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Resumo

Sendo a inclusdo um conceito complexo no seu entendimento, este estudo perspetivou
conhecer mais sobre esta tematica e sobretudo, compreender que expetativas tém as familias de
criangas com multideficiéncia face a sua incluséo escolar. A descoberta de caminhos inclusivos e de
novas préaticas pedagogicas séo evidenciadas como dificuldades na inclusdo destas criancas que, por
sua vez, ndo correspondem as expetativas destes pais. Entender que barreiras existem nesse processo
é importante, mas conhecer que expetativas vivem nestas casas € o principal objetivo deste relatorio.

Realizaram-se cinco entrevistas as maes das criangas com multideficiéncia com o objetivo
de entender quais sdo as suas expetativas na inclusdo escolar do seu filho, compreendendo o modo
como as familias entendem a inclusdo e conhecendo melhor a sua dindmica familiar. Foi atraves dessa
recolha de informacéo que se analisou os dados fornecidos pelas entrevistadas e que, posteriormente,
se respondeu a grande questdo de partida deste estudo.

Concluiu-se que as preocupacOes relativas ao futuro da crianga, as dificuldades sentidas
pelas entrevistadas monoparentais e a falta de apoios sdo motivos das suas fracas expetativas relativas

ao processo inclusivo dos seus filhos, por se sentirem desamparadas.

Palavras-chave: Multideficiéncia; Inclusdo; Expetativa; Ensino Especial
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Abstract

Being inclusion a complex concept in its understanding, this study aimed to explore more
about this theme and, above all, understand the expectations that families of children with multiple
disabilities have regarding their school inclusion. Discovering inclusive paths and new pedagogical
practices are highlighted as challenges in the inclusion of these children, who, in turn, do not meet
the expectations of these parents. Understanding the barriers in this process is important, but the main
objective of this report is to know the expectations that exist in these households.

Five interviews have been conducted with mothers of children with multiple disabilities,
with the goal of understanding their expectations regarding their child school inclusion, grasping how
families perceive inclusion, and gaining a better understanding of their family dynamics. It was
through this information collection that the data provided by the interviewees were analysed,
subsequently addressing the main question posed at the beginning of this study.

It has been concluded that concerns about the child’s future, the difficulties felt by the
interviewed single parents and lack of support to these families motivate their weak expectations

regarding the inclusive process of their children, as they feel helpless.

Keywords: Multi-disability; Inclusion; Expectation; Special Education
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Introducéo

Este trabalho iniciou-se ao longo do segundo ano de Mestrado em Educacdo Especial —
Dominio Cognitivo e Motor, frequentado na Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias,
em Lisbhoa.

Na unidade curricular de Seminario de Apoio a Elaboracdo da Dissertacdo o principal
elemento de avaliacdo € a elaboracdo de um projeto de investigacdo, tendo em consideracdo o
enquadramento tedrico e metodologico do tema escolhido: “Expetativas de familias de criangas com
multideficiéncia face a sua inclusdo escolar”.

O tema selecionado envolveu o estudo das expetativas dos pais de criangas portadoras de
multideficiéncia face a sua inclusdo na escola. A razdo da escolha desta tematica residiu no facto de
se desconhecer a contextualizacdo desta problematica e, paralelamente, querer perceber quais sao as
reais expetativas dos pais destas criangas. Pois ndo sé é dificil enquadrar, assumir e agir perante, e
com, estas criancgas, como também é cansativo estar permanentemente a espera de atingir tal objetivo
e, no final ndo ser possivel.

A descoberta de caminhos inclusivos e de novas praticas pedagdgicas levou-me a questionar
sobre muitos temas que, até outrora, nunca tinha analisado. Ao (re)conhecer a intensidade e a
dificuldade da multideficiéncia, tema este também tdo pouco falado, suscitou-me um grande interesse
em perceber como seriam as dinamicas familiares destas criancas e, ndo s6. Como objetivo central
do estudo esperou-se perceber que expetativas tém as familias de criancas com MD face a sua
inclusdo escolar, onde estard em analise as opinides de cinco encarregados de educa¢do que todos 0s
dias lutam pela incluséo, e por um futuro melhor.

Considerou-se a opinido dos entrevistados relativamente a inclusdao, e como abordam este
conceito no que diz respeito ao percurso escolar dos seus filhos, percebendo quais sdo as suas
expetativas nesse processo. Pretendeu-se tambeém entender se de facto “todos os alunos,
independentemente das suas caracteristicas e diferencas, acedam a uma educacdo de qualidade e
vivam experiéncias significativas” (Freire, 2008, p.9), tendo em atencdo a opinido dos entrevistados.

Contudo, segundo palavras de Stainback, Stainback, East e Sapon-Shevin (1994 citado por
Freire, 2008, p.10), “o objectivo da inclusdo ndo é apagar as diferencas, mas sim permitir que todos
os alunos pertencam a uma comunidade educacional que valida e valoriza a sua individualidade™. E,
por essa razdo, neste estudo também foi possivel entender a inclusdo e todos os ramos que estéo

interligados ao conceito a nivel tedrico bem como com os relatos dos entrevistados.
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Neste trabalho utilizaram-se as regras das normas da American Psychological Association
(APA) e estruturaram-se cinco pontos fundamentais, iniciando-se com a introducdo e seguindo-se
com o enquadramento tedrico. Nesse segundo ponto abordaram-se e relacionaram-se temas através
da revisdo literéria sobre os fundamentos, a legislacdo e documentos norteadores da inclusdo em
Portugal, bem como conceitos fulcrais ao tema principal do estudo, a multideficiéncia e as expetativas
das familias. No terceiro ponto evidenciou-se a problematica do estudo, onde se explicou a temética
e se questionou a importancia do problema; expds-se a questdo de investigacdo e 0s respetivos
objetivos geral e especificos. No quarto ponto apresentou-se a metodologia do estudo, isto €, que
técnicas e instrumentos de recolha e analise de dados foram utilizados. Foram analisadas também as
analises de contelido das entrevistas realizadas, bem como a caraterizacdo dos sujeitos que
participaram no trabalho. Finalmente, foi nas consideragdes finais onde se discutiu e concluiu a

temaética estudada, através da informacao recolhida nos ultimos tempos, bem como a revisao literaria.

13

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com
multideficiéncia face a sua inclusao escolar

1. Enquadramento Tedrico

1.1 Fundamentos da Inclusao

Quando se fala de inclusdo, tema bastante atual nos dias de hoje, podemos ndo estar a
referirmo-nos ao conceito correto, ou seja, € uma definicdo complexa muito discutida por autores,
mas, paralelamente, muito flexivel no que diz respeito ao seu significado. Fez sentido abordar, num
primeiro momento, o conceito de “Inclusdo” para, posteriormente, entender a sua evolugo histérica
e analisar os documentos norteadores que ajudaram a que a Inclusdo fosse tdo reconhecida
atualmente, como é.

A inclusdo tendo sido alvo de uma evolugdo gigante e comecada a ser discutida ha mais de

cem anos, foi nos finais do século XX inicio do século XXI que se consolidou e se compreendeu que

“a inclusdo € um movimento educacional, mas também
social e politico que vem defender o direito de todos os
individuos participarem, de uma forma consciente e
responsavel, na sociedade de que fazem parte, e de serem
aceites e respeitados naquilo que os diferencia dos outros.”
(Freire, 2008, p.5).

No entanto, nem sempre foi assim. “A inclusdo tem como principio fundamental o direito a
educacdo proclamada pela ONU desde 1948 através da Declaragdo Universal dos Direitos do
Homem” (Pereira, 2020, p.9) mas, s6 através da Declaragdo de Salamanca, em 1994, ¢ que este
conceito veio a ter a importancia que tem atualmente. Neste documento da UNESCO (1994) estdo
presentes alguns principios orientadores que objetivam um sistema educativo portugués mais
inclusivo. Esses principios prezam pelo direito a educacdo para todos, independentemente do seu
nivel de aprendizagem; todas as criancas tém carateristicas diferentes, o que obriga a uma
aprendizagem diferenciada; o sistema educativo tem de estar preparado para atuar consoante a
diversidade de alunos e necessidades que poderao surgir; as criancas com NEE deverao frequentar as
escolas regulares, tendo um método de aprendizagem adequado as suas necessidades; a escola tera
de ser capaz de atuar em todas estas diferencas, tendo como maxima a relagdo custo-qualidade no
processo de aprendizagem de cada aluno.

E notdrio entdo que no contexto educacional, a inclusdo veio

“defender o direito de todos os alunos desenvolverem e
concretizarem as suas potencialidades, bem como de
apropriarem as competéncias que Ihes permitam exercer o
seu direito de cidadania, através de uma educacdo de
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qualidade, que foi talhada tendo em conta as suas
necessidades, interesses e caracteristicas.” (Freire, 2008,

p.5).

1.1.1Documentos Norteadores

Para perceber a evolucéo do conceito de inclusdo existem alguns documentos norteadores
fundamentais entre os quais a Declaracao de Salamanca de 1994, a Declaracéo de Lisboa de 2007, o
Relatério Mundial sobre a Deficiéncia de 2011, a Declaracdo de Incheon em 2015, o Forum
Internacional sobre a Incluséo e Equidade na Educacdo e o Manual para Garantir a Incluséo e
Equidade na Educacéo, ambos em 2019.

Como evidenciei anteriormente, a Declaracdo de Salamanca de 1994 € um documento que
tem como objetivo a oferta de diretrizes basicas para a formulacéo e reforma de politicas e sistemas
educativos de acordo com a incluséo social. Ainda sobre esta declaragéo, Freire (2008, p.8) norteou
quatro eixos fundamentais onde a inclusdo: “(1) é um direito fundamental”, isto ¢, toda a crianga
tem direito a usufruir da escola independentemente do seu género e/ou da sua classe cultural,
econdmica, social ou outra; “(2) obriga a repensar a diferenca e a diversidade”, ou seja, é vista
como um modo de encarar a diferenca tendo em consideragdo as necessidades e as capacidades da
crianca, promovendo estratégias e recursos adaptados aquilo que lhes é imposto como “obstaculos”;
“(3) implica repensar a escola (e o sistema educativo)”, onde ndo se aponta o aluno como problema
para a escola, mas sim, a organizacdo e a estruturacdo da mesma que, atualmente, devera estar
preparada para responder de forma inclusiva e equitativa; e, “(4) pode constituir um veiculo de
transformacéo da sociedade”, isto ¢, para ser possivel redesenhar uma escola inclusiva é necessario
também coexistir uma sociedade inclusiva. (Freire, 2008, p.8). Reconhece-se que a escola é orientada
por leis, crencas e culturas que, nas decis@es finais deverdo estar sempre em complementaridade. Ora
se ndo existir uma sociedade com crencas e valores inclusivos, como sera possivel reorganizar uma
escola inclusiva? Este € um dos grandes paradigmas que temos vindo a constatar e, € fulcral relembrar
que no &mbito escolar, estes quatro eixos serdo algo a ter em consideragcdo, uma vez que a “educacgao
inclusiva visa a equidade educativa, sendo que por esta se entende a garantia de igualdade, quer no
acesso quer nos resultados.” (Ministério de Educacao, 2008, p.154).

Evidenciou-se também a importancia da Declaragdo de Lisboa, em 2007 que provém da
sequéncia de outros documentos que nortearam a educacdo inclusiva. Nesta declaracéo esperou-se
alcancar uma maior diversidade de direitos, e um maior respeito no percurso escolar e profissional

do aluno. O levantamento de questdes sobre a equidade, as necessidades e as dificuldades distintas
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de cada um, a valorizacao de competéncias e capacidades e as melhorias no futuro foram assuntos de
interesse nesta declaracdo que, abriram novos caminhos em Portugal. Desta problematica surgiram
novas oportunidades onde as necessidades e dificuldades dos alunos portadores de deficiéncias eram
ouvidas e valorizadas, pretendendo assim, um melhor sistema de ensino, tanto para alunos sem
qualquer tipo de desafios de inclusdo, como também para aqueles que sdo descritos como portadores
de deficiéncia. A conclusao que é realizada pelos jovens neste documento baseou-se, admitindo que
aos jovens, compete “...construir o nosso futuro. Temos de remover barreiras dentro de noés e dos
outros. Temos de crescer para além da nossa deficiéncia — entdo o mundo aceitar-nos-a melhor.”
(Ministério de Educacéo, 2007).

Posteriormente, foi em 2011 que é lancado o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia. Este
relatério é foi trabalho conjunto entre a Organizacdo Mundial de Saide e o Grupo Banco Mundial
que tinham como objetivo enfatizar a deficiéncia de modo a serem construidos mecanismos
combatentes aos obstaculos que a deficiéncia nos trazia e, ainda nos traz. Segundo a OMS (2011,

p.21), existem dois grandes objetivos:

“Oferecer aos governos e a sociedade civil uma descri¢cdo
abrangente da importancia da deficiéncia, além de uma
analise das respostas obtidas com base na melhor
informacao cientifica disponivel.

Com base nesta analise, fazer recomendacdes para a agdo
nos niveis nacional e internacional.” (OMS, 2011, p.21)

Foi com base nestes dois grandes objetivos que, por um lado, se ficou a perceber melhor o
que é a deficiéncia e que desafios lhes estdo adjacentes e, por outro, se proporcionou politicas
educativas para um sistema educativo equitativo e revolucionario, onde as pessoas portadoras de

deficiéncia devem estar no centro destes mesmo reforcos. E, por essa razao, este relatorio

“sugere acOes para criar ambientes facilitadores,
desenvolver servicos de suporte e reabilitacdo, garantir
uma adequada protecdo social, criar politicas e programas
de incluséo, e fazer cumprir as normas e a legisla¢éo, tanto
existentes como novas, para o beneficio das pessoas com
deficiéncia e da comunidade como um todo.” (OMS, 2011,
p.21).

Foi em 2015, que na Declaragdo de Incheon se ofereceu uma educacdo inclusiva e
equitativa. Por todo o mundo foram questionados os mecanismos utilizados na educacao de pessoas
portadoras de deficiéncia e no seu “combate”, onde propuseram um conjunto de medidas
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fomentadoras a inclusdo e, principalmente, na promocdo de oportunidades equitativas de
aprendizagem a todos os alunos ao longo da vida. Esta declaracdo prop0s-se a criar objetivos
orientadores para uma educacdo até 2030, onde foram palavras de ordem: educacdo universal e
transformadora, educacdo inclusiva, consideracdo dos direitos humanos, entre outras &reas sociais
que sdo refletoras das injusticas evidenciadas desde entdo. Ficou também estabelecido que os
docentes que colaboram nas praticas inclusivas devem ser reconhecidos e capacitados para tal tarefa,
pois é com estes profissionais (e ndo sd) que é possivel ajudar, incluir e diversificar os obstaculos que
até outrora foram evidenciados como problemas, e ndo, como caminhos diferentes.

Jaem 2019, na celebracdo dos 25 anos da Declaracdo de Salamanca, a UNESCO organizou
um Férum Internacional sobre a Inclusdo e Equidade na Educacéo. Este forum realizou-se na
Coldémbia com o objetivo de aprofundar e enfatizar os paradigmas da educacdo inclusiva, que
assentam na Gtica da diversidade, equidade e igualdade de oportunidades para todos. Ainda nesse ano
foi lancado também um Manual para Garantir a Inclusdo e Equidade na Educacdo, que prop6s
a varios paises um apoio constante na incorporagdo da inclusdo nas escolas e, simultaneamente, na
equidade das politicas educativas cujo objetivo se residiu na superacao de obstaculos evidenciados,
através de mudancas no sistema educativo. Ora “para implementar essa mensagem, provavelmente
sera necessario a mudanca de pensamento e atitudes em todos os niveis do sistema educacional, dos
professores da sala de aula e outros que promovem experiéncias educacionais, aqueles responsaveis
por politicas nacionais.” (UNESCO, 2019, p.12)

1.1.2 Enquadramento legislativo da Incluséo

Contudo, ndo se fala de Inclusdo em Portugal sem evidenciar dois Decretos-Lei fulcrais neste
processo: o Decreto-Lei 3/2008, de 7 de janeiro e o Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de julho. Na otica
do DL 3/2008, ndo se pode esquecer que uma escola inclusiva acarreta fatores determinantes no
percurso escolar das criangas e, que para isso acontecer, “a escola inclusiva pressupe
individualizagdo e personalizagdo das estratégias educativas, enquanto método de prossecucdo do
objectivo de promover competéncias universais que permitam a autonomia e 0 acesso a conducgéo
plena da cidadania por parte de todos.” (Ministério de Educacgéo, 2008, pp.154-155).

Contudo, ao longo dos anos constatou-se que todas as solucGes apresentadas, com vista a
uma educacdo inclusiva, ndo foram suficientes. Surge assim o Decreto-Lei 54/2018, nascendo de uma

grande preocupacao por parte dos atores educativos envolvidos, uma vez que constataram problemas

17

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua incluséo escolar
de varias naturezas nas estratégias impostas anteriormente. Por essa razao, este decreto teve como
finalidade apresentar uma resposta inclusiva e equitativa a esses problemas.

Analisando o DL 54/2018 percebeu-se que existiram algumas alteragdes no que diz respeito
a organizacdo do sistema educativo. O documento enfatizou o poder da inclusdo relativamente aos
alunos, onde a escola é 0 espaco que cria condi¢fes necessarias para responder a todas as necessidades
dos seus atores educativos, sejam estes alunos, funcionarios docentes e ndo-docentes e pais ou
encarregados de educagdo. Estd composto por um processo que se predispde a resposta das varias
necessidades dos alunos, através de medidas (Universais, Adicionais e/ou Seletivas) e de recursos
que serdo fulcrais nesta resposta a inclusdo. Por outras palavras, o objetivo desde Decreto-Lei €
objetivar uma “escola inclusiva onde todos e cada um dos alunos, independentemente da sua situacao
pessoal e social, encontram respostas que lhes possibilitam a aquisi¢do de um nivel de educacéo e
formacao facilitadoras da sua plena inclusdo social.” (Decreto-lei n.° 54/2018).

Para isso acontecer, é necessario que a escola consiga reconhecer as suas necessidades, ou
seja, que diversidade de atores estdo implicados e como é que, com sucesso podera haver uma solucao
a cada caso que surgir. Nesta resposta constatam-se novos modelos curriculares que sejam flexiveis
a todos, onde cada caso € um caso e, especialmente, cada aluno tem competéncias, valores, principios
e dificuldades diferentes onde a escola teré de estar preparada para responder a todas essas diferencas.
Contudo, para haver uma resposta positiva a inclusdo e para haver sucesso escolar, todos tém direito
a aprendizagem em sala de aula, mas com a especificidade de métodos de ensino diferentes a todos

os alunos, se assim o considerarem, onde também esta implicado diferentes estratégias a adotar:

“As opcbes metodologicas subjacentes ao presente
decreto-lei assentam no desenho universal para a
aprendizagem e na abordagem multinivel no acesso ao
curriculo. Esta abordagem baseia-se em modelos
curriculares ~ flexiveis, no  acompanhamento e
monitoriza¢do sistematica da eficcia do continuo das
intervencdes implementadas, no dialogo dos docentes com
0s pais ou encarregados de educacdo e na opcdo por
medidas de apoio a aprendizagem, organizadas em
diferentes niveis de intervengdo, de acordo com as
respostas educativas necessarias para cada aluno adquirir
uma base comum de competéncias, valorizando as suas
potencialidades e interesses.” (Decreto-lei n.° 54/2018,
p.2919).

N&o é demais relembrar que ainda neste decreto, enquadrou-se também um maior apoio e
reconhecimento das equipas multidisciplinares de apoio & educacéo inclusiva, como também dos

Centros de Apoio a Aprendizagem (CAA) e dos Centros de Recursos para a Inclusdo (CRI);
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evidenciou-se também o Programa Individual de Transicdo (PIT) que, complementado com o
Programa Educativo Individual (PEI), relata as adaptacGes curriculares necessarias ao aluno, sendo
fundamental no seu acompanhamento durante a sua vida p6s-escolar e/ou até profissional; e ainda,
enfatizou-se o Relatério Tecnico-Pedagogico (RTP) que mobilizou as medidas seletivas e/ou
adicionais de suporte a aprendizagem.

Posto isto, foram estes 0s grandes passos que, até hoje, nos fazem batalhar nesta caminhada
da inclusdo e, acreditando que é urgente incluir estas criangas, pois segundo Barroso & Mesquita
(2014, p.221)

“A inclusdo pretende, assim, abrir as portas das escolas
regulares ao aluno com NEE e, sempre que possivel, as
classes regulares onde o aluno devera receber todos os
servicos adequados as suas necessidades. Contudo, ha que
ter presente que a inclusdo é um processo.” (Barroso &
Mesquita, 2014, p.221).

