar todos os feitos possiveis das criancas sem nenhum tipo
de patologia.

Por isso, julgamos que é necessario que o trabalho de IP continue a ser
desenvolvido com vista a sua melhoria e a criacao de novas abordagens para
melhores resultados.

A Sindrome de Down é “caraterizada por um erro na distribuicado dos
cromossomas das células, (...) apresenta um cromossoma extra no par 21, (...)
que provoca um desequilibrio da funcdo reguladora que os genes exercem
sobre a sintese de proteina, perda de harmonia no desenvolvimento e nas
funcbes das células” (Silva & Kleinhans, 2006, p. 124).

Ora, o desenvolvimento das criangas com Trissomia 21 é alterado por
dificuldades especificas que influenciam o seu comportamento. Estas criangas
tém caracteristicas préprias que se distinguem de forma mental e fisica. As
suas particularidades sao, de algum modo, semelhantes as das outras
criancas, defendendo-se uma intervencdo diferenciada, a fim de alcancar
resultados positivos no processo de inclusao e intervengéao.

Normalmente, a Sindrome de Down esta associada ao insuficiente
desenvolvimento cognitivo, bem como ao condicionamento no desenvolvimento
fisico. Desta forma, o processo de IP é crucial e de extrema importancia para o
desenvolvimento destas criancas, uma vez que a IP tem por objetivo favorecer
o desenvolvimento dos bebés e criancas nas familias e comunidades,
considerando os seus pontos fortes e o contexto da vida diaria (Skallerup,
2015).

O nascimento de um bebé no seio de uma familia muda toda a
perspetiva familiar, mas o nascimento de uma crian¢ga com Trissomia 21 muda

as perspetivas e prioridades da familia. O comportamento e desenvolvimento



B Sara Delfina Alvares Miranda
INTERVENCAO PRECOCE EM CRIANCAS COM TRISSOMIA 21

da crianca é influente do comportamento ambiental que a rodeia nos primeiros
anos de vida (Correia & Serrano, 2000).

O trabalho em equipa e os modelos e métodos utilizados na estimulacao
do desenvolvimento destas criancas determinam o seu sucesso. Assim, 0
trabalho de equipa deve incluir elementos da familia e estes devem criar entre
si lacos de confianca para uma intervencao transdisciplinar centrada na familia
(Pimentel, 2004).

Tendo em conta esta problematica, desenvolvemos a presente
dissertacao, a qual se encontra organizada da seguinte forma:

A Introdugdo que apresenta uma visdo global da problematica, bem
como a estrutura da dissertacéo.

O Capitulo 1 é relativo a revisao de literatura, a qual focaliza o campo de
estudo no qual se insere a dissertacao, designadamente a tematica da IP, a
patologia da Sindrome de Down e as “boas praticas” de IP.

O Capitulo 2 é dedicado a apresentacdo da metodologia prosseguida
neste estudo, nomeadamente no que se refere as principais opcgoes
metodoldgicas, técnica de recolha de dados e objetivos das questoes.

O Capitulo 3 diz respeito a apresentagao e discussao dos resultados, no
qual abordamos o processo de IP em funcédo de cada familia, com a anélise de
sete familias distintas, com particularidades inerentes a cada uma delas,
aferindo os resultados contraditérios do sucesso associado aos processos de
IP.

Nas Consideragbes Finais, apresentamos os resultados do nosso
estudo, bem como as consequéncias praticas para a IP junto de criancas

portadoras da Sindrome de Down.
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Capitulo 1
Revisao de Literatura
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1.1. -A intervencao precoce em Portugal

Ao longo dos ultimos anos, a IP tem vindo a desenvolver-se de uma forma
significativa através de um conjunto de estratégias praticas e tedricas que
evoluem em funcdo das necessidades expressas por toda a comunidade

envolvente no desenvolvimento da crianga.

Em Portugal, a IP remonta aos anos sessenta, periodo no qual o “modelo
médico” vigora, sendo as criangas incorporadas no Sistema Nacional de Saude
até aos seis anos de idade.

Ap6s a revolugcdo de Abril, surgem em Portugal as Cooperativas de
Educacédo e Reabilitacdo de Cidadaos com Incapacidade (CERCI). As CERCI
sao cooperativas criadas por pais e técnicos que, inicialmente, visam melhorar
o desenvolvimento de pessoas com deficiéncia intelectual (Federagao Nacional
de Cooperativas de Solidariedade Social, 2013-2016).

A partir desta altura, o Ministério da Educagdo (ME) pb6e a seu cargo a
educacao das criangas e jovens deficientes, os quais passam a ser inseridos

no sistema de ensino regular.

Com o Decreto-Lei n.2 174/77, “os alunos portadores de deficiéncia fisica ou
psiquica que frequentem o ensino preparatério e secundario passam a estar
sujeitos a regime especial no que respeita a matriculas, dispensa e tipo de
frequéncia e avaliacdo de conhecimentos” (Didrio da Republica, de 2 de Maio
de 1977, | Série, n? 101, p. 973).

Em 1984, através do Decreto-Lei n.® 301/84, sdao materializadas as
jurisprudéncias da obrigatoriedade da frequéncia do ensino até aos 14 anos de
idade, mas, mais uma vez, a legislacao frustrou as expetativas criadas, uma
vez que “o dever de escolaridade s6 cessa em caso de incapacidade mental ou
fisica do aluno, reconhecida pelas autoridades sanitaria e escolar da zona”
(Diario da Republica, 7 de Setembro de 1984. | Série, n® 208, p. 2774).

Seguidamente, em 1896, a Lei de Bases do Sistema Educativo (LBSE)
introduz uma reforma profunda na educacao formal em Portugal, assegurando

condigdes favoraveis para o desenvolvimento das criangas com necessidades
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educativas especiais (NEE) através de uma orientagdo e encaminhamento no
ambito da educacao especial (EE).

A EE organiza-se preferencialmente segundo modelos diversificados de
integracdo em estabelecimentos regulares de ensino, tendo em conta as
necessidades de atendimento especifico e com apoios de educadores
especializados (Decreto-Lei 46/86 de 14 de Outubro de 1986. | Série, n® 237).

Em 1989, em Coimbra, foi criado o Projeto Integrado de IP (PIIP) que tinha
por objetivo principal articular as componentes do servico de saude, segurancga
social e educagao, contando com a colaboracdo da comunidade envolvente.
Este projeto, através de recursos adequados, prestava apoio as necessidades
de cada criangca, incorporando a familia em todo o processo de
desenvolvimento da mesma. Dado o sucesso obtido, o PIIP acabou por ser
reproduzido em outros pontos do pais, servindo como suporte para

reestruturacao da legislacdo em vigor.

Em 1994 ¢ fundado o primeiro grupo de trabalho para a elaboragdo de uma
proposta legislativa de IP.

Em 1997, através da Portaria n.® 52/97, foi reconhecida a IP em conjunto
com as instituicbes fundamentadas pelo ME. No entanto, hdo houve
progressos devido a escassez e a falta de profissionais profissionalizados, bem
como a falta de fundamentos institucionais. Mais tarde, em 1999, com o
Despacho n.? 891/99, a IP passa a ser uma medida de apoio integrado, que se
centraliza na crianga e na familia, determinando que a familia deve ser
incumbida de recursos necessarios para poder intervir ativamente no

desenvolvimento da criancga.

A responsabilidade da implementacdo da IP em Portugal provém do
empenho de cada Direcao Regional de Educacéao, dos servigos de saude e dos
servicos de acao social. Consequentemente, persiste um desequilibrio notério
entre determinadas zonas geograficas, sendo que, em algumas regides, a

repercussao era flagrante e noutras areas era completamente inexistente.

O Despacho n.? 891/99 da origem, ainda, a um grupo de trabalho formado
por elementos do Departamento de Educagédo Basica e da Direcdo-Geral de

13
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Saude e Agao Social, tendo como intuito a elaboracado de um projeto que redna
a interacao da familia com a equipa de trabalho presente na agédo. Entretanto,
foi constatada a necessidade de aperfeicoar o método aplicado, uma vez que
era necessario e essencial “assegurar um sistema de intervencao entre as
familias e as instituicdes e, na primeira linha as da saude, para que todos 0s
casos sejam devidamente identificados e sinalizados tao rapidamente quanto
possivel” (Decreto-Lei n®281/2009 de 6 de Outubro de 2009. 12 Série, n® 193,
p. 7298).

O Decreto-Lei n.?2 281/2009 vem criar o Sistema Nacional de Intervencao
Precoce na Infancia (SNIPI). O SNIPI é destinado a criancas dos 0 aos 6 anos
de idade e as suas equipas de locais de intervencdo devem formular um plano
individual em funcdo de cada crianga. Como objetivos, o SNIPI pretende
“garantir condi¢cdes de desenvolvimento das criancas com funcdes ou
estruturas que limitam o crescimento pessoal, social, e a sua participagéo nas
atividades tipicas para a idade, bem como das criancas em risco grave de
atraso no desenvolvimento.” (Decreto-Lei n? 281/2009 de 6 de Outubro de
2009. 12 Série, n® 193, p. 7298).

O SNIPI é constituido por entidades de caracter institucional e familiar em
coordenacdo com o Ministério do Trabalho e da Solidariedade, Ministério da
Saude e Ministério da Educacdo. Existe uma previsdo de abarcar todo o
territdério nacional através do destaque do apoio comunitario, sinalizando todas
as situacbes de risco que possam comprometer o processo de

desenvolvimento da criancga.

Todas as alteracoes legislativas que foram ocorrendo ao longo deste tempo
visam a mudanca do processo de IP em Portugal. E necessario uma
simplificacdo de acesso a este processo para salvaguardar as necessidades da
criangca e da familia, mas o processo de IP em Portugal “ainda esta longe de
responder de forma cabal aos problemas sentidos e que tém sido apontados
pelos diversos profissionais envolvidos no ambito da pratica educativa” (Correia
& Serrano, 2000, p. 29).

14



B Sara Delfina Alvares Miranda
INTERVENCAO PRECOCE EM CRIANCAS COM TRISSOMIA 21

1.2 - Perspetivas tedricas sobre a intervencao precoce

O método desenvolvido na IP contextualiza e determina o sucesso da
sua implementagdo para todos os envolvidos, em particular a crianca e a
familia. Esta pratica prende-se com o desempenho da equipa interveniente, o

empenho da familia e o desenvolvimento de cada crianga.

A IP é dirigida a criangas dos 0 aos 6 anos de idade, criangas que
apresentam um atraso no seu desenvolvimento como resultado de fatores
ambientais ou biolégicos ou que se encontram em situagéo de risco (Feliciano,
Santos, Silva, Agra, & Carvalho, 2015).

A intervencao é considerada precoce quando iniciada antes que os
padrées de postura e movimentos atipicos tenham sido instalados,
Ou seja, ou seja, nos primeiros quatro meses de idade do bebé seria
a época essencial para iniciar o programa. (Mattos & Bellani, 2010)

A IP pode ser definida por “um conjunto de medidas de apoio integrado
centrado na crianga e na familia, incluindo a¢des de natureza preventiva e
reabilitativa, designadamente no ambito da educacdo, da saude e da acéo
social” (Decreto-lei 281/2009 | Série N2193, 2009-10-06 p. 7298). Considera-se
perturbacdes do desenvolvimento todas alteracées no normal desenvolvimento
da crianca e define-se situacdes de risco onde esteja presente a probabilidade
de diminuicdo da capacidade da crianca (Franco, 2007).

Intervir precocemente na vida da crianca de forma a promover o seu
desenvolvimento é, obviamente, um dos principios da IP. Neste processo,
estdo envolvidos varios profissionais capacitados de diferentes areas possiveis
de intervencgdo. A IP centra-se na crianca e na familia, adaptando-se as suas
necessidades (Skallerup, 2015):

A forma como a intervencdo precoce € conceptualizada e
implementada é determinante, quando se pretende obter efeitos
benéficos, quer para as criangas quer para as familias. (Almeida et
al., 2011, p. 84).

15
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A IP deve ser sobretudo centrada na crianga e na sua familia, dando
especial relevancia as rotinas por estes praticadas. Esta intervencao deve ser
pautada pela familia, sendo que a tomada de decisbes deve ser feita em
conjunto com a equipa multidisciplinar, dando prioridade aos interesses da
familia e da crianga (Feliciano, Santos, Silva, Agra, & Carvalho, 2015).

Esta equipa deve ser formada por profissionais qualificados em varias

areas e estes devem ser conscientes das suas fungoes.

Quanto mais precocemente forem 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
correcao das limitagcdes funcionais de origem. (Decreto-lei 281/2009
| Série, N® 193 p. 7298, 2009-10-06)

Este conjunto de intervencoes é regido por profissionais de varias areas,
que, em conjunto, preparam o Plano Individual de Intervencé&o Precoce. Este
plano tem como propdsito nomear os servigos competentes para colmatar as

caréncias da crianca e sua familia.

Para que os conceitos vigentes de IP estejam hoje dirigidos para a familia
€ essencial realgcar a cooperagao que os pais devem ter em todo o processo,
nomeadamente a modificacdo das convengdes familiares, ampliando o plano
de intervencao para uma perspetiva sistémica e ecoldgica (Correia & Serrano,
2000).

Foi atribuido uma énfase a todo o ambiente que envolve a crianga, a
familia e comunidade. A IP esta hoje assente numa estrutura que incorpora

recursos e infraestruturas de apoio para todo o conjunto familiar.

Um dos modelos a ter em conta no envolvimento parental € a abordagem
sistémica familiar, cujo principio fundamental é o de que todas as pessoas
possuem caracteristicas que as diferenciam mutuamente, mas que, através da

envolvéncia entre si, é possivel colmatar imprecisées singulares.
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Segundo Robinson, Rosenberg e Beckman (1988), “as explicagbes da
teoria sistémica familiar tém sido alargadas as familias das criangas com NEE”
(Correia & Serrano, 2000, p. 19). Estes autores reuniram os principios da EE
com a teoria sistémica familiar através da compreensao da interagao familiar. A
familia deve ser caracterizada de uma forma detalhada, a interacao entre todos
0s seus membros deve ser tida em conta, salientando as fungdes de cada
elemento participativo, sem esquecer que todos estdo inseridos numa

comunidade que se reflete na perspetiva sistémica social.

A perspetiva sistémica social engloba a familia como sendo um conjunto
unificado, esclarecendo que todos os seus membros se influenciam
mutuamente. O principio da familia é fundamental e determinante no progresso
de cada criangca, sendo que a comunidade onde se inserem é um suporte
crucial para todo o processo de desenvolvimento.

Tudo isto nos remete para uma perspetiva baseada na diferenciacdo de
contextos e nas caracteristicas psicobioldgicas do individuo. Segundo esta
perspetiva, proposta por Bronfenbrenner, “os diversos contextos ou sistemas

ecoldgicos onde um individuo se desenvolve estdao encaixados uns nos outros’
(Correia & Serrano, 2000, p. 21).

De acordo com este autor, a perspetiva do desenvolvimento humano
coloca em destaque o progresso da crianca em diferentes cenérios do dia-a-
dia. Trata-se de um modelo amplo onde existe um conjunto de sistemas
ecoldgicos que interagem entre si em fungao das caracteristicas do individuo e
do meio onde este esta inserido. Para o efeito, considerou quatro niveis:

microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema.

O microssistema diz respeito as relagbes interpessoais que a crianga
estabelece no seu nucleo mais familiar, bem como os colegas de escola, os
amigos e professores, ou seja, todas as pessoas que com a crianga interagem

continuadamente no seu dia-a-dia.

Por sua vez, o mesossistema caracteriza-se pelas interacdes existentes

entre os diversos microssistemas, sendo assim a correspondéncia gerada
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através das influéncias imediatas entre os diferentes ambientes e

comunidades.

O exossistema é composto por contextos mais amplos que nao estao
diretamente relacionados com a crianca como um sujeito ativo, podendo

interferir de alguma forma no seu bem-estar.

Por fim, o macrossistema configura a cultura e a subcultura do corpo

social, sendo um padrao externo de microssistemas.

Para que a intervencdo seja eficaz e se obtenham modificacoes
mais abrangentes nos diversos sistemas sociais, torna-se
indispensavel a adog¢ao de uma perspetiva ecolégica de Intervencao
Precoce que tenha em conta a complexidade destas interacoes.
(Correia & Serrano, 2000, p. 23)

As acbes envoltas no comportamento e desenvolvimento da crianca
influenciam os seus primeiros anos de vida. Para Piaget, a crianca quando
assimila as experiéncias do meio que a rodeia, tem uma maior predisposi¢ao
para acomodar a aprendizagem que é crucial para o seu desenvolvimento.
Este autor formulou a teoria de que o conhecimento evolui através de
estruturas de raciocinio que subsistem através de estadios. A sua preocupacao
estava ligada com a capacidade do conhecimento humano e o seu

desenvolvimento.

Os estadios de desenvolvimento de Piaget sao dissemelhantes uns dos
outros e cada um deles tem um sistema que determina a nossa forma de

compreensao em relacdo a um determinado momento.

s

E necessario compreender o fundamento de cada estadio, sempre
interligados através das suas caracteristicas que, por vezes, estdo
relacionados com o estadio seguinte. A sequéncia da ordem dos estadios
ocorre, segundo a perspetiva de Piaget, numa variacdo dependente do
individuo e do seu grau de inteligéncia. A concordancia de cada estadio é
regenerada em funcdo do meio e da estrutura envolvente (Sprinthall &
Sprinthall, 1990).
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O primeiro estadio (sensério-motor), que ocorre até aos dois anos,
consiste na informacao que a crianca recebe através dos seus sentidos sem
existir interacdo com o meio. A crianca fica limitada em funcédo da experiéncia
imediata. Existe uma reacdo desencadeada pela assimilacdo de uma
informacao ou acontecimento, onde nem sempre a experiéncia é significativa.
Aqui temos a busca visual como um comportamento fundamental para o

desenvolvimento intelectual.

O segundo estadio (o pré-operatorio), dos dois aos sete anos de idade,
esta relacionado com a conversdo qualitativa. A crianga desenvolve o
armazenamento de imagens e aquisicdo de linguagem, compreendendo e
desenvolvendo o seu vocabulario. Desta forma, a aprendizagem da-se de

forma intuitiva.

O terceiro estadio (operacgdes concretas), que ocorre dos sete aos doze
anos, corresponde verdadeiramente a reorganizacao do pensamento. E a partir
deste estadio que as criangas comecam a ver 0 mundo com mais realismo,
deixam de confundir o real com a fantasia. E neste estadio que a crianca
adquire a capacidade de realizar operacdes, mas precisa de realidade concreta
para realizar as mesmas, ou seja, tem que ter a nocao da realidade concreta

para que seja possivel a crianca efetuar as operacoes.

O ultimo estadio (o das operacdes formais), que decorre dos doze aos
dezassete anos de idade, € uma transmissao notéria para o professor. Neste
estadio surge o pensamento abstrato e raciocinio dedutivo e cognitivo. O
adolescente passa a ter uma perspetiva diferente da realidade incorporada por
um conjunto de possibilidades, surgindo um nivel elevado de maturagdo em

funcéo da experiéncia adquirida com o meio.