1.2 Multideficiéncia

1.2.1Conceito

Quando se fala de multideficiéncia é inevitavel separar os termos que compdem esta palavra:
“multi” + “deficiéncia”. SO por si, € possivel analisar que este vasto conceito engloba um leque de
deficiéncias de varios niveis (“multi”), sejam estes, cognitivos, motores, sensoriais, entre outros. Fez
sentido apresentar num primeiro momento a defini¢do de deficiéncia para, posteriormente, analisar
com mais profundidade a MD. Antes de mais, foi fundamental esclarecer que uma pessoa com

deficiéncia ndo deixa de ter direitos, pois continua a ser uma pessoa. Pessoas estas

“como  quaisquer  outras, com  protagonismos,
peculiaridades, contradi¢es e singularidades. Pessoas que
lutam por seus direitos, que valorizam o respeito pela
dignidade, pela autonomia individual, pela plena e efetiva
participacdo e inclusdo na sociedade e pela igualdade de
oportunidades, evidenciando, portanto, que a deficiéncia é
apenas mais uma caracteristica da condicdo humana.”
(Rousseff, Temer, Nunes, Barcelos & Ferreira, 2012,
p.15).

Pensar que a deficiéncia é apenas uma limitacdo fisica ou cognitiva, é estar redondamente
enganado. “A deficiéncia ndo precisa ser um obstaculo para o sucesso.” (OMS, 2011, p.9) e, por essa
razdo, acarreta um conjunto de fatores que terdo de ser considerados aquando existe a necessidade de
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incluir criancas possuidoras de uma determinada deficiéncia. E errado pensar que uma crianca com

deficiéncia ndo tem direitos nem tem direito a sua expressao e liberdade, pois “todas as agdes relativas

as criangas com deficiéncia, o superior interesse da crianga receberd consideragdo primordial.”

(Rousseff, Temer, Nunes, Barcelos & Ferreira, 2012, p.33). Ainda assim, Diniz (2007, p.5) levou-

Nnos a repensar que a

“deficiéncia ndo é mais uma simples expressdo de uma
lesdo que impde restricbes a participacdo social de uma
pessoa. Deficiéncia € um conceito complexo que
reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia
a estrutura social que oprime a pessoa deficiente.” (Diniz,
2007, p.5).

Ja para Orelove e Sobsey (1996 citado por Nunes, 2001, p.23) as “pessoas com

multideficiéncia sdo «individuos com atraso mental severo ou profundo, com uma ou mais

deficiéncias sensoriais ou motoras e/ou necessidades de cuidados especiais” (Nunes, 2001, p.16).

Denotou-se entdo que uma crianca ou jovem possuidor de uma multideficiéncia tera de ter respostas

adaptadas as suas necessidades especificas, principalmente no seu percurso escolar, uma vez que

“a multideficiéncia é mais do que a mera combinagéo ou
associagdo de deficiéncias, constituindo um grupo muito
heterogéneo entre si, apesar de apresentarem
caracteristicas especificas/particulares. A sua inclusdo no
sistema regular de ensino representa, frequentemente, um
desafio para muitos dos educadores que intervém junto
delas.” (Nunes, 2001, p.16).

Né&o séo todas as pessoas com capacidades e conhecimentos para conseguir trabalhar com

estas criangas, pois sdo necessarios técnicos de intervencdo que percebam que cada crianca tem as

suas capacidades e dificuldades, onde devera existir uma resposta adequada individualmente. O que

faz com que

“a especificidade das suas necessidades educativas requer
técnicos com elevado nivel de especializagdo que lhes
permita identificar necessidades de forma a providenciar
as respostas mais adequadas. Estas respostas necessitam
de ser enquadradas por expectativas positivas
contribuindo assim para o sucesso, dignificagdo e melhoria
da qualidade de vida desta populacdo. S6 assim faz sentido
falar em educacdo.” (Nunes, 2001, p.9).

A multideficiéncia é entdo caraterizada como um grupo heterogéneo uma vez que a crianga

com MD apresenta acentuadas limitagcdes nos dominios cognitivos, sensoriais e/ou motores. E estas
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particularidades influenciam a aprendizagem e o desenvolvimento da crianga, uma vez que existe
uma certa dificuldade na acomodacdo nos diferentes contextos. Por essa razdo, € tdo importante o
acompanhamento especifico nas diversas areas sociais e educativas nomeadamente ao longo do dia-

a-dia.

1.2.2Causas

A causa mais conhecida da multideficiéncia é a paralisia cerebral. No entanto, autores como
Smith (2008) e Ferreira et al. (2006), defendem que “cerca de 40% dos casos a causa é desconhecida”
(Smith, 2008 & Ferreira et al, 2006 citado por Cunha, 2019, p.21).

Cunha (2019, p.21) acrescenta ainda que aquando identificados os fatores determinantes
para a multideficiéncia, equacionam-se “a hereditariedade, problemas durante a gravidez, durante o
parto ou no nascimento” como desencadeadores de deficiéncias multiplas graves. Ou seja, podemos
classifica-la tendo uma causa congénita ou adquirida, em que no momento da conce¢ao e crescimento
do feto, podera ocorrer implicagdes nos cromossomas que, futuramente, advém nas limitacGes que se

tem vindo a constatar. Por essa razéo, percebe-se que na multideficiéncia esta implicada a:

“presenca de lesdes organicas graves repercute-se ao nivel
do funcionamento do sistema nervoso central, mas
também prejudica outros 6rgdos, tais como os dos
sentidos, o movimento dos membros, a fala, a sallde em
geral, entre outros, assim como problemas téo
diversificados como a epilepsia, dificuldades de
alimentacdo, controlo dos esfincteres.” (Cunha, 2019,
p.21).

A autora também evidencia que logo apds o nascimento também ¢é possivel
desenvolver estas limitagOes, através de graves lesdes no cérebro resultadas de acidentes (p.e. quedas,
doencas que deixaram contusdes). Acrescenta ainda que um dos fatores que também influenciam as
causas da multideficiéncia ¢ o abuso fisico as criancgas, isto €, “as criangas podem apresentar
multideficiéncia por serem privadas de bens essenciais, maus-tratos, e desinvestimento na
estimulacdo, embora a mesma causa possa produzir efeitos diferentes em cada crianga” (Cunha, 2019,

p.21).
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1.2.3Caracteristicas

Geralmente, a multideficiéncia tem uma baixa incidéncia entre as criangas com necessidades
educativas especiais. Devido a variedade de causas existentes na multideficiéncia é dificil haver um

diagnostico concreto e, portanto, as criancas portadoras da multideficiéncia manifestam

“limitacdes ao nivel de algumas fun¢Ges mentais, bem
como acentuadas dificuldades ao nivel da comunicacdo e
da linguagem [...] e ao nivel das funcGes motoras,
nomeadamente na mobilidade [...] Podem apresentar
também, limitagcbes nas funcgdes visuais ou auditivas,
sendo frequente coexistirem graves problemas de salde
fisica, nomeadamente  epilepsia e  problemas
respiratorios.” (Ministério da Educacéo, 2008, p.10).

Estas criancas “podem apresentar caracteristicas muito diversas, as quais sao determinadas,
essencialmente, pela combinacdo e gravidade das limitacbes que apresentam, pela idade em que
surgem ¢ pelas experiéncias vivenciadas.” (Formigo, 2012, p.29). Dado que a multideficiéncia é uma
multipla combinacdo de acentuadas limitagdes nas diversas areas, claramente que, as variaveis que
Ihes estdo adjacentes estdo implicadas no processo de aprendizagem. Falam-se de dificuldades graves
nos varios dominios onde a crian¢a necessita de um maior acompanhamento e estimulo nas tarefas.

Como Formigo (2012, p.28) apresenta

“com base nas suas caracteristicas depreende-se que, tém
dificuldades na compreensdo do mundo que 0s rodeia,
necessitando assim de uma constante estimulagdo, de
muitas oportunidades de interaccdo e de parceiros que
comuniquem com elas de forma adequada em contextos
reais, de modo a reforgar as suas tentativas de interac¢do.”
(Formigo, 2012, p.28).

Denotou-se que a crianga com MD é caraterizada com base nas “suas condi¢des de salde e
dos fatores ambientes, que podem constituir-se como barreiras ou como facilitadores” (Siméo, 2016,
pp.39-40), onde ¢ fulcral criar “oportunidades de aprendizagem, uma interacdo com o ambiente
(pessoas e objetos), uma educacdo centrada nas necessidades e capacidades individuais
proporcionando maiores oportunidades de aprendizagem.” (Simé&o, 2016, p.40).

Ao criar novas oportunidades de aprendizagem, as necessidades educativas destas criangas
tendem a diminuir, uma vez que existe a adaptacao e a flexibilidade que ja deveria estar subentendida.

E fundamental entender e perceber que as criangas portadoras de multideficiéncia levam mais tempo
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a aprender e esquecem-se da informacdo muito rapidamente. Por essa razdo, Downing & Eichinger

(2008 citado por Nunes, 2012, p.30) defendem que as criangas com MD

“precisam ainda de ter experiéncias equilibradas de acordo
com as suas capacidades, podendo essas atividades terem
de se desenvolver fora do espaco confinado a sala de aula.
As rotinas e as repeticGes ajudam-nos a compreender
melhor o mundo que os rodeia.” (Nunes, 2012, p.30).

1.2.4Modelos de Intervencédo Pedagogica

Segundo Orelove & Sobsey (2000 citado por Almeida, 2011, p.19), as necessidades das
criancas com multideficiéncia diferem muito, tendo sido caraterizadas em trés grupos: i)
Necessidades fisicas e médicas; ii) Necessidades educativas e iii) Necessidades emocionais”.
Percebeu-se que relativamente as necessidades fisicas e médicas fala-se de postura, de motricidade,
mobilidade. Ou seja, destaca-se aqui uma grande limitacdo dos movimentos voluntarios da crianga e,
“verificam-se limitacGes ao nivel sensorial (sobretudo visuais e auditivas) e convulsées, que implicam
um cuidado médico constante, devido aos efeitos secundarios que a medicacéo traz.” (Siméo, 2016,
p.40). Acrescentou-se também as “dificuldades no controlo respiratdrio e pulmonar, resultando dos
problemas musculares e esqueléticos e do desenvolvimento insuficiente do sistema respiratério.”
(Siméo, 2016, p.40).

Ja as necessidades educativas dependem das carateristicas e capacidades de cada crianca,
onde devera existir recursos e materiais adaptados a cada situacdo. Sao criangas com determinado
tipo de problemas e que deverdo ser acompanhados corretamente, onde as “formas de comunicagao
alternativas sdo muitas vezes um meio eficaz para a comunicagdo.” (Simao, 2016, p.40).

Finalmente, é nas necessidades emocionais que se destaca a importancia do afeto e das
“oportunidades para interagir com o0 seu contexto e desenvolver relagdes sociais e afetivas com os
adultos e os seus pares” (Simao, 2016, p.41), pois é fundamental as relacBes sociais nestas criangas.
E sendo a multideficiéncia “uma problematica que [...] afecta todo o processo de aprendizagem e
desenvolvimento” (Formigo, 2012, p.29) é necessario diferenciar as metodologias e 0s recursos a
aplicar nestas criangas.

No que diz respeito aos modelos de intervencdo na multideficiéncia é de destacar que na
intervengdo educativa “0s aspectos clinicos deixaram de ser uma prioridade, verificando-se uma
énfase maior nas capacidades e competéncias da crianga.” (Nunes, 2001, p.16). A partir desse

momento, reconheceu-se que era possivel ensinar criangas e jovens com MD pois a “intervengéo de
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base transdisciplinar facilita a delegacdo de competéncias, conjuntamente com o desenvolvimento de
actividades de dominio mais funcional nos contextos naturais da crian¢a” (Almeida, 2011, p.19).

Este assunto surge pela primeira vez, com o Decreto-Lei 3/2008, onde foi criada uma
unidade “de apoio especializado para a educacdo de alunos com multideficiéncia” (Ministério de
Educacéo, 2008, P.156), com o propo6sito de apoiar 0 processo ensino-aprendizagem destas criancas.
Porém, desde 2018, com o desenho restruturado do Decreto-Lei 54/2018, a unidade de apoio
especializado para a educacdo de alunos com multideficiéncia evoluiu para um Centro de Apoio a
Aprendizagem (CAA). Estes centros de apoio sdo estabelecidos com recursos humanos e materiais
com o objetivo de acompanhar o aluno nas diversas areas, de modo a ajudar na aprendizagem e na
inclusdo escolar. Ainda assim, através do 13.° Artigo do DL54/2018, foi-nos possivel entender os

objetivos gerais dos CAA:

“a) Apoiar a inclusdo das criancas e jovens no grupo/
turma e nas rotinas e atividades da escola, designadamente
através da diversificacdo de estratégias de acesso ao
curriculo;

b) Promover e apoiar o acesso a formagdo, ao ensino
superior e a integracdo na vida pds-escolar;

c) Promover e apoiar 0 acesso ao lazer, & participagdo
social e a vida auténoma.” (Decreto-lei n.° 54/2018,
p.2923).

Os CAA trabalham articuladamente com os professores titulares dos alunos com
necessidades, bem como com a restante comunidade educativa. Explica-se que a colaboracédo entre a
comunidade escolar é fulcral do desempenho e na aprendizagem da crianca e, com estes centros, é
possivel trabalhar conjuntamente com todas as entidades educativas presentes no percurso escolar do

aluno, havendo objetivos importantes do DL54/2018:

“a) Promover a qualidade da participagdo dos alunos nas
atividades da turma a que pertencem e nos demais
contextos de aprendizagem;

b) Apoiar os docentes do grupo ou turma a que os alunos
pertencem;

c) Apoiar a criacdo de recursos de aprendizagem e
instrumentos de avaliacdo para as diversas componentes
do curriculo;
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d) Desenvolver metodologias de intervencdo
interdisciplinares que facilitem o0s processos de
aprendizagem, de autonomia e de adaptacdo ao contexto
escolar,;

e) Promover a criagdo de ambientes estruturados, ricos em
comunicacdo e interacdo, fomentadores da aprendizagem;

f) Apoiar a organizacdo do processo de transicdo para a
vida pds-escolar.” (Decreto-lei n.° 54/2018, p.2923).

Em suma, foi fulcral perceber que para ajudar uma crianga portadora de multideficiéncia é

necessario a construcédo de

“gstratégias educativas adequadas as suas capacidades e
necessidades e com a criagdo de ambientes e
oportunidades de aprendizagem adequadas, o educador
pode ajuda-la a compreender melhor os cenarios que a
envolvem. Uma intervencéo pedagogica adequada as suas
necessidades e capacidades, ndo esquecendo as
prioridades da familia, é elementar para 0 sucesso
educativo destas criangas, constituindo um dos aspectos
principais da actividade pedag6gica do educador.”
(Nunes, 2001, p.17).

Todavia, a comunicacdo na multideficiéncia é um tema bastante importante dado que, junto
a todas as complicacbes diagnosticadas a crianca portadora de multideficiéncia, é necessario
comunicar com ela e ela com o outro. E por vezes, a inexisténcia de conhecimento de manuseamento
de recursos de comunicacgdo alternativa dificulta o processo comunicativo e, simultaneamente, o
processo de ensino-aprendizagem da crianga, pois sabe-se que estas criangas, “normalmente, nao
usam a linguagem oral, o que lhes dificulta significativamente a comunica¢do com os outros.”
(Ministério da Educacéo, 2008, P.11).

Assim é factual que muitas destas crian¢as ndo conseguem manter uma boa comunicacao
através da fala e, por esse motivo, é necessario entender formas diferentes de comunicar com elas,
para que seja possivel corresponder com as necessidades que Ihes estdo adjacentes. Assim, entender

comunicagéo é perceber que esta abrange

“as linguas, a visualizagdo de textos, o Braille, a
comunicacdo tatil, os caracteres ampliados, os dispositivos
de multimidia acessivel, assim como a linguagem simples,
escrita e oral, os sistemas auditivos e 0s meios de voz
digitalizada e os modos, meios e formatos aumentativos e
alternativos de comunicacdo, inclusive a tecnologia da
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informacédo e comunicacdo acessiveis.” (Rousseff, Temer,
Nunes, Barcelos & Ferreira, 2012, pp.26-27).

E importante ndo esquecer que a partir do momento em que se tenta comunicar com a crianga
e esta ndo entende, ou ndo transmite ao recetor se recebeu ou ndo a mensagem, é necessario atuar.
Considera-se a comunicac¢do uma das maiores valéncias na nossa vida, pois é assim que se consegue
trocar mensagens uns com 0s outros e, necessariamente, também expressar-nos como nos sentimos,
0 que vimos, 0 que pensamos, 0 que vivemos. E fundamental criar recursos e ferramentas que
auxiliem a comunicacgdo da crianga com MD na sua transmisséo de informagdo para com o mundo

exterior, pois sd0 esses recursos que

“favorecem a inclusao porque consideram que cada aluno
tem sua histéria de vida, suas necessidades de
aprendizagem e caracteristicas pessoais para aprender. Ha
guem necessite de suportes, além da oralidade, que
favoregam a comunicacdo; h& quem necessite de objetos e
situacOes concretas para associarem eventos, pessoas ou
lugares a representagdes especificas. Em todos os casos, a
aprendizagem sé acontecerd se houver um ensino com
atividades préticas e significativas que permita que esses
alunos vivenciem (ao maximo) a construcao de conceitos.”
(Moreira, 2021, p.26).

E através da elaboracéo destes recursos e ferramentas que estimulam a crianca a comunicar,
que a ajudam a superar muitas das suas barreiras, pois “a medida que a crianca aprende a fazer
solicitacOes, a expressar suas necessidades de modo verbal, gestual ou por meio de representacfes

simbolicas, maiores sdo as suas chances de inclusdo e participagdo no contexto escolar e social.”

(Moreira, 2021, p.26).

1.2.5Estratégias recomendadas para a intervencdo pedagogica com alunos com
Multideficiéncia

Segundo Nunes (2012), foi com base no Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, em 2011,
que se passou a ter uma ideia diferente de como funciona o ser humano. Por essa razdo, a autora

referiu que para entender o funcionamento do individuo é necessario considerar duas dimensoes:

“E preciso conhecer como é que uma condigdo particular
da salde interage com as barreiras e os facilitadores
existentes nos ambientes, e como é que isso a afeta no
quotidiano em termos restricdo da sua participacdo e
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atividade num determinado contexto.” (Nunes, 2012,
p.26).

Isto €, os fatores externos (mas intrinsecos) a multideficiéncia, influenciam o processo de
ensino-aprendizagem da crianga. E nessa Otica é necessario identificar e conhecer condigdes de satde
e/ou ambientes ou contextos variados, para perceber que limitacdes (através dessas condicionantes)
tem a crianca para, avancar de forma adequada com o processo de aprendizagem.

Responder as necessidades de criangas com MD n&o é de todo uma misséo facil, dado que
exige aos técnicos capacidades de flexibilidade, comunicagdo, entre outras. E, portanto, Nunes

(2001), evidencia ser importante saber que

“as estratégias educativas adequadas a uma crianga
poderdo ndo o ser para outra, dado que cada uma é um ser
tnico. E dificil generalizar a utilizagio de uma abordagem
gue seja correcta para todas, sobretudo quando esta
implicado o trabalho em equipa.” (Nunes, 2001, p.25).

Na adequacdo de estratégias educativas para cada crianca, também ndo se pode esquecer que
ela tém o direito de poder ter sucesso educativo. Todavia, para que isso aconteca, é necessario a

compreensdo dos técnicos que acompanham estas criangas, pois

“O sucesso educativo dos alunos com multideficiéncia
depende de uma rigorosa identificagdo e avaliacdo das
suas necessidades, e também da qualidade das praticas
educativas, susceptiveis de se renovarem, no sentido de
uma inovacdo, que se quer intencional e duradoira. SO,
assim, a mudanca é possivel.” (Nunes, 2001, p.7).

De acordo com Nunes (2001, pp.23-24) existe um conjunto de consideracdes gerais a
ponderar na implementacdo de determinada estratégia pedagogica com estas criangas. Primeiramente,
¢ necessario “conhecer a historia clinica da crianga” para perceber que aspetos (familiares, sociais e
clinicos) poderdo influenciar a sua intervencdo; ndo esquecendo também de “fazer adaptacdes que
forem consideradas necessarias”, uma vez que a crianga portadora de multideficiéncia tem muitas
dificuldades a varios niveis que terdo de ter uma resposta adequada a essas complicacdes; €, por
ultimo, € importante “criar um ambiente que estimule o funcionamento”, dado que estas criangas
precisam que exista uma adaptacdo dos recursos a serem utilizados: nomeadamente a luz, o som, a
disposicao da sala, os equipamentos, entre outros. (Nunes, 2001, pp.23-24). Contudo, é fundamental
perceber que, embora exista uma linha orientadora comum de estratégias a implementar com estas

criancas, estas
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“devem ser entendidas como sugestfes, um estimulo e um
meio para desenvolver novas ideias. As variagOes
especificas dependerdo das necessidades de cada crianca,
apesar do objectivo final ser idéntico para todas elas,
«ajudar a crianga a funcionar o mais autonomamente
possivel na sua relagdo com o mundo, de modo a melhorar
a sua qualidade de vida, enquanto pessoa».” (Nunes, 2001,
p.18).