Para melhor compreender o desempenho cognitivo, € necessario dar o
devido valor a acdo bem como a acomodacdo e a assimilacdo. Segundo
Piaget, a crianca quando assimila as experiéncias do meio que a rodeia tem
uma maior predisposicao para acomodar a aprendizagem que é crucial para o
seu desenvolvimento. Desta forma, o processo de adaptacao é um equilibrio

entre assimilagdo e acomodacgao.
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Em termos gerais, a assimilacdo € uma interiorizacdo de elementos
externos que esta relacionada com o estadio de desenvolvimento intelectual.
Por sua vez, a acomodacdao é um ajustamento da realidade que altera o
estadio em que nos encontramos, devido a avaliacdo de novas experiéncias.
Estes dois conceitos, de assimilagcdo e acomodacéo, tém de estar em unissono
para que se dé o desenvolvimento intelectual, a fim de criar o processo de
equilibrio. A equilibracdo é a passagem para um nivel de equilibrio mais

elevado, o que acontece através da relacao do sujeito com o objeto.

E preciso ter em conta que “o desenvolvimento das capacidades
cognitivas nao é fixado a nascenga” (Sprinthall & Sprinthall, 1990, p. 113); pelo
contrario, desenvolve-se ao longo de cada estadio. Estes estadios de
desenvolvimento desempenham um papel fundamental no progresso mental.
Todos os estadios diferem um dos outros e requerem relagdes cognitivas

distintas com o meio.

Em todo o processo abrangente da IP, o papel que a crianga
desempenha torna-a num agente ativo evidenciado em todo o seu

desenvolvimento.

1.3 - A intervencao precoce centrada na familia

Um dos principios da IP é a prestacdo de servicos de qualidade as
criangas e as suas familias em conformidade com as diferentes necessidades

que surgem ao longo do processo (Correia & Serrano, 2000).

A colaboracéao entre os profissionais e as familias deve ser baseada em
estruturas de apoio significativas e a tomada de decisdes ao longo do processo
de intervencao deve ser partilhada entre todos.

A abordagem centrada na familia tem presente o conceito de que as
familias sdo a parte principal que promove desenvolvimento da crianga, atraves
de escolhas da familia e dos seus processos de decisdo, ndo omitindo as
competéncias da crianca e da familia através das parcerias estabelecidas com

os profissionais.
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Segundo um estudo realizado Johnson e Acton (Correia, 2013), os
técnicos devem proporcionar uma participacdo mais ativa dos pais,
compreender as limitacées que os pais podem ter na receg¢do da informacao,
estar sensibilizados quanto a aceitacdo dos pais relativamente a patologia do
seu filho e ter em atencéo a linguagem mais ou menos complexa utilizada nos

esclarecimentos prestados a familia.

Neste sentido, o plano de intervencao deve ser delineado de acordo com
as propensoes dos pais e dos profissionais e incorporar a familia de uma forma
participativa na elaboracao do mesmo (Correia, 2013).

A condicdo de implementacdo da IP, que passa pela teoria sistémica
familiar, destaca em si o triunfo do desempenho em todo o processo. Esta
patente uma melhoria no bem-estar de todos os envolvidos e a coesao familiar.
No entanto, as familias devem ser instruidas de informacao relativa ao tipo de
intervencdo que a crianga sera sujeita, bem como sobre a sua forma de

participacao de todo o processo de intervencao.

Para melhor compreendermos o funcionamento familiar, podemos
recorrer a alguns padrdes relativos a abordagem sistémica familiar. Von
Berlanffy considera que “todos os sistemas vivos sdo compostos por um
conjunto de elementos interdependentes” (Correia, 2013, p. 156) que se

influenciam de uma forma mutua, gerando elementos individualizados.

O modelo transacional de Sameroff e Chandler denomina a familia como
o elemento fundamental para o desenvolvimento da crianca, passando por um
processo de influéncia que pode modicar toda a dinamica familiar. Podemos
ainda referir o modelo ecossitémico de Bronfenbrenner (analisado
anteriormente) que decompde o sistema familiar em subsistemas que se

inserem uns nos outros, influenciando-se entre si (Correia, 2013).

De modo geral, o principio € o de que “os servicos de intervengao
precoce (...) devem ser prestados (...) de forma embutida na atividades e
rotinas diarias dos ambientes naturais onde as criangcas passam maior parte do
seu tempo de aprendizagem” (Almeida et al, 2011, p. 84). A aprendizagem

deve proporcionar a crianga diferentes experiéncias para uma melhor
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assimilacdo da mesma, sendo que o ambiente onde devera decorrer a
aprendizagem deve ser um dos seus ambientes naturais com rotinas diarias
(Almeida et al., 2011).

A aprendizagem baseada nas rotinas diarias esta dependente da
colaboragédo entre todos os envolvidos, pelo que a sua planificagdo deve ser
contextualizada numa avaliagéo individual de cada crianca. O tipo de atividades
praticadas deve ter em conta o interesse de cada crianca de forma a adquirir
resultados positivos e eficazes com aprendizagens flexiveis. E importante
realcar o facto de que o sucesso das aprendizagens difere de cada sistema
familiar e comunitario. Desta forma, o facto de a aprendizagem estar inserida
num ambiente natural da crianca proporciona o desenvolvimento de
competéncias e capacidades. No entanto, é de referir que nem sempre a

crianga esta inserida num ambiente familiar propicio a aprendizagem.

O desenvolvimento cognitivo resulta das interacées ocorridas entre a
crianca e o ambiente (...) as metas cognitivas propostas por um
determinado estadio irdo influenciar a aquisicdo de formas mais
elaboradas de pensamento cognitivo, 0 que vem demostrar
claramente ndo s6 a importancia de um ambiente enriquecido no
potenciar do desenvolvimento, como também realcar a importancia
de experiéncias precoces. (Almeida et al., 2011, p. 86)

Ao analisar o método de promocado de envolvimento de Mc William
(2005), defrontamo-nos com a importancia de uma orientagdo e organizacao
ambiental, para que a interacdo das criancas em diferentes ambientes seja
efetivada e analisada de forma qualitativa e quantitativa. Para tal, o autor

apresenta-nos quatro principios fundamentais:

- 0 ambiente, que intensifica a propensdo a aprendizagem
influenciando de forma direta a relacdo da crianca com o
profissional;

- as opgbes de planeamento de atividades, que esta diretamente
relacionada com a tomada de decisdes por parte do técnico;
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- a interacdo que é gerada entre o profissional e a crianca, sendo
parte fundamental no desempenho e promogdo do

desenvolvimento;

- e a comunicacdo envolta em todo o processo, que esta
determinada pela forma como é continuada a interagdo entre
todos (Almeida et al., 2011).

Correia e Serrano destacam o VOE como “um programa de estimulacao
precoce abrangente, estabelecendo bases fundamentais para uma
comunicagao e uma linguagem oral e escrita funcional” (2000, p. 145).

Para estes autores, a intervencdo deve passar por uma adaptagcéo
centrada na realidade vivenciada. A intervencao baseia-se numa abordagem
especifica, através da qual os profissionais procuram desenvolver as condigées
necessarias para que a familia possa potencializar as suas préprias conquistas
e experiéncias. Os profissionais consideram todos os triunfos alcangados como
uma aquisicao primordial, valorizando, reconhecendo e enaltecendo todas as

experiéncias vividas (Correia & Serrano, 2000).

A recolha de dados relativos a cada crianca e ao seu meio é uma
condicao crucial para o processo de avaliagdo. A avaliagdo é feita de uma
forma continua composta por incessantes avaliacées. Todos os intervenientes
no processo e que, de alguma forma, interagem com a crianga sao analisados
de uma forma detalhada, acompanhando todo o histérico da familia, bem como

a sua insercao no corpo social (Correia & Serrano, 2000).

Deste ponto de vista, a “estimulagdo precoce (...) destina-se
prioritariamente a ajudar os pais e os outros familiares a educarem a crianga
com NEE” (Correia & Serrano, 2000, p. 147). Os pais sao orientados
relativamente a educacao dos seus filhos, ndo esquecendo a importancia das
rotinas diarias.

O VOE participa de uma filosofia positiva, uma terapéutica de
sucesso, onde cada progresso, mesmo minimo, é valorizado. O
papel de cada interveniente tem aqui um valor imprescindivel, Unico

e complementar aos dos outros intervenientes. (Correia & Serrano,
2000, p. 147)
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Para efeitos de intervencao, € adotada uma metodologia de trabalho em
grupo com os pais, as maes e os irmaos, tendo como principal objetivo a troca
de experiéncias e vivéncias. As sessdes de terapia em grupo sao registadas
em video, o0 que permite avaliar os upgrades do processo, quer em relacdo aos
progressos, quer em relacdo as regressdes. Neste sentido, todo o sistema
familiar beneficia através de uma reflexao coletiva centrada no progresso do

processo:

A orientacao familiar deve buscar a mudanca de comportamento dos
pais, a mobilizagdo e o engajamento nas tarefas que Ihe competem
executar. (Voivodic & Storer, 2002, p. 37)

1.4. Programas de intervencao precoce e os seus profissionais

O resultado de um programa de IP depende em larga medida da equipa

de intervengéo:

a avaliagao na intervencao precoce devera ser um processo flexivel
de tomada de decisées, no qual as equipes constituidas por
profissionais e familias, de forma continua, analisam os seus
resultados e, conjuntamente, definem mudangas ao nivel das
necessidades desenvolvimentais, educacionais, médicas e de saude
mental. (Serrano & Pereira, 2011, p. 165)

A recolha de informacéo referente a familia, as rotinas da crianca e as
suas vivéncias, constituem elementos fundamentais para todo o processo de

avaliacao.

No seu processo de evolugdo, a IP foi-se direcionando para uma
abordagem centrada na familia, reconhecendo as competéncias de cada
elemento, 0s seus valores e as expetativas. Assim, os profissionais devem ter
como funcgao facilitar o acesso a determinados meios para que as valéncias da
familia sejam reconhecidas e aplicadas (Serrano & Pereira, 2011).
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Os profissionais de IP devem proporcionar recursos para a avaliacao,
considerando a participacdo de todos os envolvidos. Esta partilha de
informacao deve permitir um acesso anteposto das necessidades a colmatar,
bem como das precedéncias da familia, melhorando desta forma as condi¢des
dos servigos concedidos. O trabalho da equipa de IP deve inter-relacionar-se
com os elementos da familia, auxiliando a mesma de uma forma acessivel e

percetivel.

Bergner (1993, citado por Voivodic & Storer, 2002) apresenta algumas
alegacbes relativamente a posicao de interacao dos profissionais com as
familias. Para este autor, o profissional deve auxiliar os pais na educacao da
crianga e impulsiona-los para a estimulagcdo dos seus filhos através de
ensinamentos impulsionadores de novas aprendizagens. O profissional deve
conhecer a estruturacao familiar, todas as suas rotinas diarias e incutir a familia
a importancia da solicitagdo de assisténcia do profissional para a melhor do

processo de intervencgao (Voivodic & Storer, 2002).

As particularidades de cada familia devem ser prestigiadas, bem como
os valores que tém incutidos e as suas crengas. A relacdo entre a equipa de
intervencado e a familia deve ser preservada, instigando um sentimento de
confianca entre ambos para que a familia sinta desenvoltura para expor as
suas questdes, 0s seus anseios e os seus dilemas. E através destes
programas que os pais constituem a sua independéncia face aos profissionais,

assegurando a sua eficiéncia e notabilidade (Franco, 2007).

Quando se propde iniciar um processo de avaliagédo, é primordial saber o
qgue se vai avaliar, a diligéncia da informacéao e andlise dos dados, bem como a
designacao do dirigente dessa avaliacdo. Rossi e Wright (1980, citado por
Almeida, 1997b) e Hanson e Lych (1989) propdem quatro tipos de avaliacédo
que devem estar patentes no procedimento de avaliacdo: avaliacdo de
planificacdo, avaliagdo de controlo, avaliacdo de impacto e a avaliacao de
custo. Aqui sao testados os objetivos definidos inicialmente, o apuramento da
implementacédo do projeto, a insercao de modificacdes e a relacdo entre custo

para uma projetos futuros.
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O agrado parental é fundamental e determinante em todo o processo
interventivo. Os pais ou prestadores de cuidados sdo fundamentais para o

sucesso da intervencgao.

No contexto da avaliacdo da eficacia e sucesso dos programas de
intervencdo precoce, torna-se também fundamental, avaliar a
percecao que os técnicos tém da importancia do trabalho com as
familias e das suas relagcdées com os pais, bem como as praticas de
ajuda que desenvolvem. (Pimentel, 2004, p. 148)

A recolha de informacao é um processo indispensavel para o éxito da
avaliacdo. Segundos os autores Baily e Wolery (1992, citado por Serrano &
Pereira, 2011), a avaliacdo deve proporcionar 0 acesso da crianga a um
programa que se adeque as suas necessidades e as da sua familia, delimitar
0s principais objetivos da intervencéo, classificar as potencialidades de cada
crianga, interpretar os propésitos de cada familia, desenvolvendo uma

perspetiva de integracdo dos interesses de todos.

Na andlise das novas abordagens da avaliagcdo, Bugnato (2007, citado
por Serrano & Pereira, 2011), considera que se trata de um composto de
caracteristicas para uma assisténcia pormenorizada e adequada. A avaliacao
deve ter uma utilidade multipla, ou seja, ajudar na perceg¢do do programa € na
utilizagdo pautada de instrumentos e métodos que devem ser do consenso dos
profissionais e das familias, ndo esquecendo a sua adequacao a faixa etaria e
aos interesses da crianga.

Para uma recolha de informacéao fidedigna e legitima, o processo de
avaliagdo deve suceder no ambiente rotineiro da crianca e da familia,
edificando a confianca e a convergéncia entre todos os envolvidos. As
competéncias adquiridas ao longo do processo devem contemplar a
dissemelhanga individual de cada elemento, incorporando as diferentes

matérias e instrumentos de uma forma flexivel (Serrano & Pereira, 2011).

Existe uma disparidade entre a avaliagao tradicional e a avaliacao atual.
A avaliacao tradicional é executada em contextos nos quais a crianga nao esta

familiarizada e com individuos que nao pertencem ao quotidiano da mesma.
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Em contrapartida, a avaliacdo atual é realizada num ambiente familiar através
de pessoas intimas da crianca. Numa perspetiva tradicional, avalia-se a
promogdo de competéncias em diferentes dominios na mesma medida; na
avaliacao atual, sdo avaliados as agdes rotineiras da crianga. Também o
envolvimento familiar é heterogéneo, na medida em que na avaliagao
tradicional a familia é chamada a intervir numa fase de transicado, enquanto na
avaliacao atual a familia esta presente em todas as fases do processo de

avaliacao (Serrano & Pereira, 2011).

Cada crianca abarca necessidades e competéncias proprias, das quais o
profissional deve saber reter os fatores importantes e fundamentais para a
avaliacao. O resultado deste processo avaliativo esta dependente da interagéao
que se da entre a familia e os profissionais de diferentes areas que formam a
equipa de intervencdo. O desenvolvimento da crianca € passivel de mudancga,
sendo sempre adaptado aos novos contornos e trajetorias da familia.

No que respeita aos instrumentos utilizados para avaliagéo,
podemos  considerar duas grandes  categorias: testes
estandardizados e abordagens alternativas. (...) Os testes
estandardizados (...) permitem discriminar entre grupos de criancas
de diferentes idades. As abordagens alternativas de avaliagao
derivam da avaliacéo funcional e de abordagens de intervencao com
enfoque na observacdo do comportamento da crianca e da sua
familia nos ambientes naturais e nas atividades do dia-a-dia.
(Serrano & Pereira, 2011, p. 172)

Nos testes estandardizados, o principio da intervencéo era delineado em
funcédo das competéncias da crianca, ou da falta das mesmas, o que, chegando
ao momento da programacao do plano de intervengao, a informagéo recolhida
tornava-se insuficiente para o sucesso do processo. Nas abordagens
alternativas, € possivel obter uma interpretacdo mais auténtica do

comportamento da crianca (Serrano & Pereira, 2011).

Um dos parametros de avaliagdo mais absoluto e mais concreto continua
a ser 0 método de observacao direta do comportamento da crianga em
ambientes com os quais ja esteja familiarizada, ndo obstante a comunicagao

entre todos os intervenientes que cria um processo pleno na vida da crianga.
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Nao podemos deixar de considerar que a criangca estd em constante
desenvolvimento, expressando caracteristicas que se alteram com a idade.
Desta forma, o profissional deve adequar o instrumento de avaliagdo em

funcao da faixa etaria em que a crianca se encontra.

A funcao dos profissionais passa pela orientacao dos pais e das familias,
mas esta orientacdo € feita em fungcdo da informacéo recolhida através dos
instrumentos de avaliacdo. Estes instrumentos de avaliacdo devem ser de facil
compreensao para que o0s pais possam fazer uma utilizacdo correta dos

mesmaos.

Alguns exemplos de instrumentos utilizados sédo: Ages and Stages
Questionnaires, que consiste num questionario que é aplicado a criancas dos 1
aos 5 anos de idade e as suas questbes/jogos estdo relacionadas com a
comunicacao, coordenagdo motora e resolucdo de problemas; Ounce Scale
que se fundamenta na observacao da crianca no seu contexto familiar, sendo
que o papel dos pais € fundamental, uma vez que é feito um registo absoluto
da familia; Modelo de McWilliam que se baseia nos despistes de recursos de
linguagem e comunicagdo através de informacdo transmitida pelos pais;
Ecomapas, através de uma representacdo grafica que analisa as ligacbes da
familia as pessoas e estruturas sociais do meio envolvente (Serrano & Pereira,
2011).

Todas estas faces sao levadas a cabo por equipas formadas por
diferentes profissionais, com formacgao especializada nos respetivos

dominios, quu lhes da a qualificacdo adequada para exercer
eficazmente as suas fungdes. (Franco, 2007, p. 116)

Para uma organizacdo de trabalho onde exista uma coesao disciplinar
entre os varios elementos e para uma partilha de trabalho e objetivos,

analisamos trés tipos de abordagem disciplinar.

A abordagem multidisciplinar € composta por variados profissionais que
agem de acordo com as necessidades da crianca. Nesta abordagem, os
profissionais trabalham e avaliam de uma forma isolada, resultando na falta de
coordenacdo entre os mesmos. A propensao de cada técnico depende da sua
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concecao e formacao profissional, o que faz com que o entendimento da
criangca como um todo seja dificil (Franco, 2007).

Na abordagem interdisciplinar, ja se verifica a partiiha de alguma
informacdo entre os diferentes profissionais, embora continuem a agir

isoladamente.

Diferente de todas as abordagens expostas anteriormente, temos a
abordagem transdisciplinar. Nesta abordagem, esta patente a colaboracao e
conexao entre todos os técnicos envolvidos no processo de intervencgao, tendo
em conta a globalidade da intervencdo e das prioridades da crianca e da
familia. Aqui a avaliacao é um processo conjunto: a familia esta presente em
todo o desenvolvimento da crianga e os técnicos sdo responsaveis pela
implementacdo e pelo funcionamento do processo de intervengédo (Franco,
2007).