Porém, Nunes (2001, pp.25-28) ainda refere alguns principios orientadores que séo
necessarios considerar uma vez que irdo orientar a intervencdo. Esses principios foram “agrupados
em trés grandes areas: os relacionados com a atitude do educador; os relacionados com o ambiente
de aprendizagem e os relacionados com a crianga.” (Nunes, 2001, p.25). O primeiro principio
relacionou-se com a atitude do educador, isto é, foram tidos em conta uma abordagem em equipa
transdisciplinar, a independéncia, a defesa dos seus proprios direitos e o ser entusiasta. O educador é
responsavel por conseguir desenvolver uma relacdo entre escola-familia “bem como com os
profissionais de outros servigos relevantes para a educagéo da crianga, no sentido de uma Abordagem
em Equipa Transdisciplinar, onde as pessoas que dela fazem parte partilham os mesmos objectivos”
(Nunes, 2001, p.26), nomeadamente, o psicologo, o terapeuta da fala, educador de ensino especial,
auxiliares de acdo educativa, educador de sala regular, terapeuta ocupacional (e outros que sejam
necesséarios). E importante também desenvolver a autonomia da crianca de modo que esta,
futuramente, possa ser independente, mesmo que seja necessario a ajuda de equipamentos, como a
cadeira de rodas e/ou os sistemas de comunicacdo alternativos. Ainda neste primeiro principio faz
parte do trabalho do educador garantir que estas criangas, aos poucos, venham a perceber 0s seus
direitos e deveres (privacidade, expressdo, liberdade, entre outros) e, concomitantemente, dar a
entender a crianca as atitudes que tem, sejam elas de cariz negativo ou positivo. Ou seja, quando algo
néo é feito como deveria ser, o educador terd de explicar a razéo pela qual nao deveria ter sido feito
assim e, contrariamente, quando a crianga realiza algo bem feito, o educador tera de ter a capacidade
de elogia-la, de modo que perceba que também é capaz de realizar bem as tarefas.

Seguidamente, os principios relacionados com o ambiente de aprendizagem Nunes (2001,
pp.28-30) apresenta que é necessario envolver a crianga numa aprendizagem ativa, onde seja
implementada uma abordagem multissensorial e ensinado skills funcionais de modo a proporcionar
experiéncias. O ambiente terd de estar preparado a fim de a crianga conseguir promover a sua
aprendizagem de forma ativa, onde seja ela a construir as respostas para as suas necessidades (ou pelo
menos, trabalhar com ela para que isso seja um objetivo). Ndo esquecendo também que uma crianca

com MD poderé ter algum défice sensorial, 0 que leva a que exista a preocupac¢do do educador em
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abordar experiéncias multissensoriais, de modo que a crian¢a consiga trabalhar os sentidos que
poderdo nao estar tdo bem trabalhados. Porém, é importante perceber que estas criancas ndo tém a
mesma capacidade de aquisi¢do de informagdo como as outras e, por esse motivo, tera de haver uma
selecdo de informagdo sobre o que € necessario ou nao para ela aprender, pois tarefas que ainda ndo
estdo objetivadas para o0 momento, sé poderd confundir e baralhar a crianca. Para isso, é fulcral
enquadrar a crianca sobre as atividades que ira desenvolver, de modo que esta perceba a finalidade
da tarefa e, possivelmente, desenvolver melhor o que lhe ¢é pedido.

Finalmente, o principio relacionado com a crianca baseia-se na centralidade dos seus
interesses e no tempo em que esta precisa para dar uma determinada resposta. Falando de criancgas
com défices sensoriais e comunicativos, cabe ao educador tentar perceber 0s interesses e
preocupacdes da crianca de forma a corresponder com aquilo que é do seu interesse. Para isso, 0
educador “pode seleccionar o vocabulario a usar, estruturar 0 seu dia a dia, dar refor¢cos positivos e
compreender a perspectiva da crianga.” (Nunes, 2001, pp.30-31). Contudo, necessita-se perceber que
estas criancas ndo tém o mesmo tempo de resposta que as outras, sendo fundamental dar-lhes tempo.
Tempo para visualizar objetos, para senti-los, para cheira-los e comer (se for oportuno). A crianca
tem de captar a informacdo primeiro, de modo que seja ela a dar uma resposta de forma auténoma e
independente, pois quanto “mais cedo o convite for feito a crianca melhor, de modo que ndo se torne
passiva, permitindo-lhe alguma iniciativa e a tomada de algumas decisdes” melhor. (Anthony, s/d
citado por Nunes, 2001, p.28).

1.3 Expetativas

1.3.1Conceito

Quando se fala de expetativas, relembra-se de algo que se espera que aconteca em
determinado momento e/ou contexto. H& quem defina que a expetativa advém do latim “exspectatum
(«aguardado» ou «em vista») sendo a esperanca de conseguir ou de realizar algo.” (Equipa Editorial,
2012). E qual seré a diferenca entre expetativa e esperanca? A expetativa devera e tera de estar
obrigatoriamente “associada a possibilidade razoavel de que algo venha a acontecer”, porque para
que haja expetativas tera de existir algo que as sustente. Ou seja, deixa de ser expetativa e passa a ser
esperanca se ndo existir algo que as fundamente (Equipa Editorial, 2012).

A expetativa ¢ “aquilo que se considera mais provavel de vir a acontecer”, pois fala-se de

“uma suposicdo mais ou menos realista.” (Equipa Editorial, 2012). Exemplificando: se a expetativa
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que determinado individuo tem em relacéo a algo que ndo se cumpra ou realiza, a pessoa ficara triste
e desiludida. Tenta ndo ter mais expetativas porque sabe que o sentimento de perda e de desilusao a
vao preencher. Contrariamente, se uma pessoa ndo esta a espera de nenhuma expetativa em relagdo
aquele assunto ou situacdo, e depois é surpreendida pelo resultado que néo estava a espera, claramente
que se evidencia aqui o efeito surpresa.

Havendo uma parecenca entre estes dois conceitos, embora sejam distintos, depreende-se
que por um lado, a expetativa € um sentimento em relagdo a algo que existe ou que tenha
fundamentos. Por outro, a esperanca € um sentimento que se invade na pessoa, com o objetivo de
atenuar um sofrimento ou entdo de acentuar uma motivacdo. A esperanca é entdo uma expetativa sem
certezas. Apenas se espera que acontega porque queremos, e nao, porque se acha que € o que vai

acontecer.

1.3.2Fundamentos Tedricos

Analisar, compreender, argumentar, avaliar sao algumas das muitas competéncias que o ser
humano possui para poder ter uma vida ativa e independente. Contudo, uma pequena situacdo como
a escolha de um caminho diferente para casa ou uma mudanca de rotina do quotidiano é necessario
discernimento e bases que fundamentem essa escolha. Todos tém direitos e usufruem da liberdade
para optar e orientar todas as suas decisdes e, por esse motivo, verifica-se que todos tomam decisdes
em prol de algo e, a este processo denomina-se de Teoria de Expetativa de Vroom.

Esta teoria, fundamentada por Vitor Vroom, em 1964, e citado por autores que Marques
(2015, p.23) evidencia, considera “que 0 comportamento e 0 desempenho sdo os resultados de uma
escolha consciente, com enfase em trés relagdes.” (Faria & Leal, 2011 citado por Marques, 2015,
p.23). Sao elas a: a) relacdo esforgo-desempenho; b) relacdo desempenho-recompensa; c) relacéao
recompensa-metas pessoais.

Na primeira relagdo VVroom referia-se a “percepcao pelo individuo da quantidade de esforco
que serd necessaria para alcangar certo desempenho” (Camillo, D., Rocha, V. & Camillo, C., 2020,
p.7), isto é, a capacidade de percecdo da pessoa para identificar a quantidade de esforcos que,
determinada tarefa/contexto lhe exige. Ora no que diz respeito a uma crianga portadora de
multideficiéncia nota-se uma fraca aptiddo para identificar esses esfor¢os pois ndo tem noc¢éo do real,
maioritariamente, sendo entdo necessario um maior enfase de trabalho por parte dos técnicos que o
acompanham. Ja a segunda relacdo revelada pelos autores, concentra-se na perspetiva do “grau em

que um individuo acredita que determinado nivel de desempenho trard a recompensa esperada”
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(Camillo, D., Rocha, V. & Camillo, C., 2020, p.7), ou seja, a pessoa acredita que quanto maior for o
seu esforco/desempenho, melhor sera a recompensa e mais facilmente a atingira. Ora, perspetivando
esta relacdo para o contexto escolar inclusivo, um aluno que trabalhe afincadamente pois sabe que se
se esforcar serd recompensado, é natural que ira reproduzir esse tipo de comportamento para outras
areas. No entanto, até chegar a esse ponto em que o aluno percebe efetivamente, que se se esforcar a
recompensa sera adquirida com mais brevidade, é necessario muitas experiéncias e convivéncias
dessa natureza. Finalmente, € na terceira relacdo que se aborda o “grau em que as recompensas
proporcionadas satisfazem as metas pessoais ou necessidades do individuo” (Camillo, D., Rocha, V.
& Camillo, C., 2020, p.7), por outras palavras, a pessoa tem a capacidade de compreender que se se
esforcar para atingir determinada meta, serd recompensada com algo que a faca sentir mais preenchida
e completa, em qualquer &rea/natureza da tarefa. Ora no contexto escolar inclusivo, um exemplo tdo
simples como um aluno que ndo consiga pegar num lapis, ao longo do tempo desenvolve a
motricidade e, chega até a pegar no lapis. Vai continuar a trabalhar e por fim, consegue escrever o
seu nome. Claramente que aqui, se compreende a relacdo do esforco-recompensa em que a meta
atingida supera as expetativas, embora haja uma nocao de esfor¢o e de limitac6es das capacidades.

Afirma-se que estas relacfes explicam determinados comportamentos das criangas, sejam
elas carentes de algum acompanhamento, ou ndo. Entende-se que as recompensas, bem usadas e
valorizadas, sdo um mecanismo eficaz na resolucdo de problemas ou paradigmas que surgem no
quotidiano. E sabendo também que as repeticOes das tarefas e/ou experiéncias sao uma das formas de
tentar incutir valores e regras, € fulcral reconhecer as recompensas a dar a estas criancas. Pois se, por
alguma razao, sentem que aquilo que eles realizaram néo foi suficiente, e o esfor¢o incutido nessa
tarefa foi maximo, a determinada altura poderdo ficar desmotivadas. E para isso, € tdo importante a
equipa que o0 acompanha, pois sé ela podera estar a par das necessidades do aluno e, por consequente,
que recompensas que o aluno gostaria de receber. Fala-se de uma equipa contemplada pelos diversos
atores educativos, pois s6 com essa complementaridade de trabalho e de comunicacéo € que é possivel

perspetivar uma evolugédo e desenvolvimento nestas criangas.

1.4 Expetativas dos pais de alunos com multideficiéncia face a sua incluséo
escolar
Do ponto de vista conceptual, discute-se como a expetativa & representada na area da

educacdo, onde se questiona quais serdo as expetativas dos pais de criancas portadoras de

multideficiéncia face a sua inclusdo escolar. Perceber que estes pais sdo alvo de barreiras constantes,
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de “ndos” regulares e, principalmente, de preconceito, € interessante compreender que expetativas,
tém entdo os pais e familias destas criancas, tema deste trabalho.

Certamente que quando se fala destes pais percebe-se que existe um conjunto de fatores
comuns, onde se destaca a preocupacao se a crianga serd independente e se terd sucesso profissional
e/ou pessoal. Certamente que estas familias se interrogam todos os dias sobre o0 que podem ou néo
fazer, para que o futuro do seu filho seja, no minimo, “normal”, e 0 que podem fazer os técnicos de
educacao especial? Comunicar. Podem-se interessar em ajudar estas familias nas expetativas que tém
em relacdo aos seus filhos e, paralelamente, podem também ajudar nos esforcos para que as
recompensas sejam mais bem recebidas e vistas. No entanto, nem todos aceitam as limitacoes e as

incapacidades dos filhos. E assim, Moreira (2021, p.38) evidencia que

“os resultados revelaram que o0s pais percebem a
deficiéncia do filho como algo que ocasiona grande
sofrimento e dificuldades sociais, sobretudo em relagédo as
atividades laborais. Pais e professores acreditam ndo ser
possivel a inclusdo escolar dessas criangas, porque
entendem que o desenvolvimento delas € algo inexistente
e consideram a escola de ensino regular despreparada para
recebé-las.” (Moreira, 2021, p.38).

E curioso também perceber que, num estudo que Nunes (2012) realizou, onde um dos seus
pontos se baseava na caraterizacdo dos intervenientes, destacando as suas dificuldades e necessidades,
conseguiu adquirir alguma informacéo sobre os pais de criangas com multideficiéncia, e que receios
e medos existem nas suas vidas. Primeiramente, a autora afirma que pdde estruturar os resultados
através de quatro grandes dimensdes: “i) sentimentos vividos face a educacdo do filho com
multideficiéncia; ii) principais preocupacdes expressas; iii) dificuldades manifestadas e iv) principais
necessidades aludidas.” (Nunes, 2012, p.245). Relatou que, de forma geral, 0os sentimentos que se
destacaram por parte dos pais de criangas com MD, foram os de “abandono, cansago, inseguranca,
desespero, medo e sofrimento perante a situagdo” (Nunes, 2012, p.246). Acrescentou ainda que séo
poucos aqueles que referem sentimentos positivos. Ora, este trabalho faz-me questionar se mesmo
com as novas adaptacdes das politicas educativas, 0s sentimentos que pairam em cima desta tematica,
serdo 0s mesmos ou se diferem.

Relativamente as preocupaces evidenciadas por estes pais, Nunes (2012, p.247)
redimensiona quatro eixos de preocupacdes, em relacdo: ao futuro, ao desenvolvimento do filho, &
educacdo e a saude. Ora, todas estas preocupacdes poderdo ser, ou ndo, fundamentadas pela falta ou

inexisténcia de expetativas dos pais em relacdo aos filhos, o que prejudica o seu desenvolvimento.
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S@o as preocupacles, as problematicas ja diagnosticadas, a sua inclusdo nas escolas, 0 seu
desenvolvimento nas vastas areas, 0 apoio apds a vida escolar e a sua independéncia, os principais
entraves para a autonomia da crianca.

E analisando as expetativas dos pais de criangas portadoras de multideficiéncia percebeu-se
que muitos deles ndo aceitam os filhos, nem desenham a sua rotina de modo que estes sejam incluidos.
Essa falta de aceitacdo prejudica apenas a crianca que, mostrando ou nédo, vai percebendo que ndo é
igual as outras e é considerada como sendo uma das grandes dificuldades nas suas vidas. Como é
possivel conseguir implementar recursos, estratégias e metodologias diferentes e adaptadas a cada
aluno, se ndo existe uma predisposicao inicial dos pais para ajudar e, paralelamente, complementar
neste processo?

Contrariamente, também os “‘sentimentos e as expectativas dos pais e dos outros membros
da familia sobre a crianca podem variar, bem como as possibilidades de sua participacdo na vida
familiar.” (Moreira, 2021, pp.23-24). E, por esse motivo, quando se tem a cooperacdo dos pais ou
encarregados de educacdo nas escolas, o0 desenvolvimento destas criancas reflete-se beneficamente.
Para esse envolvimento ser possivel e, tendo a familia um papel fundamental no processo educativo

destas criancas, cabe

“a escola incentivar a sua participagdo através de
melhorias ao nivel da comunicagdo, das atitudes e no
envolvimento das familias na educacdo dos seus filhos. A
colaboragéo entre a escola e a familia esta intimamente
ligada ao sucesso escolar dos alunos.” (Ministério da
Educacdo, 2018, p.15).

Assim, tendo em consideracdo que a familia é uma fatia do circulo de intervenientes que a
crianga tera ao longo do seu desenvolvimento, esta deve “ser 0 mais activa possivel no processo
educativo, uma vez que a crianca aprende mais eficazmente quando a aprendizagem € integrada nas
actividades de rotina diéria, dadas as suas dificuldades na generalizagdo de comportamentos.”
(Nunes, 2001, p.27). A familia neste aspeto é importantissima dado que, efetivamente, é “o inico
elemento que ano apos ano continua o trabalho com a crianga. Assim, quando esta esta envolvida é
mais facil manter a consisténcia das estratégias e dar alguma continuidade ao trabalho desenvolvido.”
(Nunes, 2001, p.27).

No entanto, os pais destas criangas continuam a demonstrar dificuldades na area da
educacéo, tendo Nunes (2012, p.249) clarificado cinco pontos essenciais nas maiores dificuldades:
“0 acesso a informacdo; a falta de apoios; as caracteristicas do filho; a comunidade; e ainda outras

dificuldades” (Nunes, 2012, p.246). Ora, no que diz respeito a estes topicos selecionados pela autora,
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compreendeu-se que muitas das familias com criancas com multideficiéncia ndo tendo acesso a
informacao das peculiaridades da crianca sofrem no quotidiano, uma vez que nao sabem o que fazer,
como fazer, o que pedir, que direitos tém, que adapta¢des poderao ser feitas... fomentando assim um
sentimento de revolta nos pais sentindo-se desamparados. A falta de apoios sendo a segunda grande
dificuldade na vida destes pais, desenha uma das grandes preocupac6es nas suas vidas, uma vez que
financeiramente, socialmente e culturalmente ndo sabem o que fazer, ou por ndo conseguirem
introduzir a crianca em terapias por falta de apoios, ou por ndo terem disponibilidade no trabalho para
poder cuidar destas criancgas. E essas dificuldades criam um entrave no desenvolvimento da crianca
porque os pais se sentem perdidos. No que diz respeito a partilha de experiéncias entre pares e as
carateristicas do filho, Nunes (2012, p.251) evidenciou que as duas principais dificuldades sentidas
pelos pais se enquadram no medo e vergonha de conversar com alguém sobre o seu filho, uma vez
que tém receio do que podem ouvir do outro lado; e que o fator tempo e experiéncia foram
fundamentais, pois “aprenderam a compreender os filhos e, por tentativa e erro, foram conseguindo
superar as maiores dificuldades” (Nunes, 2012, p.251).

Pensando também nas necessidades destas familias, € importante perceber o que sentem
estes pais relativamente aquilo que necessitam e, nesse topico, Nunes (2012, p.251) realga quatro
categorias de necessidades de “i) acesso a informacdo; ii) apoios; iii) acesso a recursos e iv) outras
necessidades” (Nunes, 2012, p.251). Destacam-se, segundo a autora, que 0 acesso a informacao sobre
0s seus direitos e a necessidade de mais apoios nas variadas areas (educacional, social, econémica,
familiar e psicoldgico) sdo as principais necessidades evidenciadas nestes pais, ndo esquecendo
também o sentimento de incerteza que lhes é “normal” sentir sobre o que fazer para que os seus filhos
possam, efetivamente, ser incluidos na sociedade (Nunes, 2012, p.252). Relativamente a “outras
necessidades”, Nunes (2012, p.252) demonstra que os pais ainda sentem algum receio no que diz
respeito a “ter um trabalho, sentir confianca nos servicos que ficam com o filho na sua auséncia, e ter
apoio na realizagdo das tarefas relacionadas com a lida da casa e com os cuidados com o filho.”
(Nunes, 2012, p.252).

Contudo, a vida destes pais ndo é de todo facilitada. Todos estes desafios e insegurancas
proporcionam muitas vezes sentimentos de medo a estas familias que, de certo modo, tentam de tudo
para que se consiga ter uma perspetiva de futuro. E é com base nesta “problematica” que neste estudo
se evidencia quais sdo, realmente, as expetativas de pais de criangas com multideficiéncia conhecendo

um pouco a sua dinamica familiar.
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2. Da problematica aos objetivos

2.1 Problematica e questao de partida

A problemética em estudo sdo as expetativas que as familias de criangas com
multideficiéncia tém face a sua inclusdo escolar. Ao estudar esta tematica ao longo da minha
formacdo académica ficam por responder algumas questdes que, através deste estudo, esperei
conseguir esclarecer. Assim, foi necessario perceber quem sdo as criancas com multideficiéncia e que
dificuldades apresentam; compreender a inclusdo destas mesmas criangas ndao sendo apenas um
processo exclusivamente académico; entender como € que as escolas poderao estar ou nao preparadas
para acolher estas criancas; e, finalmente, repensar na forma como os pais deverdo ser auxiliares deste
processo tdo complexo e que expetativas tém no percurso escolar dos seus filhos.

Por essa razdo, o proposito desta investigacdo reside em perceber que expetativas tém estes
pais e como € a sua relacdo com a escola, de modo a proporcionar a crianga sucesso escolar. O que
pensam estes pais € sem duvida a minha motivacdo neste projeto, uma vez que é necessario
compreender as suas reais opinides para determinar resultados, que responderdo a minha grande

questdo de partida: Que expetativas tém as familias de criangas com multideficiéncia face a sua

inclusdo escolar?

2.2 Objetivos

2.2.1Geral

a) Descrever as expetativas de familias de criancas com multideficiéncia relativamente

a sua inclusdo escolar

2.2.2Especificos

a) ldentificar o modo como as familias entendem a inclusdo;

b) Identificar a dindmica familiar das criangas com multideficiéncia.
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2.2.3Caraterizacao do estudo

A fim de dar resposta a problematica deste trabalho foram utilizadas metodologias
qualitativas. A recolha de dados da aos investigadores o0 acesso ao campo, a experimentacdo, a
aplicacdo dos instrumentos que, neste estudo, foram usadas as entrevistas, recolhendo informacdes
necessarias para dar resposta a questao de partida.

Assim, foram entrevistadas cinco familias com criancas com MD de modo a proporcionar
uma maior diversidade de informacdo recolhida, na regido de Lisboa e Sintra. As entrevistas
realizaram-se num ambiente publico, mas sossegado de modo que ndo houvesse distracdes por ambas
as partes. Utilizou-se um gravador para poder gravar a conversa, de forma a auxiliar a transcri¢éo da
informagé&o recolhida.

Destaca-se que as idades das criangas neste estudo véo dos 6 anos aos 14 anos, de modo a
conseguir entender melhor as varias perspetivas e expetativas destes pais, até ao ensino basico — desde
a pré-escola até ao 9.°ano. Os entrevistados foram escolhidos de forma aleatdria, proporcionando
diferentes relatos em escolas diferentes. Por essa razdo, ndo havera possibilidade de descrever o
ambiente de forma comparativa.

Contudo, ressalva-se que todas as entrevistas foram realizadas com as maes das criangas,

visto que na maioria dos casos em estudo 0s pais ndo sdo muito presentes na rotina destas familias.
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3. Enquadramento metodologico do estudo

Realizou-se um estudo de natureza qualitativa cujo objetivo residiu em recolher e analisar
as opinides dos familiares das criancas com multideficiéncia face a sua inclusdo escolar para,

posteriormente, refletir-se sobre esses mesmos dados. Num estudo deste tipo

“no contexto do paradigma interpretativo, o objeto de
andlise é formulado em termos de acc¢éo, uma acgdo que
abrange «o comportamento fisico e ainda os significados
que Ihe atribuem o actor e agueles que interagem com ele.
O objeto da investigacdo social interpretativa é a acgao e
ndo o comportamento.” (Erickson, 1990 citado por
Lessard-Hébert, M., Goyette, G., & Boutin, G., 1990,
p.39).

Na recolha de dados, a técnica que se adotou neste estudo foi a entrevista semiestruturada,
uma vez que “na investigacao de carécter social, a utilizacdo da informac&o disponivel constitui uma
ferramenta indispensavel ao investigador.” (Caixeiro, 2014, p.381).

Segundo Amado (2013, pp.211-212), as entrevistas semiestruturadas devem ter trés
propositos:

“deve ser usada como principal meio de recolha de
informacdo que tem o seu mais direto apoio nos objetivos
da investigacdo; deve ser usada para testar ou sugerir
hipéteses, podendo ainda, servir para explorar ou
identificar variaveis e relacOes; deve ser usada em

conjugacdo com outros métodos.” (Amado, 2013, pp.211-
212)

Apos a realizagdo das entrevistas, efetuou-se as respetivas anélises de conte(ido. Na andlise
dos resultados € necessario haver uma organiza¢do, uma reducdo, um tratamento e uma melhor
interpretacdo dos mesmos, onde segundo alguns autores, a anélise de contetdo corresponde “a uma
técnica de investigacdo que visa a descrigdo objetiva significativa e qualitativa do conteddo manifesto
da comunicagdo” (Estrela, 1994 citado por Caixeiro, 2014, p. 399). Por essa razdo, foi atraves da
analise de contetdo que se conseguiu analisar a informacdo obtida das entrevistas para,

posteriormente, se concluir o estudo.
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3.1 Meétodo de recolha de dados

3.1.1Entrevista

A entrevista semiestruturada sendo uma técnica que proporciona uma grande recolha de
informag&o sobre o conteudo, é considerada por Amado (2013, p.208) algo que “derivam de um plano
prévio, um guido onde se define e regista, numa ordem l6gica para o entrevistador, o essencial do que
se pretende obter, embora, na interacdo se venha a dar uma grande liberdade de resposta ao
entrevistado.” (Amado, 2013, p.208). Todas a entrevistas realizadas para este estudo enquadraram-se
num ambiente tranquilo e sossegado, para ndo haver qualquer tipo de distracdes tanto por parte do
entrevistado como do entrevistador. Executaram-se as entrevistas com o auxilio de um guido, onde

deve constar

“a formulagdo do problema, os objetivos que se pretendem
alcancar, as questBes fundamentais (orientadoras) numa
ordem ldgica ou pratica, e as perguntas de recurso a
utilizar apenas quando o entrevistado ndo avangar no
desenvolvimento do tema proposto ou nédo atingir o grau
de explicitacdo que pretendemos.” (Amado, 2013, p.214).

Assim, 0 guido de entrevista construiu-se com base nos objetivos deste estudo, tendo assim
sete blocos tematicos: a) “Legitimacdo da entrevista e motivacdo do entrevistado”, b)
“Caraterizacdo do entrevistado”, c¢) “Caraterizacdo da gravidez e do parto”, d) “Caraterizacio
do desenvolvimento da crianca”, e) “Capacidades e dificuldades da crianga”, f) “Expetativas do
entrevistado face a inclusdo da crianca” e g) “Finalizacdo da entrevista e agradecimento ao
entrevistado”. A esses blocos tematicos estao intrinsecos 0s objetivos e questdes a realizar, como se

observar na tabela abaixo:
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Blocos Tematicos

Objetivos Especificos

Formulario de questdes

Observactes

Bloco A -
Legitimacéo da
entrevista e
motivacao do
entrevistado

Informar o entrevistado sobre a
tematica e a finalidade da
entrevista.

Sublinhar a importancia da
participacdo do entrevistado
para o sucesso do trabalho.

Motivar o entrevistado.

Garantir o anonimato e a
confidencialidade das
informagdes prestadas.

Referir a disponibilidade para
fornecer os resultados do
trabalho.

Apresentacdo do
entrevistador (nome, idade,
Instituicdo Académica).

Apresentar o objetivo do
trabalho ao entrevistado,
solicitando a sua
colaboracéo.

Assegurar o anonimato das
informagGes/opinides do
entrevistado.

Pedir autorizacdo para gravar
a entrevista

Usar linguagem
apelativa e adaptada ao
entrevistado.

Demonstrar
flexibilidade na
recetividade das

informagcdes recolhidas
durante a entrevista.

Bloco B —
Caraterizacdo do
entrevistado

Conhecer o entrevistado

Fazer o levantamento de
dados sobre o entrevistado
(idade, género, grau de
parentesco com a crianga,
habilitagGes académicas e
profissionais).

Realizar o levantamento de
dados familiares (com quem
vive, quais sdo as condicbes
fisicas do local onde mora e

outros dados que sejam
ateis).

Estar atento as reagdes
do entrevistado e anotar
por escrito.

Mostrar disponibilidade
e abertura para a
compreensdo das

situacBes evidenciadas.

Bloco C -
Caraterizacao da
gravidez e do parto

Perceber se foi uma gravidez
normal ou com algum percalco.

Compreender como se realizou
0 parto.

Recolher dados importantes
sobre a gravidez
(acompanhamento médico,
sintomas ndo frequentes).

Perceber quando soube que a
crianga poderia vir a ter
peculiaridades.

Que tipo de parto teve
Que procedimentos tomou
apos ter tomado
conhecimento das

Estar atento as reagdes
do entrevistado e anotar
por escrito.

Mostrar disponibilidade
e abertura para a
compreensdo das
situacBes evidenciadas.

particularidades da crianca.
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Blocos Tematicos

Objetivos Especificos

Formulario de questdes

Observactes

Bloco D -
Caraterizacdo do
desenvolvimento da
crianca

Caraterizar a crianca.

Fazer levantamento de dados da
crianca

Recolher dados pessoais
(idade, ano de escolaridade,
carateristicas pessoais).

Perceber um pouco o seu
percurso escolar.

Aspetos positivos e/ou
negativos a apontar no seu
crescimento.

Tomar em atengéo o0s
comportamentos nao-
verbais do entrevistado,
de modo a poder
complementar, mais
tarde, as informacdes
recolhidas.

Bloco E —
Capacidades e
dificuldades da

crianca

Perceber quais sdo as maiores
capacidades e dificuldades da
crianga.

Identificar e compreender se 0
aluno é seguido, na escola, por
algum terapeuta ou técnico
especial.

Pedir ao entrevistado que
refira
capacidades/dificuldades da
crianga relativamente:

ao relacionamento com os
seus colegas e professores;
a aspetos relacionados com a
aprendizagem.
a preferéncias evidenciadas

Tomar em atengao 0s
comportamentos néo-
verbais do entrevistado,
de modo a poder
complementar, mais
tarde, as informacdes
recolhidas.

Bloco F -
Expetativas do
entrevistado face a
inclusédo da crianga

Entender quais séo as
expetativas dos pais face a
inclusdo desta crianga (ao entrar
para a escola e/ou no seu
percurso escolar)

Perceber se existiram
dificuldades de inclusdo
(escola, turma e/ou entre pares)

Quais as expetativas dos pais
na entrada para a escola.

Que vivéncias (boas ou mas)
existem diariamente no
percurso escolar da crianca.

Que dificuldades aponta no
processo inclusivo da
crianca.

Saber a opinido do
entrevistado relativamente a
inclusdo escolar e, 0 que se
pode fazer para melhorar.

Tomar em atencdo 0s
comportamentos néo-
verbais do entrevistado,
de modo a poder
complementar, mais
tarde, as informacdes
recolhidas.

Bloco G -
Finalizacdo da
entrevista e
agradecimento ao
entrevistado

Saber se 0 entrevistado tem
alguma questéo ou quer
acrescentar alguma informagéo.

Agradecer a informacéo e a
disponibilidade.

Demonstrar empatia
pelo tempo
disponibilizado.

Tabela 1 - Guiao de entrevista

Ressalvou-se tambem a importancia do anonimato do entrevistado, onde “ha que garantir, a

partida, a confidencialidade” (Amado, 2013, p.228). Logo de inicio quando se apresentou ao

entrevistado os objetivos deste estudo e o propoésito da entrevista, esclareceu-se que as informacdes

recolhidas seriam usadas apenas para fins académicos e questionou-se entdo, se 0 entrevistado
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permitia a gravacdo da entrevista para ajudar na transcricdo da mesma e, finalmente, assegurou-se
que a informacéo recolhida seria confidencial.

Atraveés desta técnica de recolha de dados conheceu-se muitos dos pontos fundamentais no
corpo deste relatério, onde depois de realizar o guido e entrevistar os intervenientes realizou-se uma
transcricdo da informacdo das entrevistas para, posteriormente, se recorrer a respetiva analise de

conteudo.

3.2 Meétodo de analise de dados

3.2.1Analise de conteudo

A analise de contelido € uma

“técnica central, basica, mas metddica e exigente, ao
dispor das mais diversas orientacbes analiticas e
interpretativas (...) cuja diferenciagdo depende sobretudo
daquilo que se procura em especial, ou, ainda, dos
contetidos que séo privilegiados na analise entre muitos
outros disponiveis no acervo dos dados.” (Amado, 2013,
p.301).

Assim, depois de transcrever as informacdes recolhidas nas entrevistas iniciou-se a analise
de contetdo, onde o principal objetivo “é o de organizar os contetidos de um conjunto de mensagens
num sistema de categorias que traduzam as ideias-chave veiculadas pela documentagdo em analise”
(Amado, 2013, p.315). Essa analise foi realizada através das transcri¢es das entrevistas e do guido,
uma vez que os blocos tematicos, de forma geral, conseguiram ser 0s mesmos gue as categorias da
analise.

13

Define-se categorizagdo como sendo o “...processo pelo qual os dados brutos sdo
transformados e agregados em unidades que permitem uma descricdo exata das carateristicas
relevantes ao contetudo.” (Holsti, 1969 citado por Bardin, 1977, p.103), isto é, classificar os elementos
e reuni-los em grupos de elementos semelhantes. Na analise de contelddo que se executou,
primeiramente construiram-se as categorias que sdo muito similares aos blocos tematicos do guido.
Dessas categorias surgiram as subcategorias, que deram espaco aos indicadores e por fim as unidades

de registo. A este processo, Lima (2013) define como sendo um

“conjunto de temas (categorias) que constituem conjuntos
semanticamente coerentes de unidades de registo e que
terdo, cada um deles, um codigo especifico a aplicar no
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decurso do processo de codificacdo. Poderdo existir (e
normalmente existem) subtemas (subcategorias), que
também deverdo ter os respetivos cddigos” (Lima, J.,

2013, pp.9-10).

Desenhar as subcategorias € “atribuir-se um codigo a cada uma dessas unidades,

correspondente ao sentido que se lhe atribui e que, a0 mesmo tempo, traduz uma das categorias (ou

subcategorias) do sistema” (Amado, 2013, p.315), onde depois de terem sido delineadas as categorias

e as subcategorias, escolhem-se os indicadores e, “terminada a codificagdo aproximam-se e

confrontam-se as unidades de registo a que se atribui 0 mesmo cddigo” (Amado, 2013, p.315).

Apos esta codificacao sera essencial “elaborar um texto que traduza os tragos comuns € 0s

tracos diferentes das diversas mensagens analisadas” (Amado, 2013, p.315) de modo a obter

respostas. Foi nessa analise que se respondeu a grande questdo de partida do estudo e,

simultaneamente, aos objetivos.

Na tabela seguinte apresenta-se a titulo de exemplo, a analise feita a uma entrevista:

melhor o que se passava”

Unidades de registo Indicadores | Subcategorias Categorias
“tenho 45 anos” Idade
Grau de Apresentacéo
“o meu filho”
parentesco
« icenci 5 . . Formacéo
Tgnhpn uma licenciatura em Educagdo de Licenciatura ; 9 o
Infancia académica Caraterizacao
. S . Formacao do entrevistado
“fui educadora de infancia até nascer o meu filho” Profissédo ..
profissional
“yivo num apartamento” Apartamento
£ ' — pA —oado Contexto
com o meu marido, o V. ('.L') e 0 irmao mais g g habitacional
velho que tem 11 anos, na regido de Lisboa.” familiar
“foi uma gravidez normalissima” Inici
. . ) . nicio
muito desejada e muito planeada
“até uma ecografia que fiz as 37 semanas”
“por descargo de consciéncia da obstetra porque L
eu ja estava nos 34 anos” Complicacbes
“detetaram a meio da ecografia que o bebé tinha ) Caraterizaca
liquido no abdomen” Gravidez ara er!zagao
“o figado também estava aumentado” da graV|dez e
“como ja estava de 37 semanas, encaminharam- do parto
“Entretanto fui para a consulta, passado dois dias,
em que detetaram realmente um liquido no S
abdémen do bebé”
resolveram provocar o parto para perceber Cesariana Parto
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“durante o parto ele entrou em sofrimento”

“Foi provocado o parto para ser normal”

“ele entrou em soffimento e tiveram de fazer
cesariana”

“porque ele ja ndo estava a respirar”

“chorou, chorou ele e eu”

“Fui Ihe dar um beijinho, tinha o rosto rosa e tudo
parecia normal”

“e 0 bebé chorou! Para mim quando o bebé chora
significa que estd tudo bem!”

Sentimentos
da mae

“nunca me foi sequer dito que poderia ser algo
grave”

“pois suspeitavam de uma pequena infe¢ao”

“o V. foi ser tratado para a neonatologia para ver
0 que se passava com o abdomen”

Apos o parto

“Ele entrou em paragem cardiorrespiratéria e nao
conseguiram estabiliza-10”

“Teve de ser entubado, ventilado e nessa mesma
noite foi enviado para outro hospital pelo INEM”
“porque corria perigo de vida”

“diziam que ndo sabiam se ele iria conseguir falar”

Complicagdes
do bebé

“olhe, foi passada em hospitais”

“Foi uma infancia muito diferente... as
recordacfes que tenho é de ir ao hospital, ir a
clinicas, ir a consultas, estar em fisioterapias”
“sempre me disseram que ele tinha de fazer muita
fisioterapia o quanto antes.”

“desde pequenino, quase todos os dias, tinha
terapias quer de um lado quer do outro.”

Terapias em
hospitais e
clinicas

“eu estava de licenga de maternidade e foi passada
assim”

“Depois da licenca ¢ o momento em que temos de
ir trabalhar”

“a decisdo que eu e 0 meu marido tomamos foi de
que eu ndo iria trabalhar”

“Ficava em casa e continuariamos a apostar na
recuperacao dele”

“muito aconselhado pela nossa pediatra”

“Gragas a Deus que pudemos, pois, muitas
familias ndo poderdo”

“desde a infancia digo até hoje que ele continua
nesta rotina”

“os médicos nunca disseram como seria...”

“s6 dizem para apostar na reabilitagdo o maximo
possivel.”

Logistica
familiar

Primeira
infancia

“tem 8 anos.”

“€ uma crianga feliz”

“resiliente, muito lutadora, nunca desiste”

“Ele esta no 3.° ano”

“Pratica futsal.”

“Ele é muito falador, muito sociavel”

“ele é amoroso.”

“Ele ndo procura chatices e ndo gosta de
confusdes”

Carateristicas

Dados da
crianga

Caraterizacéo
do

desenvolviment

0 da crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Ele ndo tem maldade, ¢ muito ingénuo”
“¢ uma pessoa muito metodica”
“ele gosta muito de aventura”

“fazia terapia da fala, terapia ocupacional”

“fez ginastica orofacial.”

“mais fisioterapia... e faz hidroterapia”
“inicidmos outra terapia, a psicologia.”

“dai ele fazer natag¢do”

“musicoterapia”

“s6 nao faz neste momento terapia da fala, porque
teve alta..., mas fora”

“continua a fazer na escola, porque na escola
também temos direito a terapias”

Terapias

“Ele ainda fez desde os 3 anos metade do dia no
infantario”

“porque para ele também era importante estar com
criangas”

“porque ele nao falava muito”

“A terapeuta da fala achou por bem ele ser
institucionalizado”

“por causa de desenvolver a fala”

“muito debilitado a nivel motor ainda”

Entrada no
infantario

“Entrou com 6 anos”

“ele vai para a escola as 09:00 horas da manha e
estd até as 15:30”

“ele sempre imaginou a escola dele ser a do irméo,
entdo coloquei-o 14

“nao tem AEC’s”

“Nao, o ano passado sim, mas este ano ndo”
“Porque estar todos os dias, os dias inteiros até as
17:30 sdo muito cansativos para ele”

“ja notava nele uma exaustao (...) resolvi tirar este
ano.”

“vir as 17:30 ja ndo rendia em termos de estudo”
“¢ um 3.° a0, mais dificil, entdo preferi ir busca-lo
as 15:30”

“ele vem, brinca um bocadinho para desanuviar e
depois trabalhamos os dois.”

Rotina atual

Percurso escolar

“ele até aos 2 anos ndo falava nada.”

“Fala, sim.”

“Ele acabou por encontrar estratagemas para que
se consiga perceber bem”

“houve uma grande evolugéo.”

“A terapia foi fundamental para ele comegar a
falar”

“Entendia tudo, mas ndo falava”

“depois aconselharam-nos uma terapia”

“a terapia da fala, mas cantada.”

“para uma crianga que é pequenina e tem 2 anos ¢
muito mais apelativo”

Positivos

Aspetos
positivos ou
negativos do seu
crescimento
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“foi ai que ele comecou a dizer palavras, frases e
num ano ja estava a falar.”

“Depois aos 3 anos ja foi para a escolinha e ja foi
a falar”

“quer correr como 0s outros”

“engasgava muito a comer desde bebé”
“cansava-se imenso a mamar”’

“apanhdmos imensos sustos na introdugdo dos
alimentos so6lidos”

“0s outros comecam a olhar para ele de forma
diferente

“autoestima estd um bocadinho diferente”

“Jando lida tanto com as coisas com aquela alegria
que o contagiava”

“ele ao falar tinha a lingua muito presa...” Negativos

“ele tem um obstaculo por causa do AVC que ele

teve, que ¢ o cansago”

“claro que ndo acompanha o grupo, ¢ sempre o

mais lento, ndo ¢ convocado nos jogos”

“uma mistura de sentimentos para ele”

“¢ sempre tudo tdo organizado na vida dele que

quando ndo €, ele tem dificuldade em entender

isso”

“também sempre tentdmos incutir desde

pequenino a ndo desistir e a esforcar-se...”