O enquadramento conceitual de desenvolvimento sobre o qual se
assenta a IP inclui a compreensao dos padrdes de interacao familiar,
tais como as transagdes pais-crianca, as experiéncias
proporcionadas as criangas pela familia, bem como a salvaguarda
das suas condicdes de saude e seguranca e da influéncia destes
sobre o desenvolvimento. (Serrano & Pereira, 2011, p. 175)

1.4.1. Sindrome de Down e a genética

A Sindrome de Down é a causa mais comum de deficiéncia intelectual
de origem genética. O seu nome deve-se a forma como foi descrito pela
primeira vez em 1966 por John Langdon Down. John Down detetou que
algumas das pessoas com deficiéncia intelectual com as quais trabalhava
tinham algumas caracteristicas fisicas muito semelhantes ao povo da regido
central da Mongélia, considerados seres primitivos e pouco evoluidos (Pérez ,
2011).

Com o passar do tempo este conceito pejorativo foi dando lugar a atual
designacao Sindrome de Down. Mais recentemente, pelo facto de possuirem

um cromossoma extra no par 21, perfazendo um total de 47 cromossomas nas
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células, em vez dos 46 habituais, a Sindrome de Down passou também a ser
designada por Trissomia 21.

Este “erro na distribuicdo dos cromossomas das células provocou um
desequilibrio da funcao reguladora que os genes exercem sobre a sintese de
proteina, perda de harmonia no desenvolvimento e nas fun¢des das células”
(Silva & Kleinhans, 2006, p. 123).

De uma outra forma, podemos dizer que a Trissomia 21 é “uma
especialidade genética que resulta na presenca de um cromossoma
suplementar numa ou em todas as células dos varios milhdes que compde o

seu organismo” (Skallerup, 2015, p. 30).

Ainda nao é possivel apontar uma causa peculiar para a alteracao
cromossomatica da Trissomia 21, mas é possivel considerar trés modos

diferentes de alteracao genética.

Primeiramente, consideramos a nao-disjuncdo, que estd associada a

95% dos casos, onde todas as células possuem um cromossoma extra.

De 3 a 4% dos bebés com Trissomia 21 tém a Sindrome por
translocacdo, quer isto dizer que o cromossoma 21 se liga a outro
cromossoma, dando origem, assim, a um novo tipo de cromossoma. Este tipo

de Trissomia pode ocorrer devido a juncao dos genes dos pais.

O “mosaicismo” é outra forma da Trissomia 21, que afeta 1% dos casos.
Neste tipo, quanto mais demorada for a divisdo de células, menos células sao
afetadas, ou seja, o bebé pode apresentar menos caracteristicas fisicas e
capacidades intelectuais superiores (Gargioni, 2008).

Apesar das varias investigacdes em torno da Sindrome de Down, ainda
nao é possivel reconhecer uma causa que provoque este tipo de alteragao.

Em relacdo a etiologia da Trissomia 21, é possivel apontar a idade
materna (a partir dos 35 anos de idade, existe uma maior incidéncia), a
exposicao a Raios-X, ingestao de substancias psicotropicas, infecao viral e a
exposicao continuada a produtos quimicos e toxicos (Gargioni, 2008).
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Na incidéncia, verifica-se que existe 65% das gravidas sofrem aborto
espontaneo; dos recém-nascidos 50% acabam por falecer no primeiro ano de
vida, frequentemente devido a doencas cardiacas. Existe uma maior incidéncia
em relacdo ao sexo masculino e a esperanca média de vida destes individuos

€ até aos 50 anos de idade (Gargioni, 2008).

Esta incidéncia tem vindo a diminuir com o passar do tempo devido a
evolugao da medicina que tem diminuido a taxa de mortalidade e aumentado a
esperanca média de vida. O avanca da tecnologia médica, que permite um
diagnéstico precoce, e o progresso dos procedimentos e técnicas educativas
tem proporcionado uma melhoria na qualidade de vida destas criancgas.

Atualmente, o0 avango da medicina permite que o diagnéstico possa ser
feito precocemente. Para a Trissomia 21, existem dois tipos de exame que
permitem determinar se o0 bebé tera alguma anomalia genética: a

amniocentese e a bidpsia das vilosidades coridnicas.

O primeiro destes exames é realizado por volta da 132 semana de
gestacdo. Trata-se de um exame médico que pode acarretar algumas

complicagdes como hemorragias, contragdes ou até mesmo o aborto.

A bidpsia das vilosidades coridnicas € realizada na 112 semana da
gravidez. Este procedimento € mais recente do que o anterior. No entanto,
existe um risco maior de aborto e, quando feito de uma forma antecipada, pode
causar malformacgdes no feto (Skallerup, 2015).

Os bebés com Sindrome de Down podem apresentar algumas ou
muitas das caracteristicas da Sindrome, mas € importante ressaltar
que, como todas as criancas, eles também se parecerdo com o0s
seus pais, uma vez que herdam os genes destes... (Silva &
Kleinhans, 2006, p. 125).

As alteragbes morfoldégicas prendem-se sobretudo com a
hiperflexibilidade das articulacbes (as articulacbes movem-se além do limite
sem que a pessoa realize grandes esforgos para isso) e hipotonia generalizada

(diminuicdo dos reflexos e da forga, refletindo a diminuigdo do ténus muscular
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que afeta todos os musculos do corpo e condiciona o desenvolvimento do bebé

uma vez que os seus musculos se tornam flacidos).

Os bebés com Trissomia 21 nascem com o cranio achatado, excesso de
pele na zona do pescoco, rosto redondo e achatado, lingua protusa, membros
curtos, pregas epicantes nos olhos e pregas simétricas nas maos.

Para além destas alteracbes morfolégicas, a Sindrome de Down esta
também associada a alguns disturbios de saude como cardiopatia congénita
que afeta cerca de 40% das criangas, malformacdes gastroenterolégicas que
representam 12%, e o hipotiroidismo. Devido ao seu sistema imunoldgico ser
mais debilitado, estdo mais propicias a infecdes respiratdrias e auditivas
(Gargioni, 2008).

1.4.2. O desenvolvimento cognitivo aliado a Sindrome de Down

Atualmente, as criancas com Trissomia 21 conseguem um
desenvolvimento superior em comparacdo com 0S anos anteriores, 0 que se
deve ao facto de terem a sua disposicdo melhores servicos de IP que
respondem de forma satisfatéria as especificidades de cada crianga.

Mas o défice cognitivo das criancas com Sindrome de Down é um

obstaculo ao seu normal desenvolvimento:

As criangcas com Trissomia 21 tém quase sempre um certo grau de
défice cognitivo. Isto significa que aprendem mais devagar e tém
dificuldades de entendimento e de raciocinio complexos. (Skallerup,
2015, p. 37)

Para O’Brien e Yule (1995), as criangcas com Trissomia 21 encontram
uma maior dificuldade de desenvolvimento a nivel de cogni¢do, linguagem e
promogao social. Na faixa etaria dos 0 aos 2 anos, a crianga demonstra
dificuldade na aprendizagem, sendo que dos 2 aos 4 anos de idade existe uma
recuperacao significativa na aquisicdo de competéncias de aprendizagem.
Posteriormente, entre os 4 e os 12 anos de idade, surge um défice seletivo
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relativamente a memdéria a curto prazo, embora a compreensao esteja mais
estruturada do que a linguagem expressiva. Na faixa etaria dos 13 aos 18 anos
de idade, a memoria verbal apresenta um desprovimento, a fala estd mais

fluente e estruturada (Gargioni, 2008).

Algumas das criangas com Sindrome de Down ndo conseguem evoluir
em termos intelectuais para além de uma idade média de 6 a 8 anos de idade.
A abordagem da linguagem falada e escrita esta também comprometida no
desenvolvimento de algumas destas criancas (Rondal, Perera, & Comblain,
1997).

Piaget considerava que o desenvolvimento das criancas com NEE era
comparavel aos estadios de desenvolvimento das criangas “ditas normais”,
como vimos anteriormente. A sua preocupacdo estava ligada com a
capacidade do conhecimento humano e o seu desenvolvimento. A crianca
desenvolve o armazenamento de imagens e aquisicdo de linguagem,
compreendendo e desenvolvendo o seu vocabulario, 0 que, no caso das
criangas com NEE, pode ser mais demorado.

Silva e Bolsanello (2000), ao analisarem criangas com Sindrome de
Down entre os quatro meses e 0s quatro anos de idade, constataram que
existe um atraso de um ano, um ano e meio nestas criangcas. No entanto,
concluem que o sucesso do desenvolvimento de uma crianga com Sindrome
de Down prende-se com a eficacia dos programas de intervencdo e com o
ambiente educacional onde a crianga se insere (Silva & Kleinhans, 2006).

Em relacdo a meméria da crianca, Escamilla (1998) classifica-a como
sendo sensorial, mecanica e légica intelectual. A memoria sensorial esta
relacionada com o armazenamento de imagens em funcao de cada sentido; a
memdéria mecéanica atua em funcdo da sequéncia de imagens, sendo que a
reproducao e armazenamento do conhecimento se designa por memaria légica
intelectual (Silva & Kleinhans, 2006).

As criancas com Sindrome de Down possuem uma fraca memaria verbal
e uma memoria visual a curto prazo. Sao criancas com algumas lacunas de

memoria que limitam a sua capacidade em termos de linguagem. A imagem é
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fundamental para o processo da verbalizacdo da palavra e da escrita na
aquisicdo de conceitos. E através da palavra escrita que a crianca desenvolve
a leitura e ajuda na fluidez da fala. E também caracteristico destas criancas
desenvolverem um atraso no processo da fala, uma vez que, desde o inicio da

aquisi¢cao, progridem de uma forma mais lenta.

O facto de estas criancas serem menos participativas nao significa que
nao sejam capazes de aprender ou assimilar conhecimentos, apenas acontece
de forma diferente e em periodos diferentes das outras criangas. No entanto,
nas criancas com Sindrome de Down, o progresso € mais demorado, existe
uma maior probabilidade de fracasso e as expectativas dos profissionais
envolventes, em relagdo ao seu desenvolvimento, sdo baixas (Rondal, Perera,
& Comblain, 1997).

Buckley e Bird (1994) enunciam diversas caracteristicas acerca do
desenvolvimento linguistico e cognitivo até aos 5 anos de idade das criangas
com Trissomia 21. Primeiramente, referenciam a dificuldade que estas criancas
podem ter pelo facto do seu vocabuldrio ser mais limitado e a sua
compreensao da linguagem expressa ser mais proeminente, o que pode levar a
que o seu desenvolvimento cognitivo seja menosprezado. Devido a dificuldade
que tém na expressao verbal, outras areas de desenvolvimento podem também
ficar comprometidas, como o raciocinio e a memdéria. A sua capacidade de
mem©éria visual sobrepde-se as dificuldades da memaria auditiva, sendo que
aqui os profissionais devem ser providos de suporte visual para um melhor
aproveitamento das capacidades intelectuais de cada um (Bissoto, 2005).

As dificuldades que estas criancas apresentam no desenvolvimento da

linguagem podem afetar outras areas de desenvolvimento cognitivo.

Comparativamente a crianca que tem um desenvolvimento normal, a
crianga com Trissomia 21 apresenta, aos trés meses de idade, vocalizacdes
momentaneas e deficitarias e, sé entre os dezanove e os vinte e quatro meses
de vida, surge a repercussao dos sons familiares. A imitacdo da producéo da
linguagem e da fala é fundamental para o desenvolvimento do comportamento

verbal da crianca.
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Em idade escolar, a crianca com Sindrome de Down possui uma
organizacdo gramatical limitada. Tem discursos simples, embora a sua
compreensao do vocabulario seja avancada. Mas deve referir-se que o
progresso linguistico da crianga com Sindrome de Down esta em constante
desenvolvimento (Tristao, 1998).

O seu desenvolvimento cognitivo fica limitado, uma vez que as
capacidades linguisticas estao correlacionadas com as competéncias
intelectuais. Devido ao facto de as suas competéncias auditivas estarem
afetadas, a sua linguagem e o seu vocabulario ficam comprometido. Também a
hipotonia muscular dificulta a aquisicdo da linguagem devido ao controlo da

lingua e as dificuldades articulatérias que dai provém (Tristdo, 1998).

Os problemas de aprendizagem e meméria que se manifestam na
infancia aumenta com o avancar da idade, tornando-se cada vez mais

evidentes (Rondal, Perera, & Comblain, 1997).

Todos os disturbios que possam condicionar o desenvolvimento da
crianga com Sindrome de Down podem ser atenuados e comprimidos através
de processos de IP, realizados por profissionais especializados. Desta forma,
podemos considerar que, quanto maior for a compreensao das dificuldades da
criangca, melhor sera o resultado da intervengédo (Rondal, Perera, & Comblain,
1997).

1.4.3. A inclusao das criancas com Sindrome de Down

Hoje em dia, a inclusdo escolar € um processo que esta a desenvolver-
se progressivamente em variados paises, sempre condicionada, no entanto,

pela cultura e politica locais (Luiz & Nascimento, 2012). Com efeito,

O movimento da inclusdo sé pode ter sucesso se, em primeiro lugar,
os cidadaos o compreenderem e aceitarem como um principio cujas
vantagens a todos beneficia. (Correia, 2003, p. 14)
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Em 1986, Will (citada por Correia, 2003) deu o primeiro passo para a
mudanca no atendimento as criancas com NEE. Através de uma investigacao,
detetou que o numero de alunos que necessitavam de novas estratégias de
aprendizagem era superior ao esperado. Assim, defendeu a concecao de que
era fundamental a cooperacédo entre profissionais para que a classe regular
estivesse adaptada a inser¢cdo de um aluno com NEE. Este principio despertou
o interesse para esta problematica, surgindo assim novos esforcos para se
responder eficazmente as necessidades educativas especiais dos alunos
(Correia, 2003).

O primeiro marco histérico das NEE da-se em 1994 através da
Declaragao de Salamanca, segundo a qual a educacao passa a ser vista com
uma questdo de direitos humanos. Foi decretado que toda a crianga tinha
direito a educacgéao, independentemente de ter ou ndo NEE e as criancas com
NEE devem ser incluidas na escola regular, tendo em conta as suas

necessidades particulares (Unesco, 1994).

Posteriormente, em 1990, através do documento da Convencao de
Guatemala, sao reafirmados os direitos da pessoa com deficiéncia e salienta-
se o direito a nao discriminacdo das pessoas com deficiéncia. Repudia-se,
também, todas as formas de discriminacdo e favorece-se a sua integracao
completa na sociedade (Fernandes, 2013).

Em 2001, a Carta para o Terceiro Milénio efetiva 0 acesso a recursos
seguros e sustentaveis de forma similar para todos (Menegatto, Martini, & Lipp,
2010).

Em Portugal, em 1986, através da Lei de Bases do Sistema Educativo,
surgem a equipas de EE que pretendem possibilitar o desenvolvimento das
capacidades das criangas, criando condicbes necessarias para a sua

aquisigao.

Por sua vez, o Decreto-Lei n.? 319/91 atribui a escola o dever de fundir
elucidacbes eficazes para a educacdo, implementa o conceito de
“necessidades educativas especiais” e complementa os direitos e deveres dos
pais no processo educativo do seu filho (Correia, 2003).
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Mais recentemente, o Decreto-Lei n.? 3/2008 tenciona garantir que o0s
alunos com NEE frequentam escolas do ensino regular para que possam
receber apoio especializado em funcao das necessidades de cada um.

O DL N°@3/2008 pretende (...) definir claramente o grupo-alvo da
educagao especial, bem como as medidas organizativas, de
funcionamento, de avaliacdo e de apoio que garantam a estes
alunos o acesso e 0 sucesso educativo elevando os niveis de
participacdo e as taxas de conclusdo do ensino... (Pereira, 2008, p.
17)

Este documento legislativo informa acerca da referenciacao que deve ser
feita em situagdes que apresentem necessidades educativas permanentes.
Estas situagdes requerem um processo de avaliagdo que devera conter as
imposi¢oes educativas (Pereira, 2008).

Os alunos com NEE sao aqueles que, de alguma forma, estdo expostos
a “um conjunto de fatores de risco, ou de ordem intelectual, emocional e fisica,
que podem afetar a capacidade de um aluno atingir o seu potencial maximo no
gue concerne a aprendizagem, académica e socioemocional” (Correia, 2003, p.
43).

Correia (2003) fragmenta as NEE em duas categorias: as necessidades
educativas especiais significativas e as necessidades educativas ligeiras. As
NEE significativas, de natureza permanente, estdo relacionadas com as
adaptacoes curriculares possiveis de se fazer em varias areas académicas.
Estas NEE dizem respeito as necessidades de carater emocional, sensorial,
processoldgico, desenvolvimental e motor, relacionando com problemas de
saude como as disfun¢des auditivas. Por sua vez, as NEE ligeiras s&o aquelas
que estao comprometidas a nivel de desenvolvimento parcial, que exigem uma
adaptacao curricular em determinado momento do percurso escolar e que tém

por objetivo melhorar a cognicéo (Correia, 2003).

Os resultados da pesquisa sobre inclusdo de alunos com Sindrome
de Down em escolas de ensino regular, realizado por Voivodic
(2007), revelam que as escolas tém dificuldades de conduzir o
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processo de inclusdao, mostrando-se bastante desorientadas em
relacao a isso. (Menegatto, Martini, & Lipp, 2010, p. 158)

E imprescindivel a intervencéo dos profissionais do ramo educacional na
inclusao. O professor/educador é parte integrante deste processo, uma vez que
€ muito dificil progredir sem que o profissional tenha a preparacao necessaria
para acompanhar o processo inclusivo. Cada profissional traz consigo uma
cultura diferente, perspetivas e crencas diferentes de inclusao.

A inclusdo e a integracao destas criancas no ambiente escola passa
pela “competéncia de se ensinar os professores a serem mais
responsivos as necessidades fundamentais de todas as criancgas.
(Sprinthall & Sprinthall, 1990, p. 572)

A EE tem como primordialidade criar um ambiente favoravel a integragao
genuina da crianga com NEE no ambiente escolar. A partir de uma sintese de
estudos, Birch (citado por Sprinthall & Sprinthall, 1990) enunciou um conjunto
de praticas adotadas pelos profissionais para favorecer a eficiéncia da EE:
coadjuvacéao entre os profissionais do ensino especial e regular para interesse
dos alunos, promocao da integracdo dos pais e dos demais profissionais no
delineamento do programa educativo e assungdo com convicgcao do direito de
todos a educacao (Sprinthall & Sprinthall, 1990).

O mesmo autor destaca também os fatores que considera serem
favoraveis ao sucesso deste desempenho. Assim sendo, refere a importancia
da cooperacao entre todos e a troca de informacdes relevantes ao progresso
do aluno, desmistificando o principio de que as criangas com NEE tém um
comportamento inadequado na sala de aula e que o sistema escolar tem que

estar apto a receber todas as criancas (Sprinthall & Sprinthall, 1990).