“achamos que ele estava a precisar daqui de um

reforgo”

“eu incuti-lhe muito que se existe uma coisa que

queres muito, vais conseguir a tua maneira”

“mas ha coisas que ele realmente tem dificuldade

em realizar e ele tem de aceitar que ndo as

consegue fazer”

“ele perceber e aceitar que o que ele tem vai ser

para a vida” Apoio

“ele achava que as terapias iam resolver. E noés -

também achavamos... até que a certo ponto familiar

percebi que ndo.”

“eu como mae queria que ele pudesse fazer uma

coisa que gosta, entdo decidi falar com o treinador”

“ele vai ter de entender que pode fazer parte de um

grupo, mas nem sempre serd o melhor e nem

sempre conseguira fazer as coisas que pretende,”

“Eles tém 2 anos de diferenca e estdo naquela fase

de sempre a picar... pronto, aquela relagdo

saudavel”

“Mas que ndo vivem sem o outro.”

“](Eflc)egélé?r\gz}}nente esta tudo bem Capacidades e
“subir escadas sobe” dificuldades
“ele tem um irmao mais velho que prratica futsal e Gostos Capacidades fisicas e
ele queria a todo o custo andar também” o

“o V. adora e faz o que lhe dizem.” cognitivas da
“Ele gosta um bocadinho de tudo” crianca

“matematica. Porque gosta dos célculos”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“¢ um excelente aluno, e um aluno de mérito”

“ah ele foi mais afetado fisicamente felizmente.”
“mais ou menos com 18 meses”

“a méo nado tem forca, que ele ndo controla a méo,
que ndo consegue tocar e pegar num objeto, ndo
controlava o abrir e fechar a mao”

“A nivel fisico ele tem hemiparesia”

“todo o lado esquerdo foi afetado”

“ele tinha o rosto caido. Pronto ¢ fez reabilitagdo
orofacial”

“nivel fisico o que esta pior ¢ o brago”

“o brago ele até mexe bem, a mao ¢ que ndo”

“a mao direita como ¢é obrigado a usar o dia todo,
acaba por estar um pouco melhor”

“Portugués, por exemplo, como implica escrever e
para ele escrever ¢ um pouco dificil”

“O facto de ndo usar a mao esquerda implica aqui
uma gestao diferente”

“a mao direita como ficou com pouca forga, para
ele conseguir escrever tem de fazer muita forca na
mao para segurar na caneta ou no lapis”

Membro
superior

“a perna esquerda ndo tem tanta mobilidade como
a outra”

“é um bocadinho mais curta, um bocadinho mais
fina”

“coxeia enquanto corre, e nota-se mais”

“0 pé ndo tem a mesma articulacdo do que o outro”
“chega a um ponto que ndo dobra mais o pé”
“ndo consegue por os pés em biquinhos de pés”
“tem ali limitagdes que no dia a dia irei dizer que
limitam um bocado porgue basta um toquezinho
ou um empurrao, e desequilibra-se mais.”
“alguém tem de levar a mochila porque ele com o
peso da mochila ndo consegue subir.”

Membro
inferior

“Ele fica muito cansado”
“ele usa oculos, uma vez que a vista lhe foi
afetada”

Visuais

Dificuldades

“ele é querido perto dos colegas e amigos”

“As meninas gostam dele,”

“Fica muito triste quando v& que algum amigo foi
injusto com ele”

“O V. é o mais lento, ¢ aquele que ndo marca golos
quando jogamos a bola”

Colegas

“ndo sou contra a professora, que eu acho que ela
acaba por fazer o melhor que pode”

“ele tem uma relacdo 6tima com os adultos”

“A professora do V. nunca tinha apanhado um
menino como ele”

“ela nunca teve um menino com dificuldades
motoras.”

“ele precisa muito do apoio da professora para
trabalhar a autoestima.”

Professores

Relacdo da
crianga com a
escola

Capacidades e
dificuldades da
crianga no seu
percurso
escolar
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“ou a professora ndo lhe esta a dar tanta atengao e,
ele resolve fazer tudo a despachar”

“desde o primeiro ano sdo muitas queridas”
“ja conheciam o V. de levar o irmédo a escola”
“J& conheciam o histoérico dele”

. ; Auxiliares
“e foram sempre muito atenciosas”
“Sdo cinco estrelas, estdo sempre atentas a ele”
“acabam por ser uma pequena familia.”
“¢ tudo trabalhado com a professora e com a
professora de ensino especial”
“as terapeutas ocupacionais também acabam por
ajudar muito nesse sentido”
“Quando temos duavidas com a professora,
recorremos a terapeuta ocupacional.” Terapeutas
“ela acaba por lhe dar estratégias para ele
conseguir dar a volta a situagdo”
“muitas vezes cheguei a ir 1a com a psicologa, para
ela vé-lo a falar ou fazer alguma coisa naquele
ambiente”
“ele percebe tudo, mas se houver uma informagao
com muita subinformacgdo ele atrapalha-se um
bocadinho”
“Ele acaba por entender, mas tem de se
descodificar bem a informagdo.”
“ele tem uma alteracdo a nivel do corpo dele”
“0 que a nivel cerebral da-lhe uma imagem
diferente do que é o esquema corporal.”
“O que € o lado esquerdo, o que é o lado direito,
pronto.”
“Numa folha, para n6s ¢ normal comegar no lado Dificuldades
esquerdo, para escrever... para ele, ndo tendo
informacgdo do lado esquerdo ele irda comegar no
meio da folha”
“foi uma luta pd-lo a escrever, pronto” Aprendizagens
“ele esta a fazer um trabalho e se a professora
passar por ele e ndo lhe disser nada, ele estard
sempre a questionar se estara a fazer bem ou mal,
e ou para ou vai fazer a despachar”
“Se a professora lhe disser: “Estas a ir muito bem,
continua!”, é o suficiente para ele se sentir com
confiang¢a.”
“a organizar o caderno e usam um plano inclinado
para ajudar.”
“ele usa material de apoio”
“tem uma tesoura adaptada para ele conseguir Materiais

recortar”
“é um estojo indicado para que ele consiga abrir
apenas com uma mao”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“A nivel de teste para ja, ndo tem adequagdo (...)
Faz por escrito”

“se no teste houver uma tabelas ou uns desenhos
forem muito pequeninos eu pedi para
aumentarem.”

“a nivel visual, se for muito pequenino ele nao
consegue interpretar.”

“ele normalmente acaba a0 mesmo tempo que 0s
outros”

“A Unica adequacdo que ele tem, a nivel de
avaliacdo, é a expressdo plastica e a ginastica,
como ¢ 6bvio.”

Avaliacgdes

“Foi terrivel”

“Foi muito complicado, apesar de ele querer muito
ir”

“sofro mais eu que ele, porque nds somos adultos

e sabemos a maldade”

Sentimentos
da mae

Entrada para a
escola

“estou sempre de trés em trés meses a pedir
reunides na escola para saber o que é que estdo a
fazer na escola com ele”

“pergunto ao V. se as terapeutas estiveram com
ele”

“quando vejo que algo nédo esta a correr bem eu
ndo espero. Converso com a professora, procuro
saber 0 que é que se est4 a passar, porque s assim
funciona.”

“ha sempre um motivo para algo que ndo esta a
correr tdo bem, e acho que estas reunides
importantes para isso.”

Reunides

“Fala muito do que acontece com os outros. N&o
fala muito do que se passa com ele,”

“ele transparece sempre que esta tudo bem.”

“ele ndo quer desiludir ninguém, entdo diz que esta
tudo bem com ele”

“muitas vezes quando fala certas situagdes que
aconteceram, eu entendo que é porque essa
situacdo lhe trouxe algum desconforto”

Crianca
reservada

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianga

“tem muita coisa porque eu tenho disponibilidade”
“isso tudo fornecido por mim”

Material

“as vezes noto que ele ndo apanha tudo e esse € o
meu trabalho de casa”

“se eu ndo estudasse muito em casa com ele, se
ndo explicasse muito a matéria”

“ele consegue acompanhar na escola porque eu
tenho disponibilidade, porque se fosse s6 a escola
ficava um bocado mais aquém.”

“ele entender que se quiser chorar pode chorar,
que dizer que o dia ndo correu bem é
normalissimo, que ele tem de falar nisso”

“Mas também lhe digo que é muito porque nos
temos muito acompanhamento”

Disponibilida
de familiar

Dificuldades no
processo
inclusivo

Expetativas das

familias face a
inclusdo da
crianca

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona

48



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“A ginastica no 1.° ano, ele estava a ser avaliado
como todos os outros e eu tive de bater o pé”
“ndo ¢ normal avaliarem um menino com
hemiparesia igual aos outros”

“Ele o ano passado teve as provas de afericdo e foi
outra luta fazer uma prova adaptada”

“Tive de fazer esse pedido ao diretor, porque a
professora a mim disse-me que como era uma
prova nacional ndo se podia adaptar”

“Ele tem direito sobretudo nas areas que ele
precisa que € a educacdo motora e a expressao
plastica, e entdo foi adaptada”

“Eu diria, a meu ver ndo foi suficiente, porque eu
ja tinha o relatério da prova de afericdo, mas
pronto... foi adaptada em algumas coisas”

Adaptacbes
no curriculo

“eu acho que ndo existe malignidade das criangas,
ou se calhar é a ingenuidade das criangas, e ndo se
apercebem que ha uma diferenga”

“Eu sou contra o sistema”

“o sistema nao esta preparado para estes meninos,
e de facto é!”

“vou-lhe dizer que ¢ uma luta”

“a escola acaba por fazer muitas vezes, mas
sempre porque eu vou la e pego ou falo”

“Nunca por iniciativa da escola, sim.”

“eu entendo que ndo ¢ facil. Porque também me
lembro que no inicio, com um bebé com uma
deficiéncia motora, ndo sabia o que havia de fazer”
“eu acho tdo importante as reunides regulares com
a equipa para ver se t€ém uma ideia”

“Porque eu ndo vejo sensibilidade por parte de
quem esta 18”

“ou porque tem muita coisas para gerir ou ndo se
apercebe.”

“eu sei muito bem que é complicadissimo ter um
grupo com meninos com dificuldades”

“precisa de mais cuidados e, as vezes ndo ha tempo
para tudo”

“Eu acho fundamental e dai o éxito do percurso
escolar do V.”

“¢ muito importante a relagdo escola-familia”

A nivel
escolar

“mas eu acho que por um lado lhe faz bem, porque
a vida nao lhe vai ser facilitada”

“para ele perceber que pela vida fora ndo vao estar,
nem vai estar tudo dependente dele”

“pretendo também que ele tenha algum prazer em
desempenhar as atividades e que tenha algum
sucesso, que também € importante para ele”
“estou na retaguarda sempre para ele, para ajudar
naquilo que entendo ser o melhor para ele”

No futuro da
crianca

Opinido do
entrevistado

Tabela 2 — Andlise de conteddo da Entrevista a EE1
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A categorizacdo da informacdo recolhida permitiu identificar entdo seis categorias: a)

Caraterizacdo do entrevistado; b) Caraterizacdo da gravidez e do parto; ¢) Caraterizacédo do

desenvolvimento da crianga; d) Capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas da crianca; e)

Capacidade e dificuldades da crian¢a no seu percurso escolar; e f) Expetativas das familias face

a inclusdo da crianca.

3.3 Apresentacgao e discussao de resultados

Nesta parte do estudo apresentou-se e discutiu-se as informac6es recolhidas através das

sinteses das analises de conteddo das cinco entrevistas realizadas. Estruturou-se esta analise através

das categorias e subcategorias desenhadas, de modo a apresentar os testemunhos dos entrevistados

de forma comparativa, ou contrastando informac6es que pudessem surgir.

3.3.1Caraterizacao das entrevistadas

Caraterizagao
das EE1l EE2 EE3 EE4 EES5
entrevistadas
Idade “tenho 45 anos” | “tenho 39 anos” | “tenho 50 anos” “tenho 42 anos” | “tenho 48 anos”
Grau de
parentesco da “0 meu filho” “sou a mae” “Sou a mae” “sou a mae” “O meu filho”
crianca
“acabei a escola | “estive na escola
até ao 12°ano” até ao 11.°ano”
. “Tenho uma “tenho o 12°
Formacao licenciaturaem | “Fiz a escola até | “Acabei pornio | “E na altura ndo ano de
Académica Educacéo de a0 9.° ano” ir paraa nos era escolaridade
Infancia” faculdade porque obrigatorio, completo”
quis comegar olha... ndo
logo a trabalhar” acabei.”
“sou
“fui educadora “trabalho nas « « administrativa
Formagao de infancia até limpezas na trabalho numa trat;al_h 0 como numa empresa
. empresa domestica e fago
Profissional nascer o meu Santa Casa da looistica” i » de revenda de
filho” Misericérdia” ogistica 1mpezas material de
escritorio”
“vivo num “Vivo com os “Vivo num “vivo na regido “Somos uma
apartamento meus trés filhos apartamento” de Lisboa, num familia mono
com 0 meu e neta” apartamento” parental”
Contexto marido, o V. ‘“era a casa dos
habitacional (...) e 0 irméo “O meu ex- meus pais, na “vivo com a “visto que o pai
abitaciona mais velho que marido saiu de | regido de lisboa.” | minha filha mais do menino
tem 11 anos, na | casa quando o velha, que tem 12 | pouco ou nada
regido de S. tinha mais ou “com a minha anos, o D. e 0s aceitou a
Lisboa.” menos um ano” filha” meus pais.” condi¢do dele”
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Caraterizacao
das EE1l EE2 EE3 EE4 EES
entrevistadas

“ele ndo lidava “infelizmente o “Estou “vivo com 0
muito bem com pai dela ndo é divorciada e ndo meu
0 problema do presente na vida consigo viver companheiro,
filho” dela” sozinha com os | com o meu filho
meus filhos... ah, | e com 0s meus
e 0 pai deles pais”
também nos
deixou” “os meus pais
vieram viver

comigo para me
ajudar a criar o
J.’7

Tabela 3 — Sintese da analise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a primeira
categoria “‘Caraterizagdo dos Entrevistados”

Nesta categoria, destacou-se que todos 0s entrevistados s@&o mdes das criangas com
multideficiéncia, com idades compreendidas entre os 39 e os 50 anos. A EE1 é a Unica entrevistada
com formagdo académica até ao nivel superior “tenho uma licenciatura em Educa¢do de Infancia”
(Entrevista a EE1). J4 a EE3 e EE5 completaram o ensino secundario, a EE4 ndo acabou e apenas
realizou o 11.°ano e a EE2 apenas finalizou o ensino bésico (9.°ano). Todas elas vivem num
apartamento, com os seus filhos, sendo que a EE1 é a Unica a viver com o conjugue. As restantes
entrevistadas sofreram pelo processo de divorcio ap6s o nascimento dos filhos “o meu ex-marido saiu
de casa quando o S. tinha mais ou menos um ano” (Entrevista a EE2), “o pai dela ndo ¢ presente na
vida dela” (Entrevista a EE3), “o pai deles também nos deixou” (Entrevista a EE4), “somo uma
familia monoparental, visto que o pai do menino pouco ou nada aceitou a condi¢do dele” (Entrevista
a EES).

A partir desta categoria percebeu-se que as vidas das familias das entrevistadas sofreram
alteracfes logo apds o nascimento da crianca com multideficiéncia, uma vez que quatro dos cinco
pais, abandonaram os seus filhos quando reconheceram as suas peculiaridades. Destacou-se também
que a situacdo socioecondmica para a maioria da entrevistadas nédo € de todo facil, pois a EE4 e a EE5
vivem com os pais e os filhos; e a EE3 relata que vive sozinha com a filha, mas que “era casa dos
meus pais” (Entrevista a EE3).

No entanto, quase todas as maes trabalham atualmente “trabalho nas limpezas da Santa casa
da Misericordia” (Entrevista a EE2); “trabalho numa empresa de logistica” (Entrevista a EE3);
“trabalho como doméstica” (Entrevista a EE4); e “sou administrativa numa empresa” (Entrevista a
EES), sendo que a Unica entrevistada que se concluiu que nédo trabalhava foi a EE1, uma vez que
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optou por deixar de o fazer para acompanhar melhor o filho “a decisdo que eu e o meu marido

tomamos foi de que eu ndo iria trabalhar...ficava em casa para continuar a apostar na recuperagao

dele.” (Entrevista a EE1).

3.3.2Caraterizacdo da gravidez e do parto

“muito desejada e
muito planeada”

duas vezes, e
a terceira
correu tudo
bem... era um

nem dores”

“s@ tinha muita

Gravidez e
parto das EE1 EE2 EE3 EE4 EES5
entrevistadas
i “foi normal
foi uma »
. acho eu
gravidez « .
» « . A minha
normal “s0 estive na gravidez ravidez foi
“foi uma gravidez b correu tudo bem” gra "
P s gravida uma simples
Inicio de normalissima Ja tinha .
L vez e ndo tinha «
. estado gravida . . embora tenha «
gravidez muitos enjoos, com alguns

sido uma gravidez
inesperada, foi
bem-vinda”

€Nnjoos normais e
alguma fome
acrescida”

N vontade de
menino ),
comer
“o parto estava
previsto para o
dia 20 de
“até uma “Estava de 34 dezembro e
ecografia que fiz semanas” nasceu no dia 09
as 37 semanas” “ja estava gravida | de setembro de
“e me senti “Tinha de estar | de 31 semanas, 2009”
L “detetaram a meio um pouco um pouco mais | quando durante a
Complicacgdes | da ecografia que o estranha” em repouso noite sinto uma “com vinte e
na gravidez bebé tinha liquido devido a dor forte na cinco semanas e
no abdémen” “dou uma minha idade” minha barriga e trés dias de
meia dUzia de tive de ir para o gestacéo, 0 J.
“o figado também passos hospital.” resolveu nascer”
estava rebentaram-
aumentado” me as aguas” “veio a0 mundo
com 827 gramas
e 325
centimetros”
. “tiveram de fazer | “ele nasceu de . . “Nasceu de parto “foi parto
Tipo de parto O .» | “foi cesariana” ,p p »
cesariana parto normal natural normal
. “teve uma .
“Ele entrou em “Ele ainda “até que ao
paragem L C
paragem esteve . . .| décimo primeiro
. ol . cardiorrespiratoria . .
cardiorrespiratoria internado « ) - minuto de vida o
M . Soube logo no quinto dia em .
e ndo treze dias - , s J. deixou de
i 6 conseguiram que tinha que 14 esteve respirar e teve de
Complicactes >guiram . Trissomia 21, pire]
do bebé estabiliza-lo ver se estava mal Vi a cara “viemos para ser retirado para
0 “Teve de ser tudo bem com . 0 SO do
~ dela pela casa, 0s médicos o
entubado, 0s pulmdes e o " . hospital
; primeira vez disseram-me para
ventilado e nessa como ) .
. - x . ficar alerta, pois «
mesma noite foi coracdo, pois ) . teve uma
. x ele poderia a vir a :
enviado para ndo estava hemorragia

ter alguma
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Gravidez e
parto das EE1l EE2 EE3 EE4 EES5
entrevistadas
outro hospital desenvolvido sequela, tanto da | cerebral do lado
pelo INEM” na totalidade” prematuridade direito”
como do
“nunca me incidente “os pulmdes dele
disseram que respiratdrio que pareciam duas
algo poderia teve.” folhas de papel,
n&o estar sendo que ndo
bem” tinha capacidade
de respirar de
uma forma
autonoma”

“com todos o0s
exames
realizados,
apenas se
verificou que do
lado da mesma
hemorragia, 0 J.
n&o era tdo &gil,
e viria a ter
algumas
dificuldades no
movimento do
corpo desse
lado.”

Tabela 4 - Sintese da analise de conteudo das cinco entrevistas, relativamente a segunda categoria
“Caraterizagdo da gravidez e do parto”

Foi na segunda categoria que se compreendeu melhor como foram passadas as gravidezes
das entrevistadas e os respetivos partos. Concluiu-se que todos os inicios de gestacdo das maes
correram como esperado, todas desejadas e sem qualquer tipo de preocupacfes e, que todas
mantiveram um acompanhamento médico dito normal. Até as criancas nascerem, 0s médicos nunca
disseram as entrevistadas que os seus filhos poderiam vir a ter peculiaridades, uma vez que tudo
parecia estar de acordo com a normalidade. Relativamente a EE1, Unica entrevistada que relatou ter
descoberto que algo nédo estaria bem com o seu bebe, foi numa ecografia que realizou as 37 semanas
que soube que o bebé “tinha liquido no abdémen e o figado também estava aumentado” (Entrevista
a EE1).

No que diz respeito ao parto das maes, a excecdo das EE1 e EE3 que tiveram os seus filhos
de cesariana, as restantes tiveram-nos de parto normal. Como disse, a EE1 depois de perceber que o
bebé estava em sofrimento, os médicos provocaram-lhe o parto com 37 semanas, bem como a
entrevistada EE3 que “j& estava de 40 semanas e alguns dias” quando “me provocaram o parto”

(Entrevista a EE3). Estas duas méaes, na andlise das entrevistas, foram as Unicas também que tiveram
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os seus filhos dentro do tempo gestacional normal, enquanto as restantes tiveram filhos prematuros.
As EE2, EE4 e EES5 tiveram os seus filhos de parto normal, mas nasceram de 34, 31 e 25 semanas,
respetivamente. Apds o parto quase todas as entrevistadas manifestaram sentimentos de alivio “para
mim quando o bebé chora significa que esta tudo bem” (Entrevista a EE1), de medo “achei estranho
ndo o ter ao pé de mim no quarto... comecei a ficar um bocadinho preocupada” (Entrevista a EE2),
e de incerteza “mal olhei para ela vi que era diferente” (Entrevista a EE3).

Depois desses sentimentos surgiram as complicacdes dos bebés, em que: a EE1 e a EE4
relataram que os bebés entraram em paragem cardiorrespiratdria, ndo tendo sido possivel estabiliza-
los, o que obrigou a “ser entubado, ventilado” (Entrevista a EE1) e a estar “numa incubadora”
(Entrevista a EE4). As EE2 e EE5 realcaram que os seus filhos tiveram um AVC nos primeiros dias
de vida, o que lhes acrescentou mais peculiaridades na sua situacdo, uma vez que Sao prematuros.
Ambas as entrevistadas esclareceram que 0s bebés ndo estavam desenvolvidos na sua totalidade, pois
“ele ainda estava um pouco fragil” (Entrevista a EE2) e “teve uma hemorragia cerebral do lado
direito... e os pulmdes dele pareciam duas folhas de papel, sendo que ndo tinha capacidade de respirar
de forma autonoma” (Entrevista a EES). Ja a EE3 esclareceu que a filha quando nasceu ndo teve

qualquer tipo de problemas cardiacos ou pulmonares, mas que efetivamente quando olhou para ela

soube “logo que tinha Trissomia 21” (Entrevista a EE3).

3.3.3Caraterizagdo do desenvolvimento da crianca

Primeira . : : . ,
e Filho de EE1 | Filhode EE2 | Filhade EE3 | Filnode EE4 | Filho de EE5
infancia
“Foi uma “Ela esteve “além de ele “durante dois anos
infancia muito sempre comigo estar sempre foi acompanhado
diferente... as até entrar para a engasgar-se com consultas de
recordacoes escola” com o leite, apoio a
que tenho é de “Foi uma tinha ele um prematuridade”
ir ao hospital “ fi més e mei
_ ao ,o_sp ta_, montanha- sempre omoi €s e melo .
ir a clinicas, ir russa” apenas as duas quando teve trabalhando toda a
a consultas, uma convulséo parte da
o estar em “Quando vim “os primeiros e pronto” motricidade fina,
Logistica fisioterapias™ ara casa anos foram um bem como tudo o
familiar P pouco mais “passamos os que ficou mais
“ pensava que ! o "
sempre me ; . complicados, primeiros trés atrasado no
. tinha um bebé x . X
disseram que , mas nédo pelo anos de vida desenvolvimento
. saudavel e
ele tinha de normal” problema dele em normal do bebé
fazer muita dela... ah, pela | consultas, em
fisioterapia o logistica de ser | exames e em “Eu tinha de lutar
quanto antes.” mée solteira.” hospitais por ele”
porque ele
“a decisdo que “foram bem desenvolve “numa noite de
eueomeu passados” facilmente Carnaval, com dois
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de que eu ndo
iria trabalhar”

“Ficava em
casa e
continuariamos
a apostar na
recuperagdo
dele”

“desde a
infancia digo
até hoje que
ele continua
nesta rotina”

“passedmos

muito as duas”

Primeira
e . Filho de EE1 | Filhode EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 Filho de EE5S
infancia
marido convulsbes que | anos e meio, 0 J.
tomamos foi

para tras»”

o fazem «andar

teve uma Unica
convulsdo febril e
voltamos ao
hospital para
exames e mais
exames e estaria
tudo normal.”

Sentimentos da
mae

“s6 dizem para

“os médicos
nunca
disseram como
seria...”

apostar na

reabilitacdo o
maximo

possivel.”

“a verdade é
que nem tanto”

“comecel a
achar estranho”

“Olhe foi um
choque”

“Quando ja
temos filhos,
parece que
caimos na
ignorancia que
COomo ja temos

filhos
“normais”,
nunca teremos
nenhum com
problemas”

“é uma
adaptacgao”

alegres e
agitados”

“estive sempre
muito atenta a
blogs de
familias com
criangas com
trissomia, e foi
fundamental
para me
enquadrar aqui

um pouco”

“Os médicos
sempre me
disseram que
ela conseguiria
vir a ser
auténomae
independente,
mas com aquela
condigdo”

“tive de me
reeducar para
conseguir
perceber muita
coisa da minha
filha e nisso, 0s
grupos de maes
onde participo
sd0 uma ajuda
muito grande na
minha vida”

“Muito felizes,

“foi muito
dificil”

“com bastante
angustia”

“algum desespero
até..., mas muita
forga”

“Claro que esta
avaliagdo, deixou-
me revoltada”

“de rastos
mesmo... porque
eram duas lutas
demasiados pesadas
para alguém como
eu que queria ser
muito mae”

“A prematuridade,
0 espectro do
Autismo e a
hemiparesia dele,
fizeram de mim
outra pessoa”

“Ah chorei, gritei,
fiquei desesperada,
mas
automaticamente
tive a nocdo que
comegava mais
uma grande
batalha.”
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de que algo néo

esta bem e
procedimentos

“Ele ndo
conseguia
agarrar 0s
objetos, nem
comia com
aquela mao”

“E quando fui
outra vez a
pediatra, ela
entdo ai achou
gue ndo era
normal.”

“com 3 anos e
meio tivemos a
confirmagdo”

“O S. é autista,
tem transtorno
do espetro do
autismo nivel
dois”

F_’rerneI_I’a Filho de EE1 | Filhode EE2 | Filhade EE3 | Filnode EE4 | Filho de EE5
infancia
“ndo so pelo
facto de me dar
outras linhas
orientadoras,
como também
posso partilhar
0 meu
testemunho a
outras maes.”
“Quando ele
tinha dois meses
reparava que o
S. ficava muitas
vezes doente” “verificamos que
algo mudara”
“reparei que ele
ndo me olhava “Deixou de
muito nos olhos, comunicar, ficava
ndo sorria, ndo mais nervoso e
fazia forga com irritado, com
a mao direita” brincadeiras e focos
diferentes”
“néo falava, ndo “Os médicos
brincava muito disseram-nos | “passou a andar em
sozinho, ficava que a “bicos de pé€”, que
a maior parte do convulsdo lhe ainda hoje anda
tempo a ver tinha assim”
televisdo ou no provocado
meu telemével” uma paralisia “Realizou com a
Reconhecimento cerebral” equipa de técnicos

“Os doutores
também nédo
me sabiam
dizer ao certo
0 que teria
provocado isto
e, que
complicacdes
poderia ter ele
no futuro”

uma pequena
avaliacéo, onde
tudo apontaria para
0 espectro do
Autismo”

“tinha o espectro do
autismo com um
grau talvez inserido
no “médio”, e
devido a convulséo,
0 sitio onde ele
tinha tido o
derrame quando
nasceu, complicou-
se e efetivamente o
lado direito dele
estava mais
comprometido.”
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F_’rerneI_I’a Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 Filho de EE5
infancia
“devido ao
AVC ficou com
mais
problemas”

Tabela 5 - Sintese da analise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a primeira
subcategoria “Primeira infancia” da terceira categoria “Caraterizagdo do desenvolvimento da crianga”

Neste espaco do estudo, através da terceira categoria realizada, compreendeu-se a
caraterizacdo do desenvolvimento da crianca, isto é, ficou a conhecer-se como foi passada a primeira
infancia da crianca, os seus dados, 0 seu percurso escolar e que aspetos (positivos/negativos) surgiram
no seu crescimento. Estas quatro subcategorias sdo comuns as entrevistadas EE1, EE2, EE4 e EES.
J& na entrevista da EE3 sentiu-se a necessidade de nao criar a subcategoria “Aspetos positivos ou
negativos do seu crescimento”, mas sim, outra subcategoria que ia ao encontro da informacéo que
a EE3 forneceu: “Detecdo da surdez”.

Na subcategoria “Primeira infancia”, as entrevistadas relataram sentimentos de “angustia
e desespero” (Entrevista a EES), afirmando que “foi uma montanha-russa” (Entrevista a EE2), mas
que foram anos “muito felizes, alegres e agitados” (Entrevista a EE3). Ressalvam que os primeiros
anos sdo passados em hospitais e clinicas na realiza¢do de terapias para trabalhar “toda a parte da
motricidade fina, bem como tudo o que ficou mais atrasado no desenvolvimento do bebé” (Entrevista
a EES5) e os médicos “sempre me disseram que ele tinha de fazer muita fisioterapia o quanto antes”
(Entrevista a EE1). Concluiu-se que todas as criancas foram encaminhadas para terapias da fala,
terapias ocupacionais, fisioterapias, entre outras, a exce¢do da EE3 que mencionou que “os médicos
sempre me disseram que ela conseguiria vir a ser autbnoma e independente, mas com aquela
condi¢dao” (Entrevista a EE3).

Ainda nesta subcategoria, realgou-se o facto de trés entrevistadas (EE2, EE4 e EED)
destacarem que ao longo dos primeiros anos de vida dos seus filhos houve o reconhecimento de que
algo ndo estaria bem “reparei que ele nao me olhava muito nos olhos, ndo sorria, ndo fazia for¢ca com
amado” (Entrevista a EE2), “além de estar sempre a engasgar-se com o leite, ele tinha um més e meio
quando teve uma convulsao” (Entrevista a EE4) e “deixou de comunicar, ficava mais nervoso e
irritado, com brincadeiras e focos diferentes” (Entrevista a EES). A EE2 evidenciou que “quando vim
para casa pensava que tinha um bebé saudavel e normal” (Entrevista a EE2), mas que no decorrer dos
anos apercebeu-se de que algo ndo estava certo e sentiu a necessidade de ir ao pediatra. Ap6s consulta
com a pediatra, ficou a conhecer que o seu filho além do transtorno do espetro do autismo, “devido

ao AVC ficou com mais problemas... no lado direito do corpo” (Entrevista a EE2). A EE4 mencionou
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que depois de uma convulsdo, os medicos disseram-lhe que esta “tinha provocado uma paralisia
cerebral” (Entrevista a EE4) a crianga e, que “nao me sabiam dizer ao certo que teria provocado isto
e, que complicagdes poderia ter ele no futuro” (Entrevista a EE4), sendo que “ele desenvolve
facilmente convulsdes que o fazer «andar para tras»” (Entrevista a EE4). Ja a EES, destacou que foi
a partir de uma convulsdo febril que “verificdmos que algo mudara” (Entrevista a EES) e que, a ida
ao médico foi fundamental para perceber com que sequelas tinha ficado a crianca. E assim foi, a mae
referiu que “com trés anos ele foi avaliado por duas vezes no PIN”, onde se diagnosticou que a crianga
“tinha o espetro do autismo com um grau «médio»” e que “devido a convulsdo, o sitio onde ele tinha
tido o derrame quando nasceu, complicou-se... o lado direito dele estava mais comprometedor”
(Entrevista a EED).

Posto isto, as entrevistadas destacaram alguns dados que puderam caraterizar as criancas e

perceber que terapias tiveram até entdo, como é possivel observar na tabela abaixo:

Carateristicas e . . . . .
terapias das Filho de Filho de Filha de Filho de Filho de
. EE1 EE2 EE3 EE4 EES5
criancas
“ele tem 9 “menina de 10
Idade “tem 8 anos” " . “tem 6 anos” “tem 14 anos”
anos anos
Ano de 113 4 o 113 o 113 o 113 4 7140 13 o
Ele esta no 3. anda no 3. Anda no 4. esta no ultimo frequenta o 8
escolaridade ano” ano” ano” ano da pré” ano”
A H 113 H H 13 A
é um menino muito querida, . ele é um
@z H x B - € um menino R .
¢ uma crianca | que nao se isola carinhosa e o menino muito
. - " simpatico e -
feliz dos outros esperta . - décil e
brincalhdo . ”
carinhoso
“resiliente, “tem uma “reclama 1 . .

. o ele é muito o .
muito lutadora, | vontade enorme muito feliz” E muito
nunca desiste” | de ter amigos” metddico nas

“Ela é muito « . suas coisas”

o s . . - Todos os dias

Pratica esta sempre a | sociavel e muito
. . ” acorda bem- o x
futsal. procura de mimocas Jisposto” ndo gosta de
alguém para p atrasos e €
, . 13 A . H 194 : : tE]
Caraterlstlcas Ele é mul.to brlncar, c uma crianga “um menino muito amoroso
falador, muito | conhecendo ou resiliente, TR
A L, muito divertido | .,
sociavel nio lutadora e o, Ele come tudo
., e palhacinho .
corajosa e alias, adora
“ele é “é muito w . comer”
» o x Gosta muito
amoroso engracado e nao se sente
. » : de fazer os s s .
persistente diferente dos . € mildo muito
« - . ' outros rir
Ele ndo outros meninos preocupado
procura “nunca desiste e “ele & um com o proximo
chatices e ndo tenta sempre “ela ¢ feliz na . e nunca desiste
. " menino que se "
gosta de fazer mais e escola de nada
- R preocupa com o
confusdes melhor, mas no Ela é muito
. » outro, gosta dos o .
que ele quer e teimosa SO E muito
» amigos .
gosta teimoso e uma
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Carateristicas e

terapias das Filho de Filho de Filha de Filho de Filho de
.p EE1l EE2 EE3 EE4 EES5
criancas
“Ele ndo tem “¢ uma menina crianga muito
maldade, é “é muito tao feliz” bem resolvida e
muito ingénuo” | teimoso e muito otimista”
“€ uma pessoa mimado”
muito “¢ um jovem
metodica” “Ele é muito meigo que
expressivo” guando sente
“ele gosta gue ndo estd a
muito de cumprir o que é
aventura” suposto, pede

desculpa e da
um abrago.”

“fazia terapia
da fala, terapia
ocupacional”

“tinha terapias
dois dias por
semana na
escola e um dia
no hospital”

“Mas as terapias
no hospital s6
consegui até ele

“durante dois
anos foi
acompanhado
com consultas
de apoio a
prematuridade”
“trabalhando
toda a parte da
motricidade
fina, bem como
tudo o que ficou
mais atrasado

completar os 6 no
“fez ginastica anos” desenvolviment
orofacial.” o normal do
“via que ele bebé”
“mais estava na
fisioterapia... e mesma, ndo “até vi alguma
Terapias nos faz gostava da evolugdo nos
primeiros anos da hidroterapia” terapguta e mgmpros dele,
. também era principalmente
crianca “musicoterapia muito longe” no membro
? superior”
“E clinicas aqui
“s6 nao faz onde moro “ja conseguia
neste momento | existem, mas é agarrar objetos
terapia da fala, muito caro.” e brincar
porque teve normalmente”
alta..., mas “mas poderia “foi a terapeuta
fora” estar mais da fala, que
desenvolvido se iniciou o
tivesse trabalho com
comegado mais ele, aos trés
cedo e, se anos”
também tivesse
mais terapias, “eram duas
ndo sei” vezes por
semana”
“teve aulas de
natagao”
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Carateristicas e

terapias das Filho de Filho de Filha de Filho de Filho de
. EE1l EE2 EE3 EE4 EES5
criancas
“faz terapia da
fala, terapia
ocupacional na
escola e
fisioterapia no
hospital”
“para tentar
desenvolver ao
w maximo o0s
Ela tem membros dele”
acompanhament
“iniciamos o nas aulas” “as terapias ¢
outra terapia, a p “
. - o . acompanhament terapeuta da
psicologia. vai ao CAA
. 0s que ele tem fala tem uma
todos os dias >
“daf ele fazer na escola e no vez por més
< « , hospital
: : natagao tem AEC”s também o “Esta terapia é
Terapias atuais onde também é | _. : apl:
o . ajudam muito, paga na intriga
continua a acompanhada ~ .
porque eu ndo por mim, em
fazer na escola, por uma X . .
” consigo pagar particular, pois
porque na pessoa . »
. ca fora tudooqueo
escola também .
o « nosso Estado da
temos direito a ela tem na cr o .. .
. ¢ muito € muito pouco.
terapias escola (a da fala L
dinheiro, ou
ea
. ” tempo de
ocupacional) ,
espera... €
horrivel.”
“o D. tem
terapias na
escola quatro
vezes por
semana 50
minutos no
CAA”

Tabela 6 - Sintese da analise de conteudo das cinco entrevistas, relativamente a segunda

subcategoria “Dados da crianc¢a” da terceira categoria “Carateriza¢do do desenvolvimento da crianca”

Ao analisar a segunda subcategoria “Dados da crianga” conheceu-se um pouco o perfil

destas criangas tendo sido construidos os indicadores “Carateristicas” e “Terapias” comuns a todas

as entrevistadas. De acordo com a tabela acima, foi-nos possivel perceber que as criancas deste estudo

tém idades compreendidas entre 0s 6 e 0s 14 anos, andando uma no pre-escolar, duas no 3.° ano, uma
no 4.° ano e outra no 8.° ano. As mées apresentam os seus filhos como sendo criangas felizes, que

adoram a escola e, que acima de tudo, aceitam as suas condi¢Ges no seu quotidiano. Todas elas
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fizeram terapias da fala e terapias ocupacionais, destacando os filhos de EE1 e EE5 que ainda andaram

em musicoterapia, natacao, fisioterapia e psicologia.

No entanto, foi importante também entender o percurso escolar de cada crianga, de modo a

compreender como foi a sua entrada para a escola e que rotina atual mantém, como é possivel

visualizar na tabela abaixo:

Filho de Filha de Filho de Filho de
Percurso | rijhg de EE1
escolar EE2 EE3 EE4 EE5
|dacle de co%%g?fg l#o “entrou para a “Entrou com
entrada para “3 anos” . - “com 3 anos” escola com 4 . .
. A infantario com 4 Anos” dois anos
infantario anos”
“Claro que no
inicio tinha
algum receio
em colocéa-lo na
“Ele ainda fez esc_ola, mas a
pediatra disse-
desde os 3 anos g
. me ser muito
metade do dia no .
. o importante para
infantario «
Logo no ele... para
« infantario a comunicar com
porque para ele
. “ . educadora outras
também era a pediatra . »
. . sempre me « . criangas.
importante estar disse ser alertou que ele vinha
com criangas” importante para ouq sempre comigo « S
poderia haver o ao principio
ele ter contacto - buscar a irma L
« ~ ali qualquer elesdiaa
porque ele ndo com outras - -
L . v coisa coma D. « . manhd, para se
falava muito criangas lém d Eu acabei por habit E
Entrada no alem da coloca-lo na abituar.
. L. « « trissomia” depois passado
infantario A terapeuta da para a parte da mesma escola duas ou trés
fala achou por socializagdo” “ que ela, porque fi
bem ele ser A .educadora achei que seria semanas Ticou
Lo ; @ . dizia-me que el 14 o dia todo”
institucionalizad tem direito a - mais facil para
" : para a idade s
o medidas ele e para mim. el 4 .
. dela (na altura la sempre foi
seletivas na . . .
“ . tinha 4 anos), muito felize a
por causa de escola L ; .
ela j& deveria equipa sempre
desenvolver a I
. falar, mesmo foi muito
fala . o .
tendo trissomia prestavel
.. comigo e com
muito cle.”
debilitado a nivel :
motor ainda” «
Foram
fundamentais
para o
desenvolviment
o dele”
) “ele vai para a “entra todos 0s “ela entra as “Ele entra as “ele entra as
Rotina atual " p . diasas 7:45da | 8:30 damanhi” | 9:00 da manha, 8:30 e sai dois
escola as 09:00 o - R .
manha vai para a dias a5 13:30 e
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“€¢um 3.° ao,
mais dificil,
entdo preferi ir
busca-lo as
15:30”

“ele vem, brinca

tempo no CAA
do que na sala
de aula.”

horéario que me
permite ir p6-lo
e busca-lo no
horério normal
da escola”

Filho de Filha de Filho de Filho de
Percurso | rilho de EE1
escolar EE2 EE3 EE4 EE5
horas da manhd e “depois vou salinha dele, 0s restantes as
esta até as 15:30” | “ficano ATL busca-la perto trabalha e 16:15”
até 2 9:00” das 18:00” brinca la a
“ele sempre manha e depois “o meu pai
imaginou a “depois vai para “Ela tem as 11:30 vai depois vai
escola dele ser a a sala” acompanhament almogar” busca-lo perto
do irmdo, entéo o nas aulas” das 17:30 ao
coloquei-o 13 “sai da escola as “ele volta para a centro de
16:15” “vai ao CAA sala, vai para o estudos, onde
“ndo tem AEC’s” todos os dias” | CAA etem la as ele faz os
“agora ele s6 terapias dele trabalhos de
“Nao, o ano tem mesmo na “tem AEC’s quatro vezes por casa”
passado sim, mas | escola porque é | onde também é semana.”
este ano nao” muito dificil acompanhada “Ele frequenta o
conseguir pagar por uma “A seguir CAA dentro da
“Porque estar terapias em pessoa” lancha e depois escola, onde
todos os dias, 0s clinicas frequenta tem as
dias inteiros até privadas” “as que ela tem atividades disciplinas de
as 17:30 sdo na escola (a da dinamizadas caracter
muito cansativos “ser muito falaea pos tempo de funcional e
para ele” tempo na escola | ocupacional)” escola” acompanha a
para ele” sua turma de
“ja notava nele “depois vou referéncia nas
uma exaustdo “Passar tanto buscé-lo as disciplinas de
(...) resolvi tirar tempo na sala 17:15 e vamos | Inglés, Francés,
este ano.” de aula, ainda para casa” Cidadania, TIC
para mais para e Educagdo
“viras 17:30ja | estas criancas, é “Ele ndo Fisica, sempre
ndo rendia em muito frequenta o auxiliado por
termos de desgastante” ATL porque um docente de
estudo” como também | ensino especial”
“passa mais tenho um

“Ele
frequentava o
méaximo de
tempo possivel
em sala de aula

com a turma,
um bocadinho “E as tercas e embora fosse
para desanuviar e sextas-feiras muito dificil
depois vou com ele ao para ele”
trabalhamos os hospital, para
dois.” termos as
sessdes de
fisioterapia.”