Para Hunt (Sprinthall & Sprinthall, 1990), o ensino para as criangas com
défice cognitivo deve ser planificado e organizado minuciosamente para que
entendam de uma forma mais clara e objetiva as atividades propostas através
da monitorizacdo, da brevidade das atividades e da exploracdo de outras
vertentes da crianca (Sprinthall & Sprinthall, 1990).
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Através de pequenas atividades e da criacdo de ambientes propicios a
aprendizagem, a crianca processa e assimila a informacao ensinada de uma
forma mais eficaz e permanente. A posicado do professor/educador deve ser a
de estimular a aprendizagem e proporcionar experiéncias que possam, de
alguma forma, beneficiar as capacidades intelectuais e sociais da crianga com
ou sem deficiéncia. Se o profissional ndo assumir este posicionamento, corre-
se o risco de contribuir para a exclusado e criacao de preconceitos em torno da

crianca com NEE.

Analisando um estudo realizado por Esteves et al. (2013), referente a
inclusdo de uma crianga portadora de Sindrome de Down na sala de aula
regular, é possivel constatar que toda a conjuntura envolvente ao ambiente de
inclusdo nao beneficiou a crianca com NEE. Por exemplo, o empenho da
professora da classe regular contrastava com o da professora de EE, pelo que
a crianca mostrava mais empenho nas atividades realizadas no contexto da
EE.

O facto de a crianga com Sindrome de Down néo ter o sucesso esperado
no contexto da inclusdo deve-se também as circunstancias providas da sala de
aula regular nao se nivelarem as suas necessidades (Esteves, Cruz, & Bertelli,
2013). Assim, estes autores concluem que é possivel que esta crianca “durante
as aulas em contexto de ensino regular, estivesse incluida na turma, porém
permanecesse excluida do processo de ensino-aprendizagem, no sentido que
(...) ndo era devidamente acompanhada” (Esteves, Cruz, & Bertelli, 2013, p.
43).

Apesar dos resultados do estudo de Esteves et al.,, que mostra que o
sucesso de inclusdo esta em parte dependente do empenho dos profissionais
referenciados para tal, podemos dizer que “a inclusdo escolar proporciona
ganhos no desenvolvimento social e cognitivo das criangcas com necessidades
educativas especiais, além de trazer também beneficios para as criancas com

desenvolvimento tipico” (Luiz, Pfeifer, Sigolo, & Nascimento, 2012, p. 657).
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1.5. Boas praticas de intervencao precoce em criancas com Sindrome de
Down

A crianca que nasce com Sindrome de Down precisa de estimulos logo
apos o seu nascimento. Desta forma, adquirem conhecimentos e estimulagao

cognitiva, desenvolvendo as suas habilidades motoras e comportamentais.

As investigagcdes concluem que a maioria das familias lida
extremamente bem com a educacado das criangas com trissomia 21
e costumam sentir menos tensdo do que familias com criangas com
outro tipo de deficiéncia. (Skallerup, 2015, p. 253)

Ao longo dos anos percebeu-se que 0s pais e cuidadores sdo excelentes
terapeutas e que as mais vantajosas intervengbes ocorrem nas suas
residéncias. O trabalho da IP deve ser executado por profissionais dotados e,
sobretudo, especializados em criangcas com Trissomia 21. Estes profissionais
devem partilhar toda a informagdo com os pais e instrui-los de forma a
poderem dar continuidade ao processo de desenvolvimento no seu espaco
quotidiano.

McGraw (citado por Sprinthall & Sprinthall, 1990) explica que existem
periodos do desenvolvimento da criangca que sdo mais ou menos propicios
para o treino de competéncias. Através dos periodos criticos, concluiu que
existem momentos exatos que a crianga estda mais predisposta a
aprendizagem, momentos estes que a estimulagdo deve ser realizada, pois,
caso esta estimulagao seja feita prematuramente ou tardiamente, podem surgir
lacunas ou distarbios de comportamentos e aprendizagem (Sprinthall &
Sprinthall, 1990).

Segundo a hipétese de Bloom (Sprinthall & Sprinthall,1990) sobre o
desenvolvimento intelectual da crianca, constata-se que as criancas aos trés
anos de idade tém mais propensao para experiéncias enriquecedoras do que
em idades mais avancadas, tornando-se essenciais ao seu progresso. Neste
sentido, Bloom conclui que “ndo s6 a falta de um meio ambiente enriquecedor

impede o desenvolvimento intelectual da crianca, como a perda desse tempo
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precioso é parcialmente prejudicial porque nado ha forma de a compensar
posteriormente” (Sprinthall & Sprinthall, 1990, p. 77).

A multiplicidade de estimulos é, para Hunt (citado por Sprinthall &
Sprinthall, 1990), o primordial do desenvolvimento cognitivo. Em funcao da
estimulacdo dos sentidos, em contacto com o ambiente onde se insere, a
crianga procura de uma forma natural o crescimento cognitivo continuo
(Sprinthall & Sprinthall, 1990).

Para Piaget, a assimilagcdo do conhecimento sé é possivel de acontecer
quando a criancga ja alcangou um estadio de desenvolvimento natural. Também
Bruner reconhece que as criancas aprendem através de estratégias de
aprendizagem, mas que, para tal, devem estar inseridas hum meio ambiente
propicio (Sprinthall & Sprinthall, 1990).

A intervencdo precoce (...) € um processo sistematico de
planeamento e fornecimento de servicos terapéuticos e educacionais
a familias que necessitem de apoio para dar respostas as
necessidades desenvolvimentais das criancas desde o nascimento
até ao periodo pré- escolar. (Papalia, Olds, & Feldman, 2001, p. 195)

O objetivo da IP passa pela promocao do desenvolvimento das criancas
num ambiente familiar e comunitario. A estimulacdo sensorial, realizada logo
nos primeiros meses de vida, estimula os sentidos do bebé de forma a
encorajar o seu progresso, melhorar a sua meméria e atencao, atingindo assim

metas de desenvolvimento mais rapidas.

Deve ser dado o devido valor aos sinais emitidos pelo bebé, indo ao
encontro das suas necessidades e reforcando a confianca e seguranca entre
cuidador e bebé, ndo esquecendo a liberdade que deve ser concedida a
crianga para que possa explorar todo o ambiente envolvente de forma a

estimular a sua independéncia.

O processo de leitura deve ser iniciado logo que possivel. Quando o
adulto 1& para o bebé, ajuda nas competéncias da comunicacao basica,
construcdo do vocabulario e a estimular a meméria. O encorajamento do

comportamento positivo, o uso do discurso para com o bebé, a utilizacdo da
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punicdo de forma adequada sado fatores a reter para a promocdo do
desenvolvimento intelectual da crianca (Papalia, Olds, & Feldman, 2001).

Quando se inicia o processo de IP, é primordial levar em conta que os
pais, ou o principal cuidador da crianga, assegurardao grande parte do processo
de IP. Assim, os pais e cuidadores devem receber toda a informacao
necessaria a reter sobre as estratégias e métodos que serao utilizados naquele

caso especifico.

O processo de IP centrado na familia devem garantir que todos os
membros devem ser tratados com respeito, independentemente da sua
dissemelhanga cultural, étnica e socioeconémica. A parceria entre o0s
profissionais e os pais deve ser estimulada, bem como a confianca e a parceria
(Carvalho et al., 2016).

Toda a familia faz parte do grupo-alvo de intervencao. O problema que
afeta um dos membros da familia, afeta de forma indireta toda a unidade da
familia. A equipa de IP deve explorar as necessidades de cada familia,
utilizando préticas individualizadas em fung¢ao dessa unidade. Deve promover o
aproveitamento de competéncias e proporcionar experiéncias de vida em
simultdneo com a prevencgao de disfuncdes futuras. Os familiares devem sentir
0 apoio de toda a equipa para que possam atingir os objetivos, de maneira a
que as capacidades familiares passem por um processo dinamico de
desenvolvimento (Carvalho et al., 2016).

A IP é prestada por um conjunto de profissionais qualificados que devem
auxiliar os pais em contextos da vida diaria. Nas criangas com Sindrome Down,
a imitacdo de movimentos € um processo essencial para a concecao de
influéncias. Neste caso, o profissional pode instruir os pais na criacado de
atividades que estimulem esta pratica (Skallerup, 2015).

A equipa de IP deve avaliar o desenvolvimento da crianga e, baseada
nesta avaliacdo, deve criar métodos flexiveis para a colaboragéo de todos.

Um dos profissionais que fazem parte da equipa de IP em criancas com
Trissomia 21 sdo os terapeutas ocupacionais. Estes tém por funcao assistir os

pais e criangcas no desenvolvimento e na aquisicdo de competéncias da vida
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diaria, como, por exemplo, o processo de alimentagdo e o0 recurso a
brincadeira. Estes profissionais ajudam os pais e prestadores de cuidados na
adaptacdo de ambientes. E caso do treino da motricidade fina através de
instrucdes aos pais para realizarem brincadeiras especificas que potenciam a
utilizacdo de determinados grupos musculares (Skallerup, 2015).

O fisioterapeuta é também um profissional fundamental na equipa de
intervencao em criancas com Trissomia 21. O fisioterapeuta tem por funcao
deslindar as perturbagdes associadas aos movimentos motores. No caso das
criangas com Sindrome de Down, a acdo do fisioterapeuta é essencial na
desenvoltura do tonus muscular. O ténus muscular afeta os movimentos, a
postura e locomocado. Ora, este profissional deve criar atividades e
procedimentos para promover a forca muscular. Uma vez que o contacto com o
fisioterapeuta esta limitado a consultas semanais, € necessario orientar a

familia para a aplicacao de certas técnicas (Skallerup, 2015).

Por seu turno, o terapeuta da fala incorpora a equipa de IP que interage
com as criangcas com Sindrome de Down. O terapeuta da fala tem por funcao
desenvolver as capacidades de comunicagdo e linguagem. Este deve
minimizar as dificuldades que a crianga com Sindrome de Down tem na

alimentacao e na expressao falada (Skallerup, 2015).

Na equipa de IP é fundamental um profissional da area mental (um
assistente social ou um psicélogo), que tem como uma das principais funcoes
incrementar as relagdes familiares, uma vez que algumas familias tém
dificuldade em assimilar toda a informacao acerca da patologia do seu filho. Os
assistentes sociais devem, a partir do nascimento da crianga, orientar os pais
na averiguacao de apoios e fundos disponiveis para responder aos seus
dilemas e contratempos. O assistente social pode ser o mediador de todo o

processo, focando-se nas visitas domicilidrias (Skallerup, 2015).

Num contato inicial, os profissionais tém por obrigacao prestar apoio a
familia a nivel emocional. No primeiro contato, devem estabelecer confianca e
transmitir seguranca para a familia. Este passo cria a empatia necessaria entre

todos para o sucesso do processo de intervencao. Se possivel, os pais devem
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ser informados sobre eventuais grupos de apoio que existam, bem como sobre
o tipo de apoios e estruturas de suporte que possam enriquecer todo o
processo de aprendizagem.

Na fase de avaliacdo, os profissionais, através do processo de
entrevista, devem inteirar-se das rotinas familiares e do seu envolvimento
social, sem descurar a informacéao transmitida pelos pais. Embora a esséncia
dos técnicos deva passar por suprimir as dificuldades da crianga, devem incitar
também os pais para que estes atuem em defesa dos seus filhos, auxiliando no
seu processo da educacao (Carvalho et al., 2016).

Um dos modelos mais adequados para a IP € o modelo transdisciplinar:

a relevancia dos contextos ou ambientes nos quais o
desenvolvimento ocorre €, pois, inegavel para potenciar o
desenvolvimento das criangas e prevenir uma multiplicidade de
problemas. E necessario que Ihes sejam proporcionadas
experiéncias de aprendizagem significativas em ambientes
adequados. (Carvalho et al., 2016, p. 50)

O modelo transdisciplinar contém uma estrutura funcional que propicia a
participacao da familia, tornando-a um agente ativo através da interacao dos
profissionais em diferentes servigos. A equipa € constituida por profissionais de
variadas areas que partilham informagéo e conhecimentos entre si, de forma a

melhorar a sua atuacao (Carvalho et al., 2016).

O poder ou a influéncia que a familia tem sobre o desenvolvimento
da crianca ao longo de toda a sua vida justificam que qualquer
intervencdo com criangcas em idade precoce assuma e incorpore nas
suas praticas a centralidade da familia, valorizando o seu
envolvimento e procurando responder de forma individualizada as
suas necessidades. (Carvalho et al., 2016, p. 97)
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Capitulo 2
Metodologia

45



Sara Delfina Alvares Miranda

INTERVENCAO PRECOCE EM CRIANGAS COM TRISSOMIA 21

2.1. Problema e objetivos de investigacao

O presente estudo pretende aferir a pertinéncia e 0 acesso a intervencao

precoce em criangcas com Trissomia 21, tendo em conta as familias nas quais

se inserem e

da informacao que estas possuem sobre a patologia.

Neste sentido, o problema que orientou este estudo é o seguinte:

Face

investigacao:

de que modo a pertinéncia e 0 acesso a intervengdo precoce em
criancas com Trissomia 21 depende da familia, em particular da
informacao que esta possui sobre esta patologia?

a este problema, foram definidos os seguintes objetivos de

Interpretar o sentimento dos pais no conhecimento do

diagnéstico, antes ou depois do nascimento.
Compreender a relacao familiar e recetividade do bebé.

Compreender a dinamica familiar relativamente as preocupacoes

provenientes do diagndstico;

Identificar que tipos de apoio os pais tiveram acesso e quais as
ajudas foram prestadas a familia.

Percecionar o comportamento e a atitude da comunidade face a

criangca com Trissomia 21.

Perceber se foi feito algum acompanhamento a familia por parte
de alguma entidade competente para tal.

Entender o desenvolvimento do bebé através da descricdo de
atividades diérias.

Compreender a cronologia da evolugcdo da crianca através da

idade que foi alcancando cada periodo de desenvolvimento.

46



B Sara Delfina Alvares Miranda
INTERVENCAO PRECOCE EM CRIANCAS COM TRISSOMIA 21

- Compreender 0 acesso que cada crianga teve a intervencao
precoce e a idade com que foi iniciado o processo.

- ldentificar quais os profissionais que fizeram parte do processo de
intervencao precoce € a variagdo do seu tempo de execucao.

- Detetar os obstaculos possiveis resultantes da inscricdo da

crianca no sistema escolar.

- Entender qual o tipo de ensino que proposto a crianca com
Trissomia 21.

- Perceber se os pais optam por permitir o acesso dos seus filhos

ao ensino pré-escolar.

- Ter percecao do acesso que é possivel ter a Educacao Especial e

quais os fatores que podem influenciar este acesso.

- Ter percegao da idade que a crianca com Trissomia 21 ingressa

no 12 ciclo.

- Compreender o processo de desenvolvimento cognitivo da

crianga com Trissomia 21.

- Analisar as relagdes sociais que podem ser criadas em funcao de

todo o desenvolvimento destas criangas e jovens.

- Entender o que sentem o0s pais relativamente aos eventuais

processos de discriminacdo do seu filho.

- Ter a percecao da autonomia que cada familia pode incutir no seu
filho e até que ponto se podem tornar adultos independentes.

2.2. Modelo de investigacao

No que respeita ao modelo de investigagdo, e tendo em conta o
problema e os objetivos do nosso estudo, consideramos que se revelaria mais
adequada uma abordagem descritiva, de natureza eminentemente qualitativa,

com base na analise de um conjunto de casos.
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Segundo Bisquerra Alzina (2009), os métodos descritivos apresentam as

seguintes caracteristicas:

- descrevem situacdes, eventos e factos (como sdo e como se

manifestam);

- apresentam as propriedades, caracteristicas e perfis de pessoas,

grupos ou comunidades;

- medem ou avaliam objetos ou variaveis (abordagem quantitativa);

- observam um evento, fendbmeno, facto ou situagdo que ocorre

num contexto determinado (abordagem qualitativa).

No ambito dos métodos descritivos, e pela natureza dos participantes no

estudo, decidimos enveredar pela abordagem de natureza qualitativa, a qual,

segundo Tuckam (2005, p. 507), apresenta cinco caracteristicas fundamentais:

1.

A situagdo natural constitui a fonte dos dados e o
investigador é o instrumento-chave da recolha de dados;

A sua primeira preocupacdo é descrever e sO depois
analisar os dados;

O foco € todo o processo, ou seja, 0 que aconteceu, 0

produto e o resultado final;
Os dados sao analisados intuitivamente;

Pretende-se atingir essencialmente ao significado das

coisas, ou seja, ao “porqué” e ao “o qué”.

Acresce que o0 nosso modelo de investigagcdo reune ainda uma

estratégia de estudo multicaso, uma das formas de estudo de caso. Para

Morgado, o estudo multicaso ou “estudo de casos multiplos” sdo aqueles

em que os investigadores trabalham com dois ou mais sujeitos,
situacées ou bases de dados, embora o objeto do estudo seja
comum. Neste tipo de estudos, diferente dos anteriores, para além
do desenvolvimento de alguns preceitos tedricos que fundamentam
a explicacdo e/ou compreensdo do objeto de estudo, as conclusdes
obtidas reportam-se a um contexto mais abrangente. (2014, p. 67)
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Segundo Eisner (1998, citado por Morgado, 2014), convira lembrar que

os estudos de caso ou multicaso congregam varios aspetos que se adequam

ao objeto e ao problema do nosso estudo:

1)

Os estudos qualitativos tendem a ser focalizados, isto é,
este tipo de estudos requer que se visitem as escolas,
que se assista a aulas e se observem os professores e

os alunos no seu contexto normal de trabalho;

Os estudos qualitativos utilizam o eu como instrumento.
O investigador observa o que tem perante si, com base
numa estrutura de referéncia e de um conjunto de

intencoes;

O que torna qualitativo um estudo é o seu caracter
interpretativo. O investigador tenta fundamentar a
informacao que recolhe e procura dar-lhe sentido;

Nos estudos qualitativos deve utilizar-se linguagem

expressiva e deixar sentir a presencga da voz no texto;
Os estudos qualitativos prestam atengéo ao concreto;

A credibilidade dos estudos qualitativos fundamenta-se

na sua coeréncia, intuicao e utilidade instrumental.

2.3. Recolha de dados: instrumento e participantes

No presente estudo, foi utilizada uma entrevista semiestruturada,

constituida por um conjunto de questdes que foram previamente testadas numa

entrevista inicial.

A entrevista semiestruturada permite uma recolha de informacao mais

ampla e permite uma maior distincdo entre os participantes através de

questdes de resposta aberta ou fechada:
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A entrevista na pesquisa qualitativa, ao privilegiar a fala dos atores
sociais, permite atingir um nivel de compreensdao da realidade
humana que se torna acessivel por meio de discursos, sendo
apropriada para investigacdes cujo objetivo é conhecer como as
pessoas percebem o mundo. (Fraser & Gondim, 2004, p. 140)

Na abordagem inicial feita aos membros da familia, foi-lhes apresentado
0 guido da entrevista para que pudessem ter conhecimento dos temas e
questdes que seriam abordados durante a mesma. Esta entrevista € composta
com questdes de resposta aberta de modo a requerer a opinido de todos os

inquiridos.