Tabela 7 - Sintese da analise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a terceira
subcategoria “Percurso escolar” da terceira categoria “Caraterizacdo do desenvolvimento da crianga”

Ao criar a subcategoria “Percurso escolar” conheceu-se um pouco como foi a entrada da

crianga para o infantario, o seu percurso nos ciclos seguintes, bem como a perce¢do da sua a rotina
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atual. Em todas as entrevistas a entrada para o infantario foi um grande passo na vida destas familias,
sendo a escolha da escola uma deciséo importante “Eu acabei por coloca-lo na mesma escola que ela,
porque achei que seria mais facil para ele e para mim.” (Entrevista a EE4), ou seja, as maes preferiram
colocar os seus filhos em escolas que os irmaos mais velhos tinham frequentado, porque “ele sempre
imaginou a escola dele ser a do irmao, entdo coloquei-o 1a” (Entrevista a EE1), e “o facto de também
o conhecerem por a minha filha do meio ter andado na mesma escola, também ajuda no
relacionamento inclusivo por parte dos auxiliares pois tratam-no muito bem” (Entrevista a EE2).

As entrevistadas referiram que a entrada para o ensino pré-escolar foi muito aconselhada
pelos médicos “porque para ele também era importante estar com criangas” (Entrevista a EE1) e, nos
casos estudados as criancas entraram com 2 anos (EE5), com 3 anos (EE1 e EE3) e com 4 anos (EE2
e EE4). As maes EE1 e EES5 referiram que os filhos num primeiro periodo de adaptacédo, apenas iam
metade do dia para a escola “Ele ainda fez desde os 3 anos metade do dia no infantario” (Entrevista
a EE1), e “ao principio ele s6 ia a manhd, para se habituar. E depois passado duas ou trés semanas
ficou 14 o dia todo” (Entrevista a EE5).

Constatou-se também que as EE3 e EE4 realcaram a importancia da entrada para escola,
uma vez que foi nesse momento que puderam perceber melhor o diagndstico dos seus filhos. No caso
da entrevistada EE4, conheceu-se que foi apds uma convulsdo na escola que o diagndstico do filho
se alterou, onde o olhar atento da educadora foi fundamental nas conclusées finais da situacdo “ela
percebeu-se de uma situagdo momentos antes, que ninguém tinha reparado” (Entrevista a EE4). A
mée indicou que a educadora explicou o que se tinha passado “aos bombeiros do INEM, o que ajudou
0s médicos no hospital a mudarem-lhe o diagnoéstico para quadriplegia” (Entrevista a EE4). Esta
descoberta para a EE4 “foi mais uma luta que tivemos de enfrentar” em que agradece “muito a
primeira educadora que ele teve” por té-la ajudado a compreender melhor o contexto do filho.

Ja com a EE3, como foi dito ha pouco, sentiu-se a necessidade de criar uma outra
subcategoria a “Detecdo da surdez”. Aqui, analisou-se a conversa da mae com a educadora da filha,
onde a entrevistada destacou que “A educadora dizia-me que para a idade dela (na altura tinha 4
anos), ela ja deveria falar, mesmo tendo trissomia” (Entrevista a EE3). Ap0s esta conversa a mée foi
a uma consulta de especialidade (otorrino), onde apds exames percebeu-se que a menina “fez uma
otite profunda... aguda nos primeiros dias ou semanas de vida (...) fez com que ela perdesse mais de
metade da sua audicdo, sendo quase toda, naquele ouvido” (Entrevista a EE3). A mae mostrou-se algo
arrependida e até culpada da situacdo, uma vez que nunca tinha reparado em nada e que pensava “que
estes meninos fossem mais atrasados na fala, nunca pensei que ela nao falava porque tinha problemas

de audi¢ao” (Entrevista a EE3).
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Realcou-se ainda que o filho da EE5 ao ter 14 anos ja integrou varias vezes o processo de

mudanca escolar, onde a mae destacou entdo que a entrada para o 1°. ciclo (e seguintes) foi sempre

uma luta constante. Nesta 6tica, houve necessidade de criar outros indicadores onde ndo € possivel

comparar com as restantes entrevistas, uma vez que ainda ndo chegaram la. Assim sendo, foram

desenhados sete novos indicadores referentes a entrada de novos ciclos, a repeticdo de um ano, a

escolha de escolas inclusivas e sentimentos da mae, como possivel observar na tabela abaixo:

Sentimentos Escolha Frequéncia
Percurso | Entrada | Repeticéo mae nesta Entrada | de escola da crianca Entrada
escolar 1.°Ciclo do 4.°ano . 2.°Ciclo de o 3.°Ciclo
transicao o no 2.°Ciclo
2.°Ciclo
“senti “quando ele “tinha a
alguma acabou 0 questdo de
preocupacd | quarto ano, que no
0, mas decidi que mesmo
conseguim | ele ainda ndo agrupamen
0s entrar estava apto to havia
na escola para mudar apenas
que queria, para uma uma escola
perto de escola e com uma
casa.” maior... ¢ | “o engragado é unidade de
muito menos que agora ensino o .
« . “ . . ndo poderia
a escola integrar o todas as esse foi especial,
. estar em
tinha 2 segundo pessoas que dos para todas melhor
unidades | ciclo, porque | constituem a momentos | as criangas . “

. X - . ; escola. Ele desde
de ensino | a maturidade | equipa escolar, | que mais que la Ue
especial, dele estava | acham que foi | mereceou | andavam” o _a

. . : Foi mais Iniciou o
onde o muito abaixo | o melhor para | aidadele .

i s « uma escolha terceiro

meu filho do que se o meu filho para a verdade .
. o » B} acertada. ciclo, tem
integrou pretendia escola équea A
] ” « ; . Além disso | demostrad
Filho de durante 5 como as Porque neste situacao .
. . « . x mudou de 0 maior
anos criangas com ano, 0 J. terminado n&o foi R
EES5 : . ATL e, resisténcia
necessidades | ganhou outras | este ciclo bem
o g N - - frequenta um em
existia especiais competéncias de cinco acolhida .
. Centro de cumprir
apenas costumam | desenvolvendo anos, pela minha
" . Estudos e com as
criangas transitar outras... o que | estavana parte, e
L - Tempos tarefas
como sempre de 0 beneficiou hora de decidi que . .
. ; Livres, sendo | solicitadas
espectro do ano, ao ficando todas as teria de 0 Gnico s
autismo” comegou mais incertezas procurar .
. . ; menino com
aqui a nossa disponivel voltarem noutro .
« . L " necessidades
ele foi primeira para as outra vez.” | agrupamen o
9 €speciais
acompanha luta mudancas de to escolar,
do por uma rotina” outras
equipa “Na&o aceitei escolar
fantastica, | apassagem para ele
com muito de ano, e poder
amor, requeremos andar e
carinho, juntamente que teria
preocupacd | de todas as de ver
0 e bem entidades todos os
preparados | competentes contextos e
...queé asua variaveis”
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Sentimentos Escolha Frequéncia
Percurso | Entrada | Repeticéo mae nesta Entrada | de escola da (C:]rian a Entrada
escolar 1.°Ciclo do 4.°ano . 2.°Ciclo de . ¢ 3.°Ciclo
transicao . no 2.°Ciclo
2.°Ciclo
importante. | retencdo no
” quarto ano.” “com a
situacdo do
“tecnicame “apos 2 Covid tudo
nte muito meses de mudou, e
bem emails, as visitas
contextuali | reunides, de ou as
zados para | andar de um reunides
estarem a lado para o presenciais
frente outro, 0 meu ndo eram
destasalae | pedido foi permitidas,
para aceite, e ele 0 que me
estarem a ficou a frustrava
par das repetir esse bastante.”
necessidad ano”
ese “encontrei
dificuldade uma na
s das qual me
criangas.” pareceu
interessant
“ele e para ele,
também apesar de
frequentav ndo ser
a0 ATL da perto da
escola” nossa
“enquanto casa”
frequentou
0 primeiro “E mais
ciclo, teve uma vez,
terapia foram
ocupaciona emails,
le queixas,
fisioterapia exposicao
cedida pelo de caso a
Estado, todas as
nunca entidades
tendo tido competent
a ese
necessidad reunides
ede presenciais
acompanha ,
mento quebrando
psicoldgic todas as
0.” regras que
tinham
sido
impostas
pela
situagdo do
Covid.
Mas teria
de ser
assim...”
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Tabela 8 - Sintese da analise de contelido da entrevista a EE5, relativamente a terceira
subcategoria “Percurso escolar” da terceira categoria “Caraterizagdo do desenvolvimento da crianca”

A EES iniciou o seu discurso neste tema, dizendo que a entrada no 1.° ciclo foi de “alguma
preocupacio, mas conseguimos entrar na escola que queria, perto de casa.” (Entrevista a EES), e que
“a escola tinha 2 unidades de ensino especial, onde o meu filho integrou durante 5 anos” (Entrevista
a EES). O jovem repetiu o 4.° ano, pois a mae decidiu “que ele ainda ndo estava apto para mudar para
uma escola maior... e muito menos integrar o segundo ciclo, porque a maturidade dele estava muito
abaixo do que se pretendia” (Entrevista a EES) come¢ando aqui a sua primeira luta, uma vez que
“Nao aceitei a passagem de ano, e requeremos juntamente de todas as entidades competentes a sua
reten¢do no quarto ano.” (Entrevista a EE5S). Com base nesta decisdo, posteriormente disseram a mae
que tinha sido a melhor op¢ao para o jovem “porque neste ano, o J. ganhou outras competéncias
desenvolvendo outras... o que o beneficiou ao ficando mais disponivel para as mudangas de rotina”
(Entrevista a EED).

No entanto, a ida para o 2.° ciclo ndo deixou de ser outra preocupacdo e uma luta para esta
familia, dado que “tinha a questdo de que no mesmo agrupamento havia apenas uma escola e com
uma unidade de ensino especial, para todas as criangas que 14 andavam” (Entrevista a EES) e, por
isso, “foram emails, queixas, exposicdo de caso a todas as entidades competentes e reunides
presenciais, quebrando todas as regras que tinham sido impostas pela situacdo do Covid. Mas teria
de ser assim...” (Entrevista a EE5). Com sucesso, a entrevistada relatou que “Foi mais uma escolha
acertada. Além disso mudou de ATL e, frequenta um Centro de Estudos e Tempos Livres, sendo o
unico menino com necessidades especiais” (Entrevista a EES). Contrariamente, € na entrada para o
3.2 ciclo que o jovem “tem demostrado maior resisténcia em cumprir com as tarefas solicitadas” e
que tem passado por mais dificuldades de socializacéo.

Ja no que diz respeito aos aspetos positivos e/ ou negativos do crescimento dos seus filhos,

as entrevistadas forneceram informacdes que construiram a tabela sintese abaixo:

Aspetos positivos e
negativos do

“Fala, sim.”

“faz tudo com a
mao esquerda”

j Filho de EE1 Filho de EE2 Filho de EE4 Filho de EE5
crescimento da
crianga
« . “ele aprendeu a “onde aprendeu a
ele até aos 2 anos . : o . .
ndo falava nada.” exercitar mais a Nisto foi uma nadar e a deixar de
Positivos ) esquerda” surpresa ele se ter ter receio da dgua”

adaptado tao bem”

“Ele ndo gostava da
agua. E com a
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Aspetos positivos e

negativos do
crescimento da
crianga

Filho de EE1

Filho de EE2

Filho de EE4

Filho de EE5

“Ele acabou por
encontrar
estratagemas para
gue se consiga
perceber bem”

“houve uma
grande evolugdo.”

“A terapia foi
fundamental para
ele comegar a
falar”

“Entendia tudo,
mas nao falava”

“depois
aconselharam-nos
uma terapia”

“a terapia da fala,
mas cantada.”

“para uma crianca
gue é pequenina e
tem 2 anos é
muito mais
apelativo”

“foi ai que ele
comegou a dizer
palavras, frases e
num ano ja estava

a falar.”

“Depois aos 3
anos ja foi para a
escolinha e ja foi a
falar”

“quer correr como
0s outros”

“mas a verdade é
que foi o melhor
para ele”

“agora noto que ele
anda mais calmo e
mais recetivo ao
que o outro lhe diz”

“Até tem mais
energia, coisa que
nunca pensei que

ainda houvesse

mais”

“ele comunica
muito com o corpo”

“Abana a cabega,
aponta, puxa as
pessoas”

“tudo isto sdo
estratégias para ele
conseguir
comunicar com o
outro... € tem
sucesso”’

“estd sempre a
cantar no caminho
para a escola”

“capacidade de
socializacdo que ele
tem (embora ndo
fale)”

“ele e a irma estdo
sempre a dancar e a
cantar la nos tiktoks

e ele adora”

“ele ja mastiga bem
a comida, mas nédo
controla a saliva...
ele ainda tem de
usar um babete,
pois ndo tem nogéo
do engolir”
“eu até acho que
para o que ele tem
esta muito bem.”

“no que diz
respeito a
sociabilizacéo ele
até me tem
surpreendido muito
pois consegue
expressar-se com o
corpo e sons”

natacéo superou
esse medo”

“as terapias foram
cruciais para ele se
desenvolver e,
atencdo que ele a
nivel motor esta
muito bem, ok?”

“na sua rotina
diaria é autbnomo”

“quer nas refeicdes,

quer na sua higiene

pessoal, embora eu
esteja la sempre
para o auxiliar”

Negativos

“engasgava muito
a comer desde
bebé”

“cansava-se
imenso a mamar”

“apanhamos
imensos sustos na

“é uma crianga que
fica frustrada
quando néo
consegue realizar
alguma tarefa”

“quando ndo o
deixam fazer o que
quer”

“Ele quando teve a
convulséo
disseram-me que
ele nem sequer
poderia vir a andar
sem ajuda de uma
bengala ou
canadiana”
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Aspetos positivos e
negativos do
crescimento da
crianga

Filho de EE1

Filho de EE2

Filho de EE4

Filho de EE5

introducéo dos
alimentos so6lidos”

“0s outros
comecam a olhar
para ele de forma

diferente”

“autoestima esta
um bocadinho
diferente”

“Ja ndo lida tanto
com as coisas com
aquela alegria que

0 contagiava”

“ele ao falar tinha
a lingua muito
presa...”

“ele tem um
obstaculo por
causa do AVC que
ele teve, que é 0
cansago”

“claro que ndo
acompanha o
grupo, é sempre 0
mais lento, ndo é
convocado nos
jogos”

“uma mistura de
sentimentos para
ele”

“é sempre tudo
tdo organizado na
vida dele que
quando ndo é, ele
tem dificuldade
em entender isso”

“revoltava-se
bastante quando era
contrariado”
“2°ano, que ele
teve de abandonar
as AEC’s porque
nao se portava
bem”

“a professora
pediu-me uma
reunido e disse-me
que ele ndo
conseguia mesmo
participar nas
atividades”
“batia nos colegas e
nos auxiliares que o
acompanhavam”

“concordamos em
tird-lo das AEC’s
para que ele ndo se
sentisse tdo
cansado”

“que ele ndo iria
conseguir usar o
braco para mais
nada... e ndo é
assim!”

“em anos letivos
anteriores ele
comunicava com
uma maior
frequéncia,
relatando
acontecimentos
vividos em
contexto familiar”

“ele recusa-se a
executa-las, faz
birras e muitas
Vezes rasga ou
amachuca as fichas
propostas”

“sO sei que ele a
nivel
comportamental
regrediu imenso”

Tabela 9 - Sintese da analise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a quarta
subcategoria “Aspetos Positivos e/ou negativos do seu crescimento” da terceira categoria “Carateriza¢do
do desenvolvimento da crianca’

Na ultima subcategoria criada “Aspetos positivos e/ou negativos do seu crescimento”

percebeu-se que as entrevistadas destacaram sempre aspetos positivos no crescimento dos seu filhos
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“A terapia foi fundamental para ele comegar a falar” e “quer correr como os outros” (Entrevista a
EEL), “agora noto que ele anda mais calmo e mais recetivo ao que o outro lhe diz” (Entrevista a EE2),
“no que diz respeito a sociabilizacdo ele até me tem surpreendido muito pois consegue expressar-se
com o corpo ¢ sons”’ (Entrevista a EE4) e “Ele ndo gostava da dgua. E com a natagdo superou esse
medo” (Entrevista a EE5). Compreendeu-se que estas evolugbes foram baseadas no trabalho das
terapias “as terapias foram cruciais para ele se desenvolver e, atencdo que ele a nivel motor esta muito
bem, ok?” (Entrevista a EE5), das familias e da propria vontade deles mesmos “Abana a cabega,
aponta, puxa as pessoas, tudo isto sdo estratégias para ele conseguir comunicar com o outro... e tem
sucesso” (Entrevista a EE2), conseguindo entdo evoluir dia apos dia.

Contrariamente, também foram evidenciados os aspetos negativos no crescimento destas
criangas, onde as maes identificaram que a mudanga de rotina ¢ um problema, uma vez que “¢ sempre
tudo tdo organizado na vida dele que quando ndo é, ele tem dificuldade em entender isso” (Entrevista
a EE1), ou quando algo ndo correu como esperado “é uma crianga que fica frustrada quando néao
consegue realizar alguma tarefa” (Entrevista a EE2) ou “ele recusa-Se a executa-las, faz birras e
muitas vezes rasga ou amachuca as fichas propostas” (Entrevista a EE5). Esses comportamentos,
muitas das vezes também podem ter consequéncias, tais como “batia nos colegas e nos auxiliares que
o acompanhavam” (Entrevista a EE2) e que “a nivel comportamental regrediu imenso” (Entrevista a

EES), onde se percebeu que depois a “autoestima esta um bocadinho diferente” (Entrevista a EE1).

3.3.4Capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas da crianga

Nesta quarta categoria, desenharam-se apenas duas subcategorias a fim de compreender as

capacidades e as dificuldades, cognitivas e/ou fisicas, de cada crianca.