O guido da entrevista esta dividido em quatro secgdes (cf. Apéndice 1). A
primeira seccdo diz respeito aos dados familiares, nomeadamente idade dos
membros da familia, habilitagdes académicas, profissao dos pais e a existéncia
de irmaos. A segunda seccdo prende-se com o momento do diagndstico,
avancando para os episodios seguintes ao nascimento do bebé. A terceira
seccao esta relacionada com questbes da situagdo escolar de cada crianca e
jovem, seguindo-se questdes relativas a sua vida social. Por ultimo, na quarta
seccdo sao colocadas questdes numa perspetiva de futuro destes jovens e

criangas.

Todas as questdes colocadas foram respondidas pelos familiares, nao

existindo oposi¢céo a nenhuma delas.

As entrevistas foram realizadas no decorrer de dois dias, em datas e
local estipulado por cada familia. Assim, a excegdo da entrevista niumero 3 e
namero 4, que ocorreram nos estabelecimentos comerciais dos pais, as

restantes entrevista tiveram lugar na habitacao de cada familia.

Os participantes deste estudo sdo sete familias que tém a seu cargo
uma crianga ou jovem com Trissomia 21. As idades destas criangas e jovens

variam entre os 6 e os 19 anos de idade.

Estas familias foram selecionadas de uma forma aleatéria, tendo em

conta a idade dos jovens e criancas com Trissomia 21, a situacao econémica
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de cada familia, o processo de IP a que tiveram ou ndo acesso e quais as

caracteristicas percetiveis de confronto em cada uma das familias.

Numa fase inicial, as familias foram abordadas por nés, tendo sido
explicado de uma forma clara e objetiva o propdsito do estudo em questéo.

Foi pedida autorizacdo as familias para a realizagdo da entrevista, que
seria feita num local a escolha da familia. Todas as familias abordadas se
mostraram recetivas a participacao e colaboragcdo com o presente estudo. As
entrevistas realizadas ocorreram em dois dias consecutivos e estiveram
presentes varios elementos da familia, incluindo a crianga e jovem com
Trissomia 21. Na entrevista nUmero quatro, a entrevista da “Andreia”, apenas
nos foi possivel o contacto com a jovem em questdo uma Unica vez e de forma
momentanea. Também a entrevista numero trés foi realizada apenas com a

mée da “Carolina”, ndo estando mais nenhum membro da familia presente.

Foram atribuidos nomes ficticios a cada crianca de cada familia, de

forma a manter o anonimato de toda a informagéo cedida por cada familia.

A recolha de dados foi realizada através de anotacdes detalhadas que
eram transcritas no préprio dia, mantendo a sua fidedignidade.

Apés a realizacao de cada entrevista, e tendo em conta as anotacdes
executadas no decorrer das mesmas, procedeu-se a transcricdo no momento

seguinte e na integra, de modo a preservar a sua autenticidade.

2.4- Tratamento de dados

Para o tratamento de dados, este estudo adotou uma abordagem
qualitativa baseada na analise de conteudo.

A andlise de conteudo é um método pratico, baseado na experiéncia que
varia em fungao da sua mensagem e do objetivo pretendido pela analise.

Segundo Bardin (2004), o método de anadlise de conteido subentende

dois objetivos: a superacdo da incerteza ou a variacdo da interpretacao da
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mensagem em funcdo do ponto de vista de cada e o enriquecimento da leitura
no que diz respeito a exploracdo e ao aprimoramento da apreciacdo da
documentacéao (Bardin, 2004).

A analise qualitativa de dados é um (...) processo indutivo que tem
como foco a fidelidade ao universo de vida cotidiano dos sujeitos,
estando baseada nos mesmos pressupostos de chamada pesquisa
qualitativa. (Alves & Silva, 1992, p. 61)

Neste processo, foi necessario definir os principios fundamentais para
ser feita a andlise de conteldo necessaria e a definicao de objetivos. Neste tipo
de analise, é necessario a recolha dos conceitos inerentes ao sujeito
entrevistado, sendo esta recolha feita no local onde este se insere (Alves &
Silva, 1992).

A andlise de conteudo devera ser aplicavel a varias formas de
comunicacao. Desta forma, apresenta duas funcionalidades: a perspetiva da
descoberta e a formulacdo de hipoteses. Esta investigacao caracteriza-se por
um conjunto praticas de analise das comunicagdes, realizada através de
instrumentos de recolha de informacao que variam em funcao do pesquisador e
do seu objetivo (Bardin, 2004).

A recolha de dados esta relacionada com a enunciagéo de questdes que
se desenvolvem mediante a dinamica existente na entrevista. E importante que
o investigador crie empatia com os entrevistados, bem como sentimentos de

confianca e respeito (Alves & Silva, 1992).
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Capitulo 3
Apresentacao e discussao dos resultados
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3.1.- Caracterizacao das familias e dos participantes

Para a selecao os participantes, foram escolhidas familias em funcéo de
varios fatores, a saber: a idade dos pais e das criancas e jovens, as
habilitacbes académicas dos pais, a sua situagdo socioecondémica € 0 acesso
ao processo de IP.

Tabela 1 — Caracterizacao das familias e dos participantes

Familia “Alice” “Luisa”  “Carolina”  “Andreia” “Lara” “Tomas” “Rodrigo”

Idade do 17 Anos 19 18 Anos 19 Anos 6 Anos 9 Anos 14 Anos

Jovem/Crianga Anos

Habilitagbes 122 Ano 52 Ano 122 Ano 7° Ano 62 Ano 32 Ano 52 Ano

Académicas

Jovem/Crianga

Idade da Mae 42 Anos 60 54 Anos 57 Anos 41 Anos 42 Anos 58 Anos
Anos

Idade do Pai 44 Anos 61 57 Anoa Faleceu 41 Anos 44 Anos 60 Anos
Anos

Habilitagbes Licenciatura  4° Ano 92 Ano 4° Ano 4° Ano 122 Ano 4° Ano

Académicas da

Mae

Habilitagbes Licenciatura  4° Ano 42 Ano 42 Ano 92 Ano 122 Ano Nao
Académicas do Alfabetizado
Pai

N¢ de Irméaos 1 2 2 2 1 0 4

As familias e os participantes apresentam as seguintes caracteristicas:
- as criancas e jovens pertencentes as familias entrevistadas tinham
idades variadas entre os 6 e os 19 anos de idade;

- no que respeita as habilitacbes das criancas, regista-se uma grande
variagdo, entre a escolaridade minima do 3.° ano e a escolaridade

maxima do 12.2 ano;

- relativamente a idade dos pais, a mesma varia entre 0os 41 anos de

idade (valor minimo) e os 61 anos de idade (valor maximo);
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- no que concerne as académicas dos progenitores, verifica-se também

uma enorme variagdo que vai desde a Licenciatura e ao “nao
alfabetizado”, sendo de salientar que em cada familia o grau de variacao

€ praticamente inexistente;

- quanto as habilitagbes académicas, trés das sete criangas e jovens

inquiridos ja ndo se encontram a frequentar o ensino escolar;

- finalmente, em relagdo ao numero de irmaos, constata-se que estamos
perante agregados familiares pequenos ( em média, 2 irmaos), havendo

apenas um caso em que ha em que se registam 4 irmaos.

3.2.- Resultados das entrevistas

Para a analise dos resultados, consideraremos as seguintes dimensoes:
- Dimensao 1 — o diagndstico da Trissomia 21;

- Dimensao 2 — o periodo pds-nascimento;

- Dimenséao 3 — o processo de escolarizacao;

- Dimensao 4 — a vida social;

- Dimenséao 5 — as perspetivas sobre o futuro.

3.2.1. Dimensao 1 — o diagnodstico da Trissomia 21

O nascimento antecede um periodo de expetativas e sonhos em relacéao
a futura crianca. Atualmente, ainda esta muito presente o preconceito em
relagdo as criangas com Sindrome de Down. Quando surge este diagnostico
numa familia, o processo de aceitacdo é dificil, pois, na maior parte dos
membros da familia, ha desconhecimento sobre as possibilidades de vida para
estas criancas (Ferreira, 2014).

Neste sentido, o diagnédstico de uma crianca com Trissomia 21 pode ser

um acontecimento traumatico para os pais que se preparam para receber uma
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nova crianca. As percecoes relativas a familia podem ser abaladas por falta de

convicgdes ligadas ao desenvolvimento da crianca.

Na analise das entrevistas das familias, foi possivel aferir que duas das
familias receberam o diagnéstico durante a gravidez e as restantes cinco
familias apenas foram informadas depois do nascimento do bebé. No primeiro
caso (as familias que receberam o diagnéstico durante a gravidez), constata-se
que foram capazes de adquirir mais informagdo e criar outras perspetivas

relativamente a deficiéncia mental do filho.

De um modo geral, é possivel concluir que a reagéo dos pais foi idéntica:
todas as familias ficaram em “choque” e com alguma “revolta” pelo diagndstico
apresentado. Entendemos que esta reacado deve-se, em larga medida, ao facto
de alguns pais ndo terem conhecimento suficiente, correto e adequado sobre a
Sindrome de Down.

Na familia da E3 sinalizam-se as diferentes reagdes ao diagndstico: “o
meu marido reagiu mais pacificamente e aceitou melhor a condicdo da nossa
menina, acho que isso se deve ao facto de ele ver muita televisdo e estar mais
informado”. A E7 refere ainda: “ Eu n&o sabia muito bem o que era esta
doenca, depois o0 médico explicou e eu entendi mais ou menos, agora

conforme o meu filho vai crescendo eu vou entendendo melhor”.

Nas familias que descobriram o diagnéstico durante a gravidez, como é
o caso da EB6, afirma-se o seguinte: “quando ela me disse que o nosso bebé
tinha Sindrome de Down eu fiquei completamente devastada, nem sabia o que
pensar. Quando a médica nos falou em aborto, fiquei em choque. Mas falamos

e tinhamos a certeza que queriamos este bebé”.

As entrevistas mostram que todos o0s pais receberam apoio dos
restantes familiares, o que lhes proporcionou maior capacidade para enfrentar
o diagnéstico com mais convicgdo. Para Silva e Dessen (2001, citado por
Ferreira, 2014, p. 4) “o impacto sentido pela familia € intenso, um momento
traumatico, e pode causar uma forte desestruturacao familia”. O momento da
noticia € sempre o mais impactante, levando a um momento de revolta e

negacao.
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Em duas familias, as maes receberam o diagndstico sozinhas, tendo
sido transmitido posteriormente ao pai da crianca. Nas familias onde os pais ja
tinham filhos, os irmaos mais velhos do recém-nascido foram os primeiros a ter
conhecimento sobre o diagnéstico. Por sua vez, as familias que nao tinham

outros filhos, as primeiras pessoas a saber sobre o diagndstico foram os avés.

Relativamente a reacdo das familias, é possivel aferir que metade das
familias reagiu de forma positiva, procurando compreender toda a situagao e
prestando todo o tipo de apoio a familia. Alguns familiares reagiram de forma
confiante ao conhecimento do diagndstico, como nas familias das E5, E6 e a
E7, as quais prestaram o apoio aos pais destas criancas.

Nas restantes familias, as reacdes foram opostas. Alguns familiares
tinha “pena” da situacdo apresentada, como na familia da E4; e na familia da
E3, algumas pessoas diziam que “mais-valia Deus té-la levado”; por sua vez,
na familia da E7: “alguns dos familiares da minha parte s6 nos vieram visitar
quando o nosso filho ja era grande, ficaram muito tempo sem vir ca a casa por

termos um filho deficiente: eles nao sabiam como lidar com isso”.

Ao entrevistar as familias, constatamos que houve casos de alguns
familiares que nao sabiam como reagir na presenca do bebé e, dessa forma, os
pais ndo demonstravam muito interesse em mostrar os seus filhos e até

mesmo que os visitassem.

As relacbes familiares podem ser fortalecidas ou desagregadas devido
as dificuldades que surgem na adaptagdo as novas circunstancias. Todas as
familias precisam de uma fase de adaptacdo a nova realidade e tudo isto

depende da cultura em que se insere a familia e dos seus valores.

Nas sete familias entrevistadas, apenas duas procuraram mais
informacdo sobre a patologia dos seus filhos. Todas as familias sentiam
necessidade de receber mais informacao e informacao especializada, mas nao
encontraram. Nas familias das E1 e EB, os pais puderam preparar-se de outra
forma e perspetivar de um modo mais determinante e objetivo o nascimento
dos seus filhos. A maioria das familias apenas tomou as providéncias
necessarias para a chegada de um novo bebé.
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Relativamente ao apoio que foi dado aos pais durante e logo apés o
nascimento do bebé, duas das familias (E3 e E4) admitem né&o ter recebido
nenhum tipo de apoio. Segundo a E3, a familia sente alguma indignacao pela
forma como lhes foi transmitido o diagnéstico. O profissional de saude que
explicou a mae as especificidades da patologia da sua filha utilizou uma
comparacdo despropositada: “assim como existem carros que andam a
velocidades diferentes, como 120 km/h € o maximo, a sua bebé vai apenas

andar 50/60 m/h, nunca vai chegar aos 120km/h”.

Duas familias (E1 e E2) tiveram o apoio e suporte de casais amigos que
também tinham filhos com Trissomia 21, mas a entrevistada E1 refere o
seguinte: “ndo fiquei muito esclarecida, fiquei ainda mais confusa e com
duvidas sobre a doenca”. As E5 e E6 mencionam a importancia dos
profissionais de saude que fizeram um acompanhamento mais particularizado
dos pais e criangas, prestando a orientagdo necessdaria ao seu
desenvolvimento. No entanto, apenas a E6 teve um suporte diferente: um blog
de pais de filhos com Trissomia 21.

A E6 conta que, "através daquele blog eu comecei a ter uma realidade
verdadeira do que seria ter um filho com Sindrome de Down, percebi melhor as
idades com que faziam certas coisas, as dificuldades a nivel de saude e o tipo
de tratamento que existiam para o meu filho. Melhor de tudo foi poder partilhar
0S meus receios e as vitdérias com pessoas que me entendiam, mesmo eu nao

conhecendo estas pessoas pessoalmente”.

Tendo em conta as entrevistas realizadas, nenhum dos pais frequentou
grupos de apoio. Nao obstante, as familias entrevistadas realgam o interesse
em algum grupo que lhes pudesse ter prestado outras informagbes e
esclarecimentos mais precisos sobre a patologia dos seus filhos. Todas as
familias demonstram uma certa necessidade de partilhar as suas

preocupacoes, expetativas, receios e vitérias ao longo da vida dos seus filhos.
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As comunidades envolventes as familias reagiram de uma forma
semelhante, independentemente da localizacdo geografica de cada familia,
mas reacbes da comunidade podem influenciar as vivéncias da familia em
funcédo da opiniao mais ou menos favoravel sobre as criangas com Trissomia
21.

Na familia das E1 e EB6, refere-se que as suas criancas foram bem
recebidas pela comunidade, embora a familia da E6 mencione a existéncia de
alguns comentarios menos agradaveis: “nds sabiamos que existiam alguns

comentarios menos agradaveis, mas ignoramos de imediato”.

Tanto na familia da E4 como na familia da E7, os pais demonstram
algum receio em dar a conhecer a os seus bebés. Na familia E4, esse
comportamento deve-se ao facto de existir, na altura, um sentimento de
“piedade” pela bebé e, no propdsito de evitar este tipo de situacdo, a mae
refugiava-se com a sua filha em casa: "eu ndo me sentia muito a-vontade de
mostrar a minha filha, todos ficavam a olhar como se nao fosse um bebé que
ali estava, entao eu preferia ficar com ela em casa, nem a trazia para o café; se

alguém me perguntasse pela menina, eu dizia sempre que estava a dormir”.

Por sua vez, na familia E7, uma vez que a habitagdo se encontra um
pouco deslocada da zona residencial da freguesia, os pais € o0 bebé acabavam
por ndo ter muito contacto com a populagdo envolvente. No entanto, hoje em
dia, a E7 relata que “quando vou ao café, aos domingos, de vez em quando,
levo o meu filho e todos sdo muito atenciosos com ele, mas depois ele comeca

a fazer asneiras e temos que vir embora, mas sdo todos simpaticos com ele”.

Nas familias das E2 e E5, os pais sentiram que, pelo facto de a
comunidade n&o ter informagéo suficiente sobre a Trissomia 21, ndo reagiram
de uma forma adequada a chegada dos seus bebés. Por seu turno, na familia
da ES3, a situacdo é um pouco insdlita pelo facto da populacédo sentir intensa

curiosidade em poder ver uma crianga com Trissomia 21.
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Tendo por referéncia as entrevistas que realizamos, é possivel ter a
percecdo de que o apoio prestado a estas familias pouco ou nada se
assemelha ao suporte que necessitam na realidade.

As familias da E4 e da E7 nao receberam nenhum tipo de apoio por
nenhuma entidade. Ap6s o nascimento dos seus filhos, nenhuma entidade
procurou estas familias no intuito de Ihes fornecer um suporte ou um apoio. As
familias ndo receberam nenhum tipo de ajuda apdés o nascimento dos seus
filhos, embora também seja verdade que estas familias ndo procuraram o apoio

que precisavam.

Nas familias das E5 e EB6, os pais foram orientados pelos profissionais
de saude que sempre fizeram o0 seu acompanhamento, designadamente o
médico de familia, que foi encaminhando os pais para os demais profissionais
que pudessem prestar todo 0 apoio necessario.

Nas familias das E2 e E3, as situacées foram semelhantes: apés o
nascimento dos seus filhos, as familias receberam a visita de uma assistente
social que se inteirou da situacao de cada familia, clarificando os apoios a que
teriam direito. ApGs esta visita, receberam o contacto de uma professora de EE

que passou a acompanhar a criancas algumas vezes durante a semana.

Na familia da E1 os pais mantinham contacto sempre com o mesmo
pediatra que os orientou relativamente ao tipo de terapias complementares que
deveriam procurar para o desenvolvimento da sua filha. Embora os pais
recebessem a informacdo que |hes esclarecia momentaneamente algumas
duvidas, sentiam a necessidade de receber outro tipo de esclarecimento sobre

os seus filhos

E de facto notério que todas as familias inquiridas necessitavam de um
acompanhamento mais preciso e direto que pudesse esclarecer numa fase
inicial as especificidades da patologia, instruindo as familias da informacéao
necessaria para se inteirarem do processo de desenvolvimento de uma crianca

com Sindrome de Down.
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3.2.2. Dimensao 2 — o periodo pés-nascimento

Apbs o nascimento da “Alice” (E1), os pais acharam que precisavam de
alguma ajuda para incrementar o desenvolvimento da sua filha. Nos primeiros
anos de vida, a rotina passava pelas sessbes de diversas terapias, como a
terapia da fala, fisioterapia e terapia ocupacional. Eram trés sess6es de cada
por semana, que ocorriam normalmente no horario da parte da manh3a, as
quais compareciam sempre a mae e a educadora que acompanhava a “Alice”.
Para além das terapias, a “Alice” praticava natagdo com a sua mae uma vez

por semana.

Durante as horas de trabalho dos pais, a “Alice” ficava aos cuidados da
educadora de infancia que realizava varias tarefas com a finalidade de
estimular o seu desenvolvimento. Para os pais, o papel da educadora de
infancia era fundamental para um acompanhamento mais especializado da sua
filha.

Aos trés anos de idade entrou para o pré-escolar, perto da sua
residéncia. No final da tarde, voltava para casa, onde ficava novamente aos
cuidados da educadora de infancia. Os pais da “Alice” eram bastante
participativos na sua educagado. Sempre que tinham horas livres, gostavam de
as dedicar a sua filha

A familia descreve a “Alice” como tendo sido um bebé extrovertido,
simpatico e bastante habil. Para os pais, a rotina de passear com o seu bebé
era fundamental para a dindmica familiar. A m&e conta que o seu bebé se foi
tornando bastante sociavel, interagindo com pessoas de todas as faixas
etarias. O facto da rotina da “Alice” enquanto bebé se basear na convivéncia e
interacdo com outros foi, segundo os pais, fundamental para a desenvoltura

que a sua filha tem hoje com os demais.

A “Luisa” é a mais nova de trés irmaos. Quando nasceu ficou aos
cuidados da sua mae. A mae tinha ja a seu cargo outras duas criancas da
familia, criangas que tinham idades até aos 6 anos de idade.
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Pouco tempo apds o seu nascimento, a familia recebeu em casa uma
assistente social para prestar o apoio necessario aos pais. Esta profissional

visitou a familia cerca de quatro vezes.

Embora a mae nao tivesse nenhuma ocupacéao profissional permanente,
executava alguns trabalhos agricolas perto da sua residéncia. Quando a mae
se ocupava destes trabalhos agricolas, a “Luisa” fica em casa com 0s primos
que, segundo a mae, nao tinham qualquer supervisdo de um adulto, a dormir

ou a brincar.

A familia menciona que a “Luisa” era um bebé calmo e sonolento. Uma
vez que nao teve acesso a IP, o seu desenvolvimento foi acontecendo de uma

forma mais natural com a ajuda dos seus familiares.

O diagnostico da “Carolina” foi feito ap6s o seu nascimento e, na familia,

a reacao foi de revolta pela situacao que tiveram que enfrentar.

Quando nasceu, 0s pais tinham um estabelecimento comercial: um café.
Desta forma, a “Carolina” passou parte da sua infancia no café. Numa fase
inicial, até completar 1 ano de idade, a bebé ficou aos cuidados de uma tia
paterna, sendo que os pais iam busca-la sé depois as 23 horas. Aos fins-de-
semana, ficava no café com os pais e acabava por relacionar-se com varias

pessoas, tornando-se uma crianca bastante sociavel.
A mae refere que a “Carolina” era um bebé tranquilo e afavel.

Quando estava aos cuidados da tia, praticamente ndo havia atividades
entre as refeicdes e o tempo de descanso. Mais tarde, aos 11 meses de idade,
passou a fazer as algumas atividades com a professora de EE duas vezes por
semana. Até aos trés anos de idade, ficou entdo aos cuidados dos pais no
café. Aqui as suas rotinas nao era muito diferentes do periodo anterior: logo
pela manha, ia com os pais para o café e la fazia todas as refeicoes e as
atividades com a professora de EE. Todas as brincadeiras e os periodos apos

o pré-escolar ocorriam no café.
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Por sua vez, a “Andreia” ndo é a Unica pessoa na sua familia com
Trissomia 21: quando nasceu, ja existia um familiar portador da mesma
patologia. Talvez por este facto, quando foi diagnosticada a Sindrome de

Down, a sua familia reagiu de forma natural ao sucedido.

Enquanto bebé, a “Andreia” esteve sempre aos cuidados da sua mae.
Quando nasceu, 0s seus pais tinham a seu cargo um café, mas nao tinham por
habito levar a bebé para o estabelecimento. A mae menciona que preferia
resguardar a sua bebé em casa dos olhares menos agradaveis de algumas
pessoas. Assim, a rotina desta bebé era muito doméstica, fazia as suas

refeicbes didrias e ficava em casa com os seus pais e irmaos

A “Andreia” ndo foi alvo de nenhum tipo de IP nem os seus pais foram
procurados por nenhuma entidade competente. No entanto, os pais nao
buscaram nenhum tipo de apoio, nem nenhum auxilio que pudesse contribuir

para o desenvolvimento da filha.

A “Lara” ainda se encontra em processo de desenvolvimento, uma vez

que tem apenas 6 anos de idade.

O diagnéstico s6 foi realizado ap6s o seu nacimento, o que, devido a
forma como foi transmitido aos pais, motivou uma reacdo negativa. Por este
motivo, a familia tomou a decisdo de mudar o sitio de acompanhamento da sua
filha. Procuraram outro profissional de salde que lhes pudesse dar um
acompanhamento mais preciso e lhes pudesse esclarecer as duavidas
relativamente a patologia da filha.

Apos 0 nascimento da bebé, a mae tomou a decisdo de ficar em casa
para poder cuidar filha. Aos oito meses de idade, a “Lara” comecou a fazer a
IP. Dirigia-se juntamente com a sua mée a clinica onde eram executadas todas
as terapias necessarias ao seu desenvolvimento. Uma vez terminadas as
terapias, a mae, em casa, repetia os exercicios transmitidos pelos profissionais,

a fim de promover o desenvolvimento da filha a nivel motor e intelectual.

Também a sua rotina passava por passeios com a mae, a qual admite
que gostava muito de levar a sua bebé a passear sem se incomodar com a
opinido pejorativa dos demais.
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O diagnéstico do “Tomas” foi realizado antes do seu nascimento, o que
tera facilitado a aceitacdo e a preparagdo para a chegada de um bebé com
Trissomia 21. Durante a gestacao, foram adquirindo informacao relevante para

o desenvolvimento do seu filho, atitudes a tomar e tipos de apoio a procurar.

O “Tomas” ficou aos cuidados da mae até aos trés anos, iniciando a IP
aos seis meses de idade. Desta forma, a sua rotina assentava na realizagao
das diversas terapias que era executadas em prol do seu desenvolvimento,

bem como brincadeiras que ia desempenhando com 0s seus primos.

As suas sessodes de IP aconteciam trés vezes por semana para a terapia
da fala e fisioterapia e duas vezes por semana para terapia ocupacional. Mais
tarde, aos quatro anos de idade, os pais decidiram colocar o “Tomas” em aulas
de natacdo, o que suscitou algum desconforto relativo aos olhares dos outros
pais, embora, mais tarde, todos gostassem da presenca do filho.

A familia diz que o “Tomas” era uma crianga curiosa e bastante sociavel.
Referem ainda que o facto de acompanharem um blog relativo a patologia, o
que os ajudou bastante no modo de se orientarem em relagcado as rotinas do

bebé, ao seu aprendizado e as suas fases de desenvolvimento.

A mée conta que, na familia, aguando da presenca do “Tomas”, faziam

varias brincadeiras com ele e interagiam de uma forma ativa com o seu filho.

Finalmente, o “Rodrigo”, cujo diagndstico foi realizado aos seis meses de
gestacao, tem uma familia com uma condi¢do financeira um pouco debilitada,
pelo que a chegada de um bebé veio condicionar ainda mais as suas
condigbes financeiras e habitacionais. Além disso, a familia do “Rodrigo”

desconhecia todas as circunstancias relacionadas com a Sindrome de Down.

Assim, quando nasceu, ficou em casa aos cuidados da mae juntamente
com a sua avo. Nao frequentou o pré-escolar nem recebeu nenhum tipo de IP,
pelo que a sua rotina diaria se baseava na alimentacdo e no descanso. Nao

receberam qualquer apoio.

A avé e a mae referem que o “Rodrigo”, enquanto bebé, era uma crianca

calma e pouco comunicativa.
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A sua familia vive num local da freguesia um pouco isolado da restante
populacdo, pelo que o seu contacto com outras criangas e o contacto social

com os demais foi sempre muito limitado.

Tabela 2 - Idade em que as criangas comecaram a andar

Idade N¢ de bebés
2 Anos 4
3 Anos 1
4 Anos 2

Segundo a Tabela 2, € possivel constatar que, em quatro das sete
familias (E1, E4, E5 e E6), as criangas comecaram a dar os primeiros passos
aos dois anos de idade. As familias das E1, E5 e E6 referem que os
profissionais de IP despenderam de muita dedicacdo aos seus filhos. Na
familia da E4, a “Andreia” ndo recebeu nenhum tipo de IP, pelo que foram os
seus pais que a ajudaram no processo de desenvolvimento. Aos trés anos de

idade, comecou a andar o bebé da familia da E2, a “Luisa”.

Um pouco mais tarde, aos quatro anos de idade, os bebés das familias
das E3 e E7 comecaram a dar os primeiros passos. Na familia da “Carolina”,
(E3), a bebé teve estimulacao precoce, mas nao sabem especificar que tipo de
terapias a que bebé era submetida. Por sua vez, na familia da E7, o “Rodrigo”
nao recebeu nenhum tipo de estimulagcao precoce que o pudesse ajudar neste

processo.

No processo da aquisicao da fala (Tabela 3), as primeiras criancas a
dizer as primeiras palavras pertenciam as familias das E1 e E5. Nestas duas
familias, as suas criancas tiveram acesso a IP aos oito meses de idade, o0 que

para os pais se tornou fundamental para o desenvolvimento dos filhos.
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Tabela 3 - Idade em que as criangas comecaram a falar

Idade N¢ de bebés
2 Anos 2
3 Anos 1
4 Anos 4

Aos trés anos de idade, o “Tomas” iniciou o processo da fala, o que,
segundo os pais, aconteceu de uma forma muito instintiva. Nas restantes
familias (E2, E3, E4 e E7), as criangas iniciaram o processo da fala aos quatro

anos de idade.

Tabela 4 - ldade em que as criancas comecaram a alimentar-se

sozinhas
Idade N¢ de bebés
2 — 3 Anos 2
4 Anos 3
5 Anos 1
7 Anos 1

Entre os dois e os quatro anos de idade, na familia das E1 e E4, as
criangas comegaram a alimentar-se sozinhas. Um pouco mais tarde, aos 4
anos de idade, também as criangas das familias das E2, E5 e E6 comecaram a

fazer as refeicdes sem a ajuda de um adulto.

Na familia E7 foi aos cinco anos de idade o “Rodrigo” comegou a comer

sem que fosse a sua mae ou a sua avo a dar-lhe a comida.

Relativamente a familia da E3, a “Carolina”, a mae refere que a filha
comegou a comer sem nenhuma ajuda de um adulto apenas aos sete anos de
idade; até a essa altura, teve que ter sempre a ajuda de um adulto para poder

realizar as refeicbes de uma forma completa.
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Tabela 5 - Idade em que as criangas comecaram a vestir-se sozinhas

Idade N¢ de bebés
3 1
4 3
5 1
7 1
Depende da ajuda de terceiros para se vestir 1

Relativamente a idade que as criangas comecaram a vestir-se sozinhas

(Tabela 5), constata-se uma variacao entre os trés e os sete anos de idade.

Neste caso, aferimos que foi a “Alice” a crianga que comegou a vestir-se
mais cedo sem a ajuda de um adulto, sendo de referenciar o facto de ter
iniciado a sua IP numa faixa etéria inferior a das restantes criancas e de os pais

sempre terem procurado estimular a sua autonomia enquanto crianca.

Aos quatro anos idade, temos as criangas das familias das E2, E3 e E5;
mais tarde, aos cinco anos de idade, o “Tomas” comecou também a vestir-se
sem a ajuda de terceiros, apesar de a mae ainda lhe preparar a roupa todas as

manhas.

Na familia da E4, a “Andreia” comegou a ser capaz de se vestir sozinha
aos sete anos de idade, porém a sua mae confessa que, nos dias de hoje, é
ainda ela que veste e prepara a filha todas as manhéas, pelo facto de fazer
estas tarefas de uma forma mais agil que a propria “Andreia”.

Finalmente, o “Rodrigo” ndo sabe ainda vestir-se sozinho: tal como em
muitas outras areas do seu quotidiano, esta crianca depende de terceiros para

poder executar as tarefas mais acessiveis.

De acordo com as nossas entrevistas, é possivel aferir que, das sete
familias entrevistadas, em duas delas os filhos ndo tiveram acesso ao IP: E5 e
E7. Nestas familias, o acesso a IP ndo se verificou devido a falta de informacéao
apds o nascimento dos bebés e também devido a falta de apoio por parte das

entidades locais competentes para tal.
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Tabela 6 - ldade em que as criangas comecaram a desenvolver os

primeiros estimulos

Idade N¢ de bebés
6 Meses 1
8 Meses 2
11 Meses 1

2 Anos 1

Na tabela 6, é possivel identificar trés faixas etarias, ndo muito distintas,
entre os seis e 0s oito meses de idade e 0s onze e 0s dois anos de idade. Aos
seis meses de idade, o “Tomas” iniciou a IP. Um pouco mais tarde, aos oito
meses de idade, a “Alice” e a “Lara” deram inicio ao processo de IP, ambas por
aconselhamento dos profissionais de saude que as acompanhavam.

Aos onze meses de idade, a “Carolina” comecou a ser acompanhada por
um profissional de EE, que ficava com a bebé cerca de duas horas. Um pouco
mais tarde, aos dois anos de idade, a “Luisa” comeca também a receber o
apoio de um profissional de EE, embora a mée ndo saiba precisar o tipo de
atividades que eram executadas com a sua filha. Refere apenas que a
professora de EE se deslocava a casa “para brincar e fazer alguns exercicios
de ginastica” (E2).

Analisando a Tabela 7, & possivel concluir que as terapias mais
aplicadas foram a terapia da fala e a fisioterapia, seguindo-se a terapia

ocupacional, com uma frequéncia entre duas a trés vezes por semana.

Na observacado de cada familia existem algumas semelhangas entre o

tipo de terapia aplicada e a sua intensidade.
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Tabela 7 - Terapias aplicadas

Tipo de terapia N2 de criancas Frequéncia que era
executada

Terapia da fala 4 2/3 vezes por semana

Terapia ocupacional 3 2/3 vezes por semana

Fisioterapia 4 2/3 vezes por semana

Educacéo Especial 2 2/3 vezes por semana
Equitacéo 1 1 vez por semana
Natagao 1 1 vez por semana

Na familia da E1, para além de ter um acompanhamento diario de um
profissional de educacdo, a crianga tinha ainda a terapia da fala, terapia
ocupacional e fisioterapia, com uma média de 3 horas por dia, trés vezes por

semana.

Em contraste, na familia da E2, a partir dos dois anos de idade, a
crianga passou a ter o acompanhamento de uma professora de EE apenas
duas vezes por semana durante uma hora. Este acompanhamento ocorria na
residéncia da familia, embora os pais ndao saibam precisar que tipo de
intervencdo era realizada com a “Luisa”; dizem apenas que nao estavam

presentes nestes momentos.

A “Carolina” da familia da E3 foi também acompanhada por uma
professora de EE. A mée conta que “a professora vinha ter ao café, que era
onde nos estdvamos maior parte do tempo, e ficava com a minha menina umas
duas horas a brincar e a tentar que ela comecasse a falar, esse tipo de coisas.
Vinha |4 duas vezes por semana”. Nesta familia, apenas a mae acompanhava,
de uma forma permanente e afincada, o processo de desenvolvimento da
“Carolina”. Assim, mais tarde, aos seis anos de idade, a mae teve
conhecimento de outros apoios que poderiam ajudar a sua filha no

desenvolvimento social e educacional.

Na familia da E5, a “Lara” recebe o acompanhamento de uma

professora de EE. Enquanto bebé, frequentou a fisioterapia, terapia da fala e
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terapia ocupacional até trés vezes por semana com uma intensidade de trés
horas. Para além destes profissionais, era ainda acompanhada por uma
psicéloga e por um pediatra. Os pais da “Lara” mencionam o facto de todos os
profissionais serem muito atenciosos com a sua filha e o facto de transmitirem
alguns exercicios para que a mae pudesse voltar a executa-los novamente, o

qgue garantia que os resultados alcancados fossem mais eficazes.

Na familia da E6, o tipo de terapias aplicadas é semelhantes ao das
restantes familias. Assim, o “Tomas” frequentou a fisioterapia, terapia da fala
trés vezes por semana e a terapia ocupacional cerca de duas vezes por
semana. O seu acompanhamento era ainda feito por um pediatra e uma
professora de EE. Para além destas terapias, aos cinco anos de idade, os pais

decidiram inscrever o filho em aulas de natacéo e equitagao.

Relativamente as restantes familias (E4 e E7), ndo tiveram acesso a

qualquer forma de IP.

3.2.3. Dimensao 3 — o processo de escolarizacao

Nenhuma das familias inquiridas encontrou obstaculos na admissao das

respetivas criangas na escola.

Na familia da E1, os pais tinham como preocupacao encontrar um
estabelecimento de ensino que pudesse fazer um acompanhamento continuo

ao longo do percurso escolar, optando, assim, pelo ensino privado.

Na familia da E2, os pais ndo encontraram nenhum obstaculo na
admissdo da criangca na escola: “quando a nossa filha foi para a escola, ja

todos sabiam que ela era portadora de Sindrome de Down”.

Na familia da E3, a inscricdo do pré-escolar suscitou nenhuma objecao,
mas a mae refere uma situacao dissemelhante relativamente a sua inscricao
para o 1° ciclo: “guando passou para o 1¢ ciclo, foi para a escola onde eu
trabalhava e eu via que de certa forma protegiam e apaparicavam de mais a
Carolina pelo facto de ser minha filha, entdo eu pedi para me colocarem a

trabalhar noutra escola”.
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Relativamente a familia da E4, a situacao é bastante distinta das outras
criangas. Na inscricdo do 1° ciclo, todos os procedimentos decorreram de
forma comum, mas, quando transitou para o 2° ciclo, a irma voluntariou-se para
a acompanhar dentro da sala de aula, sendo mais tarde contratada por essa
mesma escola como Auxiliar de Acado Educativa com a fungdo de ficar

exclusivamente responsavel pela irma.

Nas familias das E5, E6 e E7 a inscricao dos filhos no 12 ciclo decorreu

sem nenhum atrito que pudesse condicionar 0 acesso.

Todas as criancas das familias inquiridas frequentaram o ensino regular.
Na familia da E1, os pais optaram por inscrever a filha no ensino regular,
embora tenha sido no ensino privado que encontraram o melhor
acompanhamento: a “Alice” teve sempre o0 acompanhamento da mesma

professora de EE.

Na familia das E2 e E3 a opg¢éao foi também o ensino regular. Contudo,
os filhos tinham o acompanhamento um pouco escasso por parte do
profissional de EE.

Também as familias das E4, E6 e E7 optaram pelo ensino regular.
Semelhante a todas as outras situacdes, a familia da E4 optou pelo ensino
regular, sendo que, durante o percurso do 2° ciclo, a “Andreia” teve o apoio
permanente da sua irma, destacada para prestar auxilio a mesma durante o

percurso escolar.

Das sete familias inquiridas, apenas a familia da E4, “Andreia” e a
familia da E7, o “Rodrigo”, ndo frequentaram o pré-escolar. As restantes
familias colocaram as criancas no pré-escolar em idades compreendidas entre

os trés e os quatro anos de idade.

As criangas que iniciaram o pré-escolar aos trés anos de idade foram
das familias das E1, E3, e E6. As restantes familias (E2 e E5) optaram por

iniciar o pré-escolar um ano mais tarde, aos quatro anos de idade.

Relativamente ao inicio da EE (Tabela 8), a “Lara” iniciou os oito meses

juntamente com as restantes terapias. Por sua vez a “Carolina” (E3) teve o
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primeiro contacto com a professora de EE aos 11 meses de idade, quando esta
se deslocava a sua casa para dar inicio ao processo de IP.

Tabela 8 - Idade de inicio da Educagéao Especial

Idade N2 de criancas
Idades compreendidas entre os 8 e os 11meses 2
de idade
Idades compreendidas entre os 2 e 0os 3 anos de 3
idade
Idades compreendidas entre os 6 e 0s sete anos 2
de idade

Na faixa etaria dos dois aos trés anos de idade estdo colocadas as
familias da E2, que iniciou o processo aos dois anos de idade, da E1 e da E6.
Na familia da E1, a familia da “Alice”, mencionam o facto de que, quando esta
iniciou a EE e quando entrou para o pré-escolar, ja sabia escrever algumas
palavras. Outra situacao distinta sucede na familia do “Tomas” (E6), pois, tendo
iniciado o acompanhamento da EE aos trés anos de idade, continua a ser

seguido pela mesma docente nos dias de hoje.

Um pouco mais tarde, a familia da E7 tem o contacto com a EE aos seis
anos de idade e a familia da E4 apenas aos sete anos de idade, ambas quando

ingressam no 12 ciclo.

No ingresso do 1° ciclo quatro criancas (“Alice”, “Carolina”, “Lara” e o
“‘Rodrigo”) fizeram a sua inscricdo aos seis anos de idade. No entanto, na
abordagem a esta questao, a familia da E5, a “Lara”, relata que, quando a sua
filha entrou para o 1° ciclo, aos seis anos de idade, a decisao foi determinada
pela Direcao do Jardim de Infancia frequentado pela crianca. No entanto, esta
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decisdo contrariou a opinido da professora de EE e da Psicologa que
acompanhavam a crianca, as quais entendiam que a crianca deveria ficar
retida mais um ano no pré-escolar para permitir um maior desenvolvimento a

nivel social e pessoal.

As restantes familias (E2, E4 e E6) comecaram a frequentar o 1.2 ciclo
aos sete anos de idade.

Tabela 9 - Idade da aquisicao da leitura e escrita

Idade Ler Escrever
N&o sabe 3 3

7 Anos 1 1

8 Anos 2 2

10 Anos 1 1

Das sete familias entrevistadas, conforme a Tabela 9, verifica-se que
quatro criangcas nao sabem ler nem escrever, sendo que duas delas ainda se

encontram no processo de aprendizagem.

A “Alice” (E1), quando iniciou o pré-escolar, segundo os seus pais, ja
sabia contar numeros e desenhar algumas letras; hoje em dia, € uma

adolescente que Ié e escreve com bastante regularidade.

Quanto a “Luisa” (E2), os pais ndo se recordam muito bem do momento
certo em que a sua filha aprendeu a escrever, apenas sabem mencionar que,
por volta dos oito anos, ja conseguia escrever o primeiro nome. De qualquer

modo, hoje em dia, a “Luisa” nao sabe ler nem escrever.

Um pouco mais tarde que restantes criancas, a “Carolina” (E3) comecou
a ler e escrever de forma correta aos dez anos de idade. Durante a entrevista,
tivemos oportunidade de ler algumas cartas que a “Carolina” tem por habito

escrever a mae e as pessoas amigas.
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N

Relativamente a “Andreia” (E4), nunca aprendeu a ler nem a escrever.
No entanto, a familia ndo demonstra muita preocupacdo em relagdo a esta
situacao pelo facto de considerarem que nao é muito relevante para o bem-

estar da “Andreia”.

As criangas das familias das E5 e E6 ainda estdo no processo de
desenvolvimento da escrita e da leitura. Ainda assim, o “Tomas” comegou a ler
e escrever de forma correta aos oito anos de idade. Do mesmo modo, o
“Rodrigo” ainda estd a aprender a ler e escrever, embora 0 seu sucesso

escolar esteja comprometido devido as auséncias continuas.

3.2.4. Dimensao 4 — a vida social

De todas as familias inquiridas, quatro criangas nao frequentam nenhum
tipo de grupo social ou realizam qualquer atividade neste ambito.

As familias das E2, E4 e E7 justificam esta situacdo em fungcdo do
comportamento dos filhos. Como menciona a familia da E7, "inscrevi o meu
filho na catequese, ele foi até aos dez anos de idade, mas depois comecou a
ficar violento com os outros miudos e com as catequistas e tive que o retirar
porque todos se queixavam dele”. Na familia da E4, a “Andreia” ndo tem
nenhum amigo nem frequenta nenhuma atividade fora da instituigédo;

normalmente, ocupa os seus tempos livres em casa, sozinha.

Pelo contrario, na familia da E2, a “Luisa” tem uma grande estima pela
instituicdo que frequenta: “ela adora aquilo, se a deixassemos, ela ficava 14 até
ao fim de semana; esta sempre disposta para ir para la”.

Relativamente as familias onde as criancas tém uma vivéncia social
ativa, a “Alice” (E1) encontra-se a estagiar na empresa dos seus pais, pelo que
acaba por fazer varias viagens com a sua familia e frequenta ainda aulas de

natacao e de equitacao.

Também a “Carolina” (E3) é uma adolescente bastante ativa
socialmente, e atualmente frequenta um grupo de danca, o grupo de catequese

€ 0 grupo coral da sua paréquia.
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Similarmente, a “Lara” (E5) esta a ser acompanhada num ATL local para
poder realizar os trabalhos de escola e esclarecer as duvidas, para além de
que frequenta ainda o grupo de catequese e esta ainda a comparecer em

algumas sessodes de terapia da fala.

O “Tomas”, que tem nove anos de idade, pertence a trés tipos de
grupos: o grupo de catequese, o grupo de escuteiros e o grupo de natacao. No
entanto, frequentava ainda aulas de equitagdo, mas, segundo 0s seus pais,
“tivemos muito desgosto de tirar o nosso filho das aulas de equitacdo, ele

gostava tanto, mas era muito dispendioso e tivemos que o tirar aos sete anos”.

A maioria dos jovens e criancas sao considerados pelos seus pais
bastantes sociaveis e fazem amizades muito facilmente, mas, na opinido de

alguns pais, estas amizades nao sdo benéficas para os seus filhos.

Os pais das familias das E3, E5 e E6 partiiham a opinido de que
algumas pessoas nao agem de maneira correta e afavel com os seus filhos. Na
familia da E3, a mée diz que a filha “¢ uma menina muito sociavel, faz
amizades muito facilmente, mas ndo tem nog¢ao de quem sao os verdadeiros
amigos, para ela todos sao amigos, mas eu bem sei que algumas pessoas nao
gostam da minha filha”.

A mae da “Lara” (E5) segue a mesma opinidao: “A minha filha n&o tem
muitos amiguinhos. Mas tem algumas na catequese € um ou outro na escola.
As criangas nao entendem muito bem o problema da nossa filha e entdo fogem

dela no recreio, ja me contaram isso”.

O mesmo mencionam os pais do “Tomas”: “as criancas nesta idade

podem ser muito mas e o “Tomas” ndo consegue perceber isso”.

Os restantes jovens e criangas demonstram alguma dificuldade em
relacionarem-se com os pares das suas faixas etarias. No caso do “Rodrigo”,
os pais referem “os amigos do meu filho sdo os primos que brincam com ele
todos os dias, ele é timido e ndo sabe como falar com as pessoas, mas da-se

muito bem com os primos e eles entendem-no.”
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Na familia das E2 e E7, o circulo de amigos da “Luisa” e do “Rodrigo”
esta restringido a familia. Na familia da E2, os pais relatam que, “sempre que
algum dos seus irmaos lhe pede algo, ela vai logo a correr fazer o que Ihe

pediram, se for 0 pai ou a mae ja nao vai com tanta vontade”.

Os pais entrevistados admitem unanimemente ja terem sentido que os

seus filhos foram tratados de forma diferenciada por possuirem trissomia 21.

O relato das familias da E1 e da E2 é bastante similar: ambas afirmam
que se apercebem quando algumas pessoas olham de forma diferente para os
seus filhos. Também a familia da “Lara” (E5) reconhece este facto:
“discriminada nao diria que a minha filha ja foi, algumas situacdes foi posta de
parte”. Testemunho equivalente é da familia da E7: “ja senti sim, o meu filho
sempre foi desprezado por toda a gente. Quando vamos com ele a algum
lugar, todos ficam a olhar para nés, as vezes até evitamos sair para certos

sitios por causa disso”.

Na familia da “Carolina” (E3), a mae relata algumas situacées onde a
sua filha é tratada de forma diferente. No que diz respeito ao ambiente escolar,
esta mae refere o seguinte: “eu bem sei que na escola ela anda para la sozinha
e que é sempre posta de parte, mas ndo ha nada que eu possa fazer, é deixar
andar. Mesmo no grupo de catequese, sempre que se juntam todos para festas
esquecem-se sempre de convidar a minha menina”. A mae da “Carolina”
confidencia ainda uma situacao familiar: “até o meu neto, uma crianca de cinco

anos, esta sempre a dizer que a mae nao gosta que ele brinque com a tia”.

A “Andreia” (E4) foi também tratada de forma diferente no espago
escolar: quando a sua irma deixou de fazer o acompanhamento, a “Andreia”
teve de deixar de frequentar as aulas pelo facto de os professores nao

tolerarem a sua presenca na sala de aula.

Por sua vez, os pais do “Tomas” (E6) relatam uma situagcao inusitada
relativa a sua situacao escolar: “na escola do meu filho, existiram meia dizia de
pais que se juntaram e foram questionar o responsavel pela instituicdo o
porqué do meu filho estar na mesma sala que os seus filhos, porque 0 meu
filho, disseram eles, perturbava a aprendizagem dos outros. Eu sei que,
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quando vou buscar o meu filho a escola, algumas pessoas olham com
desagrado para o meu “Tomas”, mas eu ignoro por completo”.

Em todas as familias entrevistadas existe o sentimento de que os seus
filhos sao tratados de forma diferente devido a Sindrome de Down.

Das sete familias inquiridas, apenas duas familias consideram que os

filhos sdo jovens independentes.

Os pais da “Alice” (E1) consideram que a sua filha é uma jovem
independente apenas em algumas areas do seu quotidiano, como, por
exemplo, a higiene pessoal e as refeicdes. Todavia, os pais temem o facto de a
“Alice” se relacionar com terceiros de uma forma bastante espontanea, o que
tem como efeito a proibicdo imposta pelos pais de se deslocar sozinha em

qualquer tipo de situacao.

Do mesmo modo, os pais da “Luisa” (E2) consideram que a sua filha é
dependente de terceiros em variadas areas do seu dia-a-dia, como a
alimentacéo e a higiene. Todo o tipo de tarefas que sdo executadas ao longo
do seu dia exigem a supervisdo de um adulto.

A mae da “Carolina” (E3) considera que a sua filha ainda depende de
outro adulto em muitas situacdes, mas menciona o facto de esta ser capaz de
realizar algumas atividades domésticas. Assim, todo o tipo de atividades que a

“Carolina” possa realizar sdo sempre supervisionadas pela mae.

Quando questionada a familia da E4, embora a “Andreia” pareca uma
adolescente bastante sujeita as decisbes da mae e dos irmaos, a familia
considera que se trata de uma crianca independente. Mencionam ainda que
esta é capaz de se alimentar sozinha, desde que as refei¢cdes ja tenham sido
preparadas anteriormente por um dos familiares. No entanto, para realizar a
sua higiene pessoal, como, por exemplo, tomar banho, necessita da ajuda de
um adulto. Relativamente a participacdo em tarefas domésticas, mae afirma o
seguinte: “eu ndo gosto muito que a minha menina faga essas coisas, ele

molha-se com a agua e depois fica doente”.
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Nas familias da “Lara” e do “Tomas, devido a sua faixa etaria, os pais
ainda estdo a estruturar a independéncia das respetivas criancas nas

diversificadas areas do dia-a-dia.

Na familia do “Rodrigo”, os pais referem que o filho ndo é independente:
“0 nosso filho nunca pode ficar sozinho, ele precisa de ajuda para tudo, para
comer, para se vestir e até para ir a casa de banho. Gostava muito que um dia

o meu filho fosse independente”.

Em suma, todos os pais partiiham da opinido que os filhos séo
dependentes e carecem, portanto, da ajuda de terceiros na sua vida.

3.2.5. Dimensao 5 — as perspetivas sobre o futuro

De uma forma geral, todos os pais esperam que os seus filhos se tornem
adultos felizes e independentes.

A familia da E1 espera que a filha possa construir uma carreira
profissional em parceria com o seu irmao. Para um futuro préximo, os pais
consideram a possibilidade de a “Alice” poder vir a ter um companheiro e

ambicionam que seja feliz e independente.

Os pais da “Luisa” (E2) mencionam o futuro da filha, desejando o
seguinte: “queremos que a nossa filha fique entregue aos cuidados da
instituicdo que frequenta, pois é la que estdo todas as condicbes que ela

precisa para ser feliz”.

No momento da entrevista, a familia da “Carolina” defrontava-se com o
inicio da vida sexual da sua filha. Pelo seu pai ser pouco participativo, a mae
enfrenta estas decisbes sozinha, tendo alguma dificuldade em abordar este
assunto: “tenho muito medo do futuro da minha filha, ndo é problema para mim
se a minha filha quiser arranjar um companheiro. Gostava que ela pudesse
ficar com o meu filho mais velho, mas, uma vez que a esposa dele ndo gosta
da minha filha, acho que é melhor ela ficar numa instituicdo.” Apés concluir o
122 ano de escolaridade, a mae gostaria de encontrar uma instituicado na qual a
“Carolina” pudesse realizar algumas atividades e passar parte do dia. A mae da
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“Carolina” tem ainda como preocupacao a independéncia financeira da filha,

pois na sua familia préxima nao existe apoio.

Também os pais da “Andreia” (E4) denotam algum receio sobre o futuro
da filha, mas esperam que os irmaos tenham aqui um papel fundamental no
seu bem-estar. A mae diz que espera que “a filha continue na AIREV e que, um
dia que eu ja nao esteja mais aqui, ela figue aos cuidados de um dos seus

irmaos”.

Por sua vez, os familiares da “Lara” gostariam que ela fosse capaz de

construir uma carreira profissional e se tornasse uma adulta independente.

Na familia da E6, os pais esperam que o “Rodrigo” possa constituir uma
familia e se torne uma pessoa independente em termos financeiros e

profissionais.

Quando os pais do “Rodrigo” pensam no futuro, idealizam que o filho
possa ficar aos cuidados de um dos seus irmaos: “esperamos deixar ficar
algum dinheiro para ele, ja ouvi falar numas instituicbes onde as criangas como

o meu filho ficam, mas é tudo muito caro e n6s nao podemos pagar”.

De modo geral, todas as familias esperam que os filhos sejam pessoas

realizadas e felizes.

A maioria dos pais (E1, E3, E4, E5, E6 e E7) ambiciona que os seus
filhos possam ficar aos cuidados de um dos seus irm&os. Desconhecem outras
opc¢des para o futuro dos filhos e as que conhecem acabam por ser bastante
dispendiosas. Algumas destas familias tem algumas caréncias econdmicas,
pelo que se sentem limitadas em relagdo ao futuro dos filhos, sendo o

acolhimento por um familiar a Unica opg¢ao viavel.

Apenas trés familias (E1, E5 e E6) mencionam uma carreira profissional
para o futuro dos seus filhos, acreditando que estes sejam capazes de adquirir
uma profissdo. Os restantes ndo ponderam esta possibilidade para os filhos,
uma vez que, pelo contrario, nao acreditam que sejam capazes. Nao obstante,
para todas as familias, o futuro dos filhos é ainda muito indefinido.
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3.3.- Discussao dos resultados

Este estudo tem como propdsito o conhecimento do processo de IP em
funcdo das particularidades de cada familia em que se insere a crianga com

Trissomia 21, partindo do pressuposto de que

A intervencao precoce € o conjunto de servigos, apoios e recursos
que sao indispensaveis para responder, quer as necessidades
especificas de cada crianga, quer as necessidades das suas
familias, no que respeita a promocdo do desenvolvimento da
crianca. (Soares, Ribeiro, Caleiro, Lima, & Luz, 2012, p. 2)

Nas familias onde nasce uma crian¢ca com Sindrome de Down, segundo
Casarin (1999, citado por Voivodic & Storer, 2002), podem ocorrer varios
efeitos: em algumas familias, é possivel ocorrer uma aproximacdo dos
diferentes membros, mas nédo deixa de existir uma situagcdo de intimidagdo em

relacao a abordagem do tema da Trissomia 21.

Este tipo de situacdo ocorreu em algumas das familias entrevistadas no
nosso estudo, notando-se alguma aproximagdo e cooperagdao entre o0s
membros da mesma familia, mas também a condicdo adversa de desunido por
parte de alguns familiares em fungdo do nascimento da crianga com Trissomia
21.

O facto de alguns elementos da familia se afastarem, como no caso da
familia da E7, provoca nos pais sentimentos de tristeza e desamparo, embora,
nesta familia, houvesse também outros elementos que se uniram na ajuda para
a aquisicdo de alguns bens necessarios. Também na familia da E3 ocorreu
uma conjunc¢ao similar, sendo que alguns dos familiares manifestaram uma

certa desconsideracao pelo nascimento da bebé.

O diagnodstico de que o bebé é portador de Sindrome de Down é
normalmente transmitido pelo profissional de saude, pelo que devem ter
preparacao para fornecerem informagao especifica aos pais, ndo descartando
as potencialidades desta crianca (Nunes & Dupas, 2011). A forma como é
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transmitida a noticia pode condicionar a reacdo, a aceitacdo ou a rejeicao dos
pais.

Portanto, o momento do diagndstico, em que a familia tem conhecimento
de que a crianca padece de uma deficiéncia, é, sem duvida, um acontecimento
de comocdo. No estudo realizado por Febra (2009), é sustentada a ideia de
que existe um periodo de medo e tristeza, resultando em negacéao e periodos
de raiva com sentimentos negacdo. Através das entrevistas realizadas é
possivel aferir que alguns destes profissionais manifestam nao ter a
sensibilidade necessaria para transmitir este tipo de noticias aos pais. Esta
informacdo transmitida pelos profissionais de saude resulta, muitas vezes,
numa dificil aceitacdo do diagnéstico apresentado, podendo causar
sentimentos de revolta ou tristeza. Alguns profissionais passam apenas a
informacao relativamente as especificidades médicas da patologia.

Na familia da E3, a mae relata um momento insélito em que o
diagnéstico da sua filha é transmitido através de uma comparacéo, através da
qual o profissional de saude iguala a evolugao que a crianga pode alcancgar ao
longo da sua vida com a velocidade que um automével pode atingir. Tendo em
conta a entrevista realizada, constatamos que este tipo de elucidacao deixou a

mae em causa ainda mais confusa, frustrada e transtornada.

Também na familia da “Lara” (E5) a noticia do diagndstico é transmitida
a mae de forma inapropriada. Apés o nascimento da bebé, numa altura em que
a mae ainda ndo tem a percecao de que a sua filha padece de Trissomia 21, o
profissional de saude informa-a de que o recém-nascido € “mongoloide”.
Naturalmente, para esta mae, foi também um momento de grande desespero e
desalento. Ambas as familias ndo receberam apoio psicoldgico necessario para

compreenderem toda a situacado envolvente.

Um dos problemas do acompanhamento psicolégico das familias € o
diagnéstico, uma vez que se constata que as capacidades e niveis de
desenvolvimento intelectual de uma crianga com Sindrome de Down acabam
por ndo ser evidenciadas. Talvez se 0 acompanhamento as familias fosse feito

logo apds o diagnostico e existisse um profissional da area social que pudesse
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esclarecer todas as duvidas das familias, a tomada de decisGes pudesse ser
mais adequada e objetiva.

E de salientar o facto de que apenas duas das familias (E1 e E6)
receberam o diagnostico durante a gravidez, o que lhes permitiu um periodo
mais longo de apropriacdo da informagéo inerente a Trissomia 21. Com efeito,
pelo facto de receberam esta informagdo durante a gestagdo, tiveram a
oportunidade de processar a informacdo de forma mais concisa e perspicaz,
dando inicio a uma preparacdo sucinta para a chegada de um bebé com
Sindrome de Down. Numa analise detalhada, € possivel perceber que as
familias, cujo diagnostico ocorreu apés o nascimento do bebé, sofreram um

choque resultante da confrontacdo com a realidade imposta naquele momento.

No estudo elaborado por Gongalves e Simdes (2009-2010), foi possivel
verificar esta mesma conclusao. Os pais que tém um conhecimento antecipado
das NEE dos filhos tém também uma maior possibilidade de procura de
informacao relativa ao processo. Segundo estes autores, foi possivel verificar
também que, apds o processo de aceitacdo da patologia da crianga, os pais
iniciam uma procura de apoios que Ihes podem ser disponibilizados (Goncgalves
& Simdes, 2009-2010). O nosso estudo mostra também que nem todos os pais
procuram 0S apoios necessarios e possiveis e, pior ainda, os que procuram,

devido a escassez dos mesmos, acabam por desistir.

Por outro lado, os servicos de IP devem ser prestados por uma equipa
multidisciplinar, assegurando que a familia recebe toda a informacao
necessaria para poder maximizar o desenvolvimento do seu filho (Skallerup,
2015). A IP baseada nas rotinas da familia é fundamental para um
desenvolvimento pleno e estrutural destas criangas. Para isso, é necessario

uma boa colaboracao entre a equipa de intervencéao e a familia.

O objetivo da intervengdo precoce é promover ao maximo o
desenvolvimento dos bebés e criancas pequenas no seio das suas
familias e comunidades, podendo ser também uma ajuda preciosa
para a sua familia. (Skallerup, 2015, p. 267)
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Num outro estudo realizado por Pimentel (2004), cujo objetivo principal
era avaliar o entendimento de pais e profissionais relativamente a IP no distrito
de Lisboa, conclui-se que os procedimentos adequados a IP centrada na
familia ndo estdo a ser implementados de acordo com os seus objetivos. Nao
existe cooperacdo entre os diferentes profissionais, partilha de informacéao e
uma abordagem multidisciplinar. Neste estudo, é salientada a falta de conexao
entre os servigos de saude e de acao social, bem como entre os diversificados
estabelecimentos de ensino (Pimentel, 2004).

Com efeito, os servicos de IP nao chegam de forma equitativa a todas as
familias. Algumas delas, como é observavel no nosso estudo, ndo possuem
informacao necessaria para terem acesso a IP em condicbes de igualdade,
independentemente da formacgao, das condicbes econdmicas e dos recursos
de bens e servigos que tém a sua disposicao. Ora, 0 nosso estudo mostra que
a informacéo € determinante para o futuro das criancas e das familias e que a

existéncia de IP marca a diferenga no seu desenvolvimento.

Vejamos as familias da “Alice”, da “Luisa” e da “Carolina, todas elas na
faixa etaria entre os 17 e os 19 anos de idade. A “Alice” iniciou a IP aos 8
meses de idade e atualmente encontra-se a estagiar na empresa dos pais a fim
de concluir o 122 ano de escolaridade. A “Carolina” deu inicio ao processo de
IP aos 11 meses de idade e esta também neste momento a concluir o 122 ano
de escolaridade. Numa conjuntura um pouco diferente esta a “Luisa” que
apenas aos 2 anos de idade iniciou a IP e, nos dias de hoje, ndo sabe ler nem
escrever, nao frequenta a escola, sendo utente de uma instituicdo para jovens

deficientes.

Nas restantes familias inquiridas, as familias da “Lara” e do “Tomas”,
criangas que ainda estdo em processo de desenvolvimento, a IP teve inicio
apds os seis meses de idade. Nas familias em falta, a E4 e a E7, as quais
pertencem a “Andreia” e ao “Rodrigo” respetivamente, o processo de IP nao foi
executado. Ambos possuem um historial de abandono escolar por falta de
integracao na comunidade académica.
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As familias da “Andreia” e do “Tomas” nao obtiveram nenhum apoio
relativamente as especificidades da Sindrome de Down, ao funcionamento e
implementacdo da IP, bem como ao tipo de terapias que poderiam ser
aplicadas em prol do desenvolvimento dos seus filhos. Apds o nascimento de
alguns bebés, como a “Luisa” e a “Carolina”, os pais receberam o
acompanhamento de uma assistente social que, de alguma forma, procedeu ao
encaminhamento da familia para receberem todo o apoio terapéutico e até

financeiro.

No entanto, este acompanhamento ndo aconteceu em toda as familias
entrevistadas. A familia da “Andreia” e o “Rodrigo” ndo receberam nenhum tipo
de apoio, tendo como resultado o facto de estas criancas ndo terem o aceso
devido a IP, pelo que o seu progresso escolar ndo € muito favoravel. A
“Andreia” abandonou a escola por imposicado da familia: com as adversidades
da exclusao que estava a sofrer, acharam que a melhor solugcédo seria retira-la

da escola.

Por sua vez, com o “Tomas” sucede uma situacdo semelhante pois,
devido a falta de integracdo junto dos colegas e dos profissionais da sua
escola, recusa-se a voltar para a escola, sendo que 0s pais sdo coniventes
com esta situacao (talvez por acharem que o filho ndo esta a fazer nenhum tipo
de progresso académico e estar a ficar cada vez mais agressivo). Na situacao
do “Tomas”, como na da “Andreia”, a comunidade escolar nada fez ou faz para
mudar esta situagcdo: n&do existe um aconselhamento aos pais nem um
processo de inclusdo destas criancas que lhes permitisse uma aprendizagem

tdo normal quanto possivel.

O principio da “educacdo para todos” &, pois, um ideal que esta muito
longe de estar atingido. De facto, o estudo realizado por Smeha e Oliveira
(2014) com maes de alunos com Trissomia 21 em situagao escolar mostra, tal
como 0 nosso estudo, que existe uma necessidade candente de professores de
EE que possam acompanhar as criancas na sala de aula de forma permanente.
Ora, segundo as familias entrevistadas no nosso estudo, as criangas tinham
contacto com o professor de EE apenas duas a trés vezes por semana, 0 que

se traduz numa aprendizagem deficitaria e num ensino com fraca qualidade.
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Um outro estudo realizado por Mendonca (2011), no qual 250 docentes
sdo questionados sobre a inclusdo dos alunos com Trissomia 21 no ensino
regular, apenas 3,91% dos inquiridos acredita que os alunos que padecem de
Trissomia 21 devem ser introduzidos em escolas adaptadas para que possam
dedicar-se as suas especificidades, embora estes inquiridos ndo tenham uma
opinido concreta sobre a inclusdo. Mas o sucesso do processo de inclusdo da
crianga com NEE no sistema de ensino regular depende da dedicacédo e da
posicao dos profissionais responsaveis pelo mesmo, sendo que estes devem
estar preparados para a diversidade e complexidade de cada crianca.

Num estudo realizado por Esteves, Cruz e Bertelli (2013), cujo principal
objetivo era avaliar o nivel de envolvimento de uma crianga com Sindrome
Down dentro da sala de aula, foi possivel aferir que ha diferencas em funcao do
contexto: o grau de envolvimento na aula em contexto inclusivo era
explicitamente inferior em comparag&o ao envolvimento na aula em contexto de
educacao especial. Segundo este estudo, o empenho e dedicacdo da
professora também varia em funcdo do contexto em que se insere: a entrega e
diligéncia da professora era menor no ambiente de inclusdo e maior nas

atividades ocorridas em ambiente de EE (Esteves, Cruz, & Bertelli, 2013).

A exclusao e discriminacdo sao sentimentos que ainda estao presentes
nas familias das criangcas com Sindrome de Down, ndo s6 por via de pessoas
externas, mas também por pessoas que pertencem a prépria familia. De
acordo com o nosso estudo, os pais sao unanimes relativamente a percecao da
diferenciagdo negativa dos seus filhos. As familias inquiridas referem que, em
diversas situagdes, os filhos sdo tratados e observados de forma diferente
devido a Sindrome de Down. Obviamente, este tipo de situacdo pode
condicionar o funcionamento familiar, como é o caso do “Rodrigo”, o qual,
devido ao seu comportamento agressivo, tem a vida circunscrita a sua “zona de

conforto”.

O tema da sexualidade e da formacao de pares apenas foi abordado
pelas familias da E3 e E4. Na familia da E3, a “Andreia” tem um
relacionamento com uma pessoa que frequenta a mesma instituicdo e que

também tem Trissomia 21. Para a familia, a situagdo nédo é de todo agradavel:
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a mae fala com algum desconforto sobre esta situacdo, embora tenha a
convicgao de que se trata de uma situacdo momenténea. A familia da “Andreia”
considera que a filha ndo possui capacidades para poder constituir uma familia.

Numa situacao dissemelhante, a familia da “Carolina” esta no presente
momento a lidar com a decisao relativa a abordagem do tema da sexualidade e
de métodos contracetivos. A mae esta a debater-se com esta situagdo sem o
apoio de outros familiares, ndo conseguindo realizar uma abordagem concisa
pelo facto de o profissional de salde que faz o seu acompanhamento recusar a
presenca do pai. Todos os esteredtipos em redor da sexualidade dos
deficientes colocam de parte a importdncia que este tema tem para o

desenvolvimento da sua personalidade e identidade.

Assim como todas as outras pessoas, 0s jovens com Sindrome de Down
tém perspetivas para o seu futuro. Mas, por vezes, lidam com um problema de
sobre-protecdo dos pais que acabam por intervir de forma direta nas suas
vidas, privando-os do direto de se tornarem individuos ativos a nivel social e
até mesmo profissional (Movimento Down, s.d.). Para o futuro dos filhos, os
pais desejam que sejam pessoas autbnomas e independentes.

No entanto, apesar de alguns destes jovens ja terem 18 anos de idade,
ainda se encontram muito dependentes dos pais e familiares. Por exemplo: a
“‘Andreia” tem neste momento 19 anos de idade, mas nao esta apta a preparar
as suas refeicdes ou até mesmo vestir-se sozinha. Do mesmo modo, a mae da
“Carolina”, que tem 18 anos de idade, ndo considera que a sua filha seja uma
jovem autébnoma e independente. Este facto pode ser resultado de uma
percecao deturpada relativamente a “incapacidade” que os proprios pais

atribuem aos filhos.

Quando as familias entrevistadas falam do futuro dos filhos, tal como
todas as familias, falam de um futuro incerto, mas desejam que os seus filhos
sejam adultos felizes. Nas familias das E1, E2, E3, E4 e E7, os pais esperam
que os filhos possam ficar aos cuidados de um familiar. No entanto, a mae da
“Carolina” menciona o facto de ambicionar que a sua filha um dia possa

constituir uma familia, pensamento que é partilhado pela méae da “Alice”.
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Em suma, tendo em conta o objetivo do nosso estudo, é possivel
concluir que o acesso a informacao e ao processo de IP, em funcao de terapias
de estimulagdo cognitiva e motora, esta interligado com o sistema familiar. O
processo de inclusao social e escolar também esta dependente da informagéao
que a comunidade escolar e a sociedade tém sobre a Sindrome de Down: a
auséncia de informacéao inibe profundamente todas as formas de potenciar as

capacidades destes jovens e criancas no quadro da sua deficiéncia mental.

87



B Sara Delfina Alvares Miranda
INTERVENCAO PRECOCE EM CRIANCAS COM TRISSOMIA 21

Consideracoes finais
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A IP fundamenta-se no desenvolvimento global da crianga, prevenindo
eventuais “atrasos”, de forma a garantir que a crianca possa ter independéncia,
qualidade de vida e integracéo social (Mattos & Bellani, 2010).

A IP surge em fungcdo de uma procura de intervencdo a nivel
desenvolvimental, tendo em conta a complexidade caracteristica de cada
crianca. A falta de estimulacdo e/ou a providéncia de medidas preventivas
tardiamente pode resultar em atrasos irreversiveis de desenvolvimento,
tornando-se entraves ao progresso normal das criancas com Sindrome de
Down (Barata & Branco, 2010).

O défice cognitivo das criancas com Sindrome de Down é um obstaculo
ao seu normal desenvolvimento. Como resposta, devem ser criadas solucoes
educativas com diversas atividades a fim de estimular a crianga em termos
motores e cognitivos.

A IP pode ser entendida em dois parédmetros: o aumento das
capacidades de aprendizagem do bebé e o apoio prestado a familia. Os
profissionais de IP devem incutir aos pais o ideal de que todos os momentos do
dia-a-dia sao propicios ao desenvolvimento, iniciando este processo o mais
cedo possivel (Skallerup, 2015).

As criancas com Sindrome de Down revelam alguma imaturidade
afetiva, pelo que a forma de reagir a imposicao de algumas regras é mais
instavel e causa alguma frustracdo. Porém, isto nao significa que estas
criangas tenham sempre problemas a nivel comportamental, apenas s&o mais
vulneraveis ao seu acontecimento (Gargioni, 2008).

Para os pais de filhos com Trissomia 21, o futuro surge como uma
ameaga incomensuravel. No entanto, em fungdo da area de residéncia da
familia, é possivel encontrar algumas respostas, as quais, por vezes, ndo sao
acessiveis a todas as familias devido as condi¢cées econdmicas e financeiras.

Em termos de inclusdo, as criancas que apresentam NEE encontram-se
inseridas em ambientes ativos para o desenvolvimento da sociedade, uma vez
que se juntam as criangas do ensino regular, obtendo maior socializacao
(Esteves, Cruz, & Bertelli, 2013).
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O papel dos profissionais de IP deve ser o mais participativo e atento a
todo o tipo de situagdes que coloquem o desenvolvimento a crianga em risco.
Mas o processo de IP ndo esta a ser implementado com todas as criancas e,
mesmo nos casos em que estd a ser implementado, revela ainda sérios

problemas.

Persiste 0 pensamento de que criangas com Trissomia 21 sdo limitadas
e nao conseguem alcancgar uma vida dentro dos parametros que a sociedade
considera “normal”. Talvez este pensamento faca parte das expetativas de
alguns pais quando se deparam com o diagndéstico de Trissomia 21, aliando-se
o fato de ndo terem um acompanhamento profissional que 0s encaminhe para
0s apoios que os seus filhos necessitam ao longo da vida, sobretudo nos

momentos mais criticos do inicio do seu desenvolvimento.
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Apéndices
Apéndice |
Guido da entrevista
ENTREVISTA
Conhecimento Informado
Exmos. Srs.,

No ambito da dissertacdo de Mestrado em Educacédo Especial:
Especializacdo no Dominio Cognitivo Motor, da Universidade
Portucalense Infante D. Henrique, pretendo elaborar uma anélise sobre
a Problematica da Intervencao Precoce com Criangas com Trissomia 21,
baseada nas entrevistas realizadas as varias familias.

Com esta analise, tenciono estudar as varias discrepancias e
dissemelhancas que existem entre as criancas que puderam usufruir da
pratica da Intervencdo Precoce e aquelas que, por derivados fatores,
nao beneficiaram do mesmo acompanhamento. Pretendo, ainda, realizar
uma andlise comparativa das vivéncias de cada familia.

As entrevistas serdo realizadas com o consentimento dos
integrantes da familia, preservando a integridade de todos os

envolventes, bem como toda a informacao proferida durante a entrevista.
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e (Qual a idade do seu/sua filna/filha?

e Qual a escola que o/a sua/seu filho/a Escola que frequenta ou frequentou?

e Qual a idade dos pais?

e Quais sdo as habilitagbes académicas dos pais?

e Qual a profissdo da méae e a profissao do pai?

e Tem irmaos? Se respondeu Sim, quantos irmaos tem e quais as suas idades?

*Diagndstico

Quando foi feito o diagnostico?

Como reagiram os pais ao diagnostico apresentado?

Quais as primeiras pessoas a quem falaram sobre o diagndstico?
Como foi a reagao da familia apds o resultado do diagndstico?
Quais as primeiras providéncias que tomou apés saber que o/a
seu/sua filho/a era portador de Trissomia 217

Que tipo de ajuda e apoio tiveram os pais durante a gravidez e
depois do nascimento da/o bebé?

Os pais frequentaram algum grupo de apoio?

*ApOs nascimento

Perante a apresentagcédo da sua/seu bebé quais as reacdes da
comunidade envolvente?

Foi-lhes sugerido algum tipo de acompanhamento ou assisténcia?
Quem sugeriu?

Descreva a rotina do bebé.

Qual a idade que comecou a crianga a andar?

Qual a idade que comecou a crianga a falar?

Qual a idade que a crianga comegou a comer sozinho/a?

Qual a idade que a crianga comegou a vestir-se sem a sua ajuda”?
O seu filho/a teve acesso a intervengéo precoce?

Se sim, com que idade iniciou os primeiros estimulos?

Que tipo de terapias foram aplicadas?

Quais os profissionais que efetuaram a Intervengéao Precoce?

Com que frequéncia era executada?
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* Escola

e Quais as principais dificuldades que encontrou na admissao da/do
sua/seu filha/o na Escola?

e Que tipo de escola frequentou? (regular ou especial)

e Frequentou o pré-escolar? Com que idade iniciou o pré-escolar?

e Quando iniciou a Educacgao Especial?

e Qual aidade que ingressou no 1° ciclo?

e Qual aidade que o/a seu/sua filho/a comegou a escrever as primeiras

palavras e a ler?

*Vida Social

e Frequenta algum tipo de grupo social, ou faz alguma atividades fora do
horéario escolar/horario de trabalho?
e Como é o seu circulo de amigos?

e Alguma vez sentiu que o/a sua/seu filha/o foi tratada/o de forma diferente?

*Perspetivas para o futuro

e Considera que a/o sua/seu filha/o é independente? Se respondeu
nao, quais as areas em que se revela mais dependente de
terceiros?

e Quais sao as expectativas para o futuro da/do sua/seu filha/filho?
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