Capacidades
e . . . . .
. Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EE5
Dificuldades
da crianga
Cognltlvamerl'fe “Ele adora tem um carinho “embora saiba
esta tudo bem - especial pelos .
dancar, ouvir mais dizer tudo o que
“ , musica e brincar o quer”
Ele corre L. pequeninos «
com plasticina e gosta da
Gostos/ “subir escadas bolas” “E gosta muito escola” “tem mais
Capacidades sobe” daescolae do facilidade em
p “sabe ATL” “ele adora jogar comunicar em
« identificar-se abola” inglés, do que
o V. adora e faz ,
através de “ . mesmo o
o que lhe . Ela gosta muito -
. ” fotografias x portugués
dizem. de expresséo
plastica”
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Capacidades

o © Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EES
Dificuldades
da crianga
“Ele gosta um “Ele gosta muito “¢ o primeiro a
bocadinho de de aprender, mas “ela adora subir sempre as
tudo” no tempo dele e mexer na escadas, ele faz
o que ele gosta” | tesoura, na cola, ca uma corrida
“matemaética. nas canetas, nas com 0s avos no
Porque gosta dos “cle gosta da tintas e tudo o prédio que sei
calculos” escola” que tenha a ver 187
com trabalhos
“¢ um excelente manuais” “desde sempre
aluno, e um gue 0s maiores
aluno de mérito” “Eu sei que a focosdo J. éo
nivel fisico ela Inglés e tudo o
sabe correr, que tem a ver
jogar a bola com com tecnologia,
as maos e até especialmente
consegue dar tablet ou
bons chutos na computador”
bola, adora
brincar com “ndo joga, mas ¢é
cordas” um youtuber e
um «bom
cromoy”
“amao ndo tem
forca, que ele
ndo controla a
mé&o, que ndo
consegue tocar e
pegar num
objeto, ndo
controlava o
abrir e fechar a « . .
miio” “J4 tem um hem1p_ar§51a do
h . lado direito do
bocadinho mais ”
“amio direita de forga na méo corpo
Dificuldades | comoé ot_;rigado direita™ “sabe agarrar “o braco dele
nos membros | Usaro dia todo, . . X mais ou menos | tem mais alguma
} acaba por estar mas nao o o
superiores um pouco consegue fazer nos objetos dlflf:uIQade, mas
v ndo fica sem
melhor quase nada SR
. efeito” como
sozinho com um médico me
“0 facto de ndo ela”

usar a méo
esquerda implica
aqui uma gestdo

diferente”

“para ele
conseguir
escrever tem de
fazer muita forca
na mao para

chegou a dizer”
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Capacidades
e . . . . ;
e Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EES
Dificuldades
da crianga
segurar na caneta
ou no lapis”
“a perna
esquerda ndo
tem tanta
mobilidade
como a outra”
“é um bocadinho
mais curta, um
bocadinho mais “consegue andar
fina” com algum
desequilibrio”
“coxeia
enguanto corre, e “ndo consegue «
nota-se mais” correr, pular, ou ?le a nda em
' ' biguinhos de
estar sentado &
“o pé ndo tem a “Tem quieto. Esta p
mesma dificuldade em sempre de um « .
. x desequilibra-se
articulacéo do andar sem se lado para o :
ifi ue o outro” desequilibrar” outro.” mglto a corref,
Dificuldades q : nAo consegue
nos membros « x X « . saltar”
. . chega a um nao consegue embora esteja
inferiores ponto que ndo correr muito sempre a e ele anda
dobra mais o pé” tempo porque tropegar... € essa ’
. P corre € pronto...
depois tropeca e logistica do
“nz L anda de
ndo consegue cai equilibrio, do
por os pés em

biquinhos de pés
controlar a bola, d P
L e chegaatodo o
biquinhos de dar a passada, ... lado”
pés” ah é muito para
ele conseguir
“tem ali perceber, entdo
limitagBes que descoordena-se
no dia a dia irei um bocado”
dizer que
limitam um
bocado porque
basta um
toquezinho ou
um empurrdo, e
desequilibra-se
mais.”
“Ele nao fala “nao fala,”
uase nada” «
d A x . atualmente ele « ~
Até agora sei x . ele ndo fala
« - ndo pronuncia -
. 0 pouco que que a minha nenhuma corretamente
Dificuldades sabe, ndo é filha s6 diz cerca gy
na fala X muito de uma ddzia de palavra, e so “a comunicacgio
e sons. Ele ndo
percetivel

palavras (sim,

consegue dizer

“¢ mais pelo som

ndo, desculpa,
obrigada, bonita,

e pelos

bola, xixi, coco,

nada”

dele tem vindo a

decair”
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Capacidades
o © Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EES
Dificuldades
da crianga
movimentos que mama, sali,
Se consegue apanhei)”
perceber o que
ele quer” “Mas nao diz
mais nada”
“embora nio
saiba pronunciar
corretamente as
palavras”
“0 “sim” e 0
“ndo” sabe ele
dizer”
“Ele fica muito
cansado”
Dificuldades )
. “ele usa éculos, X X X X
visuais uma vez que a
vista lhe foi
afetada”
“Ele como ainda
fica doente
muito facilmente
por ter nascido
prematuro e ter
tido aquelas
Dificuldades complicacdes,
S X ele acaba X X X
respiratorias também por
faltar muitas
vezes ainda, 0
que 0
compromete nas
terapias e nas
matérias”
“tem o espetro
do autismo”
“0 seu maior
problema sempre
foi a sua parte da
socializagdo com
Autismo X X X X 0s pares, e com
alguns adultos”
“hoje € sem
divida a maior
lacuna dentro do
contexto da sua
condicdo”

Tabela 10 - Sintese da andlise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a quarta categoria
“Capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas da crianca”
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Através do discurso das entrevistadas concluiu-se que o filho da EE1 tem hemiparesia do
lado esquerdo do corpo afetando tanto 0 membro superior como o inferior; a mae acrescentou ainda
mais duas consequéncias do AVC que a crianca teve em bebé: o cansaco e a fraca visdo com que
ficou.

Ja as EE2 e EE5 apresentaram os seus filhos como tendo espetro do autismo, inserido no
nivel “médio”, mas que no decorrer dos primeiros anos de vida constataram que algo mudaria nos
seus filhos: a EE2 evidencia que “ele tinha tido um AVC” (Entrevista a EE2) logo quando nasceu e
que isso atrasou muito o desenvolvimento do filho, dado que a pediatra desvalorizou a situagao “disse
que fazia parte, que nem todas as criangas se desenvolvem com a mesma naturalidade e rapidez.”
(Entrevista a EE2); j& a EES relatou que foi “devido a convulsdo, o sitio onde ele tinha tido o derrame
quando nasceu, complicou-se e efetivamente o lado direito dele estava mais comprometido”
(Entrevista a EE5). Portanto, tem-se entdo dois casos onde, também devido a prematuridade e aos
AVC'’s, as criangas t€ém autismo e, simultaneamente, hemiparesia no lado direito do corpo.

No entanto, a EE3 € a Unica que tem uma filha com Trissomia 21 que, também no decorrer
dos primeiros anos, descobriu que a crianca era surda de um ouvido, devido a uma otite aguda. Este
diagndstico foi fulcral para o desenvolvimento da crianca e a mée destaca que “foi na escola que
descobri a surdez dela” (Entrevista a EE3). Ja a EE4 também realca o facto de que foi na escola que
atualizou o diagnostico do filho, uma vez que sempre pensou que a crianca tinha apenas uma paralisia
cerebral devido as convulsdes recorrentes. Foi através de uma convulsdo na escola e o olhar atento
da educadora que a méae descobriu que afinal o seu filho tinha “quadriplegia” (Entrevista a EE4) e,

até hoje, “eu agradego muito a primeira educadora que ele teve” (Entrevista a EE4).

3.3.5Capacidades e dificuldades da crianga no seu percurso escolar

Foi na quinta categoria que se conheceu que capacidades e/ou dificuldades estiveram
presentes no percurso escolar da crianga, estando organizada em duas subcategorias “Rela¢io da
crianga com a escola” e “Aprendizagens”. Vejamos a sintese da informagao recolhidas no quadro

abaixo:
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Capacidades e

dificuldades
dacriancano | Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EE5
percurso
escolar
“ele percebe o
nao consegue
tudo, mas se .
construir frases
houver uma e
. u minimamente
informacgdo com ”
A coesas
muita
subinformacao
¢ é-lhe bastante
ele atrapalha-se e
um bocadinho” dificil concentrar-
“ele ndo se”
escreve”
“Ele acaba por “
o mudangas de
entender, mas o~ sdo as . ,
nao tem . rotina, que € uma
tem de se x dificuldades que .
. concentracdo coisa que paraele
descodificar bem . ele apresenta, )
. 5 % para pintar um S é um quebra-
a informagdo. R pois néo lhe v
” desenho inteiro . cabegas.
ele tem uma permite ser «
N P . contexto de sala
alteracdo a nivel o x ainda ~
” ndo gosta de . " de aula, ndo
do corpo dele o independente
matematica consegue focar
“ . “Ele ndo sabe » tanto a atencgéo,
0 gue a nivel escrever o0 nome consegue rita e fica
cerebral da-lhe . “ndo sabe participar g
. dele . extremamente
uma imagem e ~ escrever nalgumas : .
. ele ndo gostar | . L agitado, repetindo
diferente do que nem consegue atividades na
. de estar sentado . < frequentemente
é 0 esquema construir frases, | escola, mas ndo .
’ na sala de aula > . que quer ir para
corporal. . nem escrever. em todas. »
apenas a ouvir o o casa
Lo pintar,
« , que Ihe € dito « .
o O que é o lado . tem muita escrever, comer, «
Dificuldades ) vai ser um o T mesmo sendo
esquerdo, 0 que é " dificuldade em ir a casa de L .
S problema . . atividades mais
o lado direito, pegar no lapis banho sozinho B .
s . lGdicas, sai do
pronto. « . x para escrever ou sdo ainda N
ele ainda ndo T lugar com as méos
pintar aspetos que ele . o
« escreve nem i N nos ouvidos, grita:
Numa folha, - ainda nao M .
L s manusela I . quero 1r
para nos é até mesmo dar | consegue fazer "
corretamente a , embora!”, corre
normal comecar . um salto .
posicéo do “« pela sala, indo e
no lado o, porque o meu .
lapis . vindo sem um
esquerdo, para filho com 6 anos - -
~ destino definido e
escrever... para | .. ~ nao sabe as .
x nédo tem nogdo tem dificuldade
ele, ndo tendo letras do nome v
. N de tempo, ou em acalmar-se.
informacdo do L dele, por
seja, ndo sabe .
lado esquerdo ele exemplo; ndo s ,
. estar num ~ saliento também
ird comecar no ' sabe as estacBes
. - ambiente e um
meio da folha N do ano nem os
perceber ou ndo comportamento

“foi uma luta p6-
lo a escrever,
pronto”

“ele esta a fazer
um trabalho e se
a professora
passar por ele e
nao lhe disser
nada, ele estara

se pode falar,
espernear,
levantar”

numeros...”

repetitivo que o J.
demostra ao inicio
do dia em que
sente necessidade
de escrever a data
no quadro,
repetindo esta
acao vezes sem
conta”
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Capacidades e
dificuldades
da criancga no
percurso
escolar

Filho de EE1

Filho de EE2

Filha de EE3

Filho de EE4

Filho de EE5

sempre a
questionar se
estara a fazer

bem ou mal, e ou

para ou vai fazer
a despachar”

“Se a professora
lhe disser: “Estas
a ir muito bem,
continua!”, é o
suficiente para
ele se sentir com
confianga.”

“escreve e apaga,
revelando uma
grande ansiedade”

“notei que desde o
Gltimo semestre
do ano letivo
anterior, ele tem
vindo a revelar
um grande
desinteresse pelo
Seu percurso
académico”

“efetuando as
tarefas sem
motivacgdo apds
grande insisténcia
por parte dos
professores, com
uma atitude
constante de
inquietacdo.”

“ele utiliza cada
vez mais 0 espago
sensorial da sala
para se acalmar,
balanca o corpo e
faz “flapping”
compulsivamente
durante longos
periodos de tempo
(aproximadamente
50 minutos),
sendo no
momento esta a
sua fonte de
prazer sensorial”

Avaliagdes/
Adaptacoes

“A nivel de teste
para ja, ndo tem
adequacao (...)
Faz por escrito”

“se no teste
houver uma
tabelas ou uns
desenhos forem
muito
pequeninos eu
pedi para

aumentarem.”

“ele tem direito
a medidas
seletivas”

“nao faz os
testes nem
fichas”

“¢ avaliado
pelas
professoras do
CAA”

“falei com a
educadora, € ela
aconselhou-me a
frequéncia da D.
no CAA para

tentarem
desenvolver a

fala”

“entdo ela ficou
mais um ano na
pré para ver se

“Claro que as suas
competéncias
académicas nunca
sdo do ano que
frequenta, mas
estdo alinhadas
com tudo o que é
proposto em cada
inicio de ano.”

“tinhamos desde o
primeiro dia o

RTP e PEI,
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Capacidades e
dificuldades
dacriancano | Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EE5
percurso
escolar
melhorava um acordado e
“a nivel visual, bocadinho” assinado por
se for muito ambas as partes.”
pequenino ele “avaliagdo dela
ndo consegue é abrangida por
interpretar.” medidas
seletivas”
“ele
normalmente “ndo faz testes”
acaba a0 mesmo “ela por direito
tempo que os tem acesso ao
outros” RTP (Relatério
técnico-
“A Unica pedagogico)”
adequacdo que
ele tem, a nivel
de avaliacdo, é a
expressdo
plastica e a
ginastica, como é
obvio.”
“a organizar o
caderno e usam
um plano
inclinado para
ajudar.”
“ele usa material
de apoio”
“tem uma
Materiais tesoura adaptada X X X X
para ele
conseguir
recortar”
“é um estojo
indicado para
que ele consiga
abrir apenas com
uma mao”
“ele j&
conseguir pegar
num l&pis ou
caneta e fazer
uns rabiscos
Conquistas X X X numa folha, X
para mim é uma
conquista”
“Ele ja tenta
correr (risos)...
coitadinho”

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Capacidades e
dificuldades
dacriancano | Filho de EE1 | Filho de EE2 | Filha de EE3 | Filho de EE4 | Filho de EE5
percurso
escolar

“ele também ja
consegue pegar
no garfo para
comer e mastiga
razoavelmente
bem, o que faz
ndo se engasgar
tanto”

Tabela 11- Sintese da analise de contetdo das cinco entrevistas, relativamente a quinta categoria
“Capacidades e dificuldades da crianga no percurso escolar”

Relativamente a primeira subcategoria criada, conheceu-se a relagdo da crianga com 0s
colegas, professores, auxiliares e terapeutas (no caso da EE1). A boa relagdo entre pares das criancas
foram apresentadas pelas mées nas entrevistas, dizendo que todos os colegas gostam dos seus filhos,
e que sdo carinhosos “As meninas gostam dele,” (Entrevista a EE1), “ele levanta-se do seu lugar e
vai lhe dar um abrago ou beijinho” (entrevista a EE2), “Brinca muito com eles, sejam da turma dela
ou ndo” (entrevista a EE3), “eles também gostam dele e de brincar com ele... acham-lhe piada”
(entrevista a EE4) e “todos os meninos gostam dele e tentam inseri-lo em todas as atividades.”
(entrevista a EES). Estes sentimentos por parte dos amigos sdo justificados pelas entrevistadas que 0s
colegas sabem dos problemas dos filhos, entdo reconhecem que tém de ser mais compreensivos
“Sabem que ele tem problemas e por isso desculpam muita coisa” (entrevista a EE2). No entanto,
destacou-se que as maes EE3 e EE5 manifestaram ser por vezes dificil haver sempre momentos bom
com 0s amigos, uma vez que “nunca a convidaram para uma festa de anos, e isso faz-me pensar que
entdo sim, existe preconceito” (Entrevista a EE3), deixando-a triste e a pensar que sdo 0s pais que
ndo querem saber, ndo as criancas; ja a EE5 evidenciou que o filho, durante o adolescéncia, tem vindo
a piorar nos seus comportamentos sociais, “principalmente nas relagdes entre pares pois existe pouca
interacdo com os colegas...” (Entrevista a EES).

Ja arelagdo com o grupo docente e ndo docente, as entrevistadas referiram-se as professoras
como tendo sido capazes de corresponder as necessidades dos seus filhos, embora ndo conhecessem
muitas das vezes as peculiaridades do caso num momento inicial “A professora do V. nunca tinha
apanhado um menino como ele” (Entrevista a EE5). Mas no geral, todas a mées destacaram que até
agora gostam dos professores, pois sempre demonstraram “Esta sempre muito disponivel” (Entrevista
a EE2), “Todas as professoras que ela teve sempre gostaram muito dela e ela delas” (Entrevista a
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EE3), “porque elas ajudam-no muito e preocupam-se bastante com ele” (Entrevista a EE4) ¢ “ele as
vezes nem tinha necessidade de ter uma auxiliar a supervisionar, visto que a professora conseguia
gerir bem a condicdo dele e integra-lo com os amiguinhos” (Entrevista a EE5). Relativamente as
auxiliares o sentimento destas maes ¢ que “acabam por ser uma pequena familia.” (Entrevista a EE1)
e que “fazem os possiveis para que ele se sinta confortdvel e se ambiente o mais possivel” (Entrevista
a EE2) e “la na escola elas sdo muito beijoqueiras com ela” (Entrevista a EE3), “as auxiliares também,
sdo umas queridas” (Entrevista a EE4). Ou seja, pudemos entdo perceber que existe uma boa relacéo
entre todas as mées com a comunidade educativa envolvida no percurso escolar do seu filho e que, o
facto de algumas ja terem tido os filhos mais velhos na mesma escola facilitou este processo.
Evidenciaram que como “Ja conheciam o historico dele” (Entrevista a EE1) tornou-se mais facil a
mudanca e “o facto de também o conhecerem por a minha filha do meio ter andado na mesma escola,
também ajuda no relacionamento inclusivo por parte dos auxiliares pois tratam-no muito bem”
(Entrevista a EE2).

Destacou-se também, no caso da EE1, que a relacdo com os terapeutas é fundamental no
processo inclusivo do seu filho, visto que “ela acaba por lhe dar estratégias para ele conseguir dar a
volta a situacdo” e, que quando a professora titular ndo consegue responder as necessidades da
crianga, a terapeuta ¢ uma ajuda preciosa “Quando temos duvidas com a professora, recorremos a
terapeuta ocupacional.” (Entrevista a EE1).

Foi na segunda subcategoria que se ficou a conhecer entdo as aprendizagens destas criangas
no seu percurso escolar, onde se pdde compreender as suas principais dificuldades e conquistas, que
adaptacdes foram (ou ndo) feitas nas avaliacdes e que materiais sdo usados (ou se sdo) com estas
criancas.

Percebeu-se que a nivel escolar as criangas manifestaram um certo tipo de dificuldades
associadas a multideficiéncia e, por essa razdo, evidenciou-se o caso de EE1 que é a Unica crianga
que ndo tem qualquer tipo de dificuldade na fala, mas que na motricidade fina dos membros do lado
esquerdo do corpo ¢ lhe dificil fazer algumas tarefas e trabalhos, destacando que “foi uma luta p6-lo
a escrever, pronto” (Entrevistaa EE1). A mae acrescentou ainda que “ele percebe tudo, mas se houver
uma informacdo com muita subinformacéo ele atrapalha-se um bocadinho”, necessitando que lhe
expliquem outra vez, ou “Numa folha, para nés ¢ normal comecar no lado esquerdo, para escrever...
para ele, ndo tendo informagdo do lado esquerdo ele ira comegar no meio da folha”, o que também
tem vindo a ser trabalho (Entrevista a EE1). Foi a Unica entrevistada a referir que o filho utiliza
material de apoio, um “plano inclinado”, uma “tesoura adaptada” ¢ um “estojo indicado para que cle

consiga abrir apenas com uma mao”, tendo sido tudo fornecido pela mée, sem qualquer tipo de apoio
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(Entrevista a EE1). Ao nivel de adaptagdes curriculares, as Unicas disciplinas em que tem um
programa diferente dos colegas “¢ a expressao plastica e a ginastica, como ¢ dbvio”. Quanto aos testes
faz igual aos colegas, sendo que a Unica situacdo que existe particular atencdo é no tamanho de
figuras, quadros e tabelas, porque “a nivel visual, se for muito pequenino ele ndo consegue
interpretar.”

Ja no caso da EE4, como a crianca ainda sé tem 6 anos, a mae destacou que o seu filho tem
dificuldades em realizar algumas tarefas do quotidiano, ou seja, todas aquelas que lhe exigem
autonomia “pintar, escrever, comer, ir a casa de banho sozinho sdo ainda aspetos que ele ainda néo
consegue fazer”, e que “ndo sabe as letras do nome dele, por exemplo; ndo sabe as estagdes do ano
nem os numeros...” (Entrevista a EE4). Foi a tnica que evidenciou conquistas do filho no seu
percurso escolar, onde “s6 o facto de ele ja conseguir pegar num l&pis ou caneta e fazer uns rabiscos
numa folha, para mim é uma conquista” (Entrevista a EE4) e, que ndo tem ainda adaptagdes as
avaliac@es porque nao faz testes ainda.

As restantes entrevistadas, EE2, EE3 e EE5 disseram que os seus filhos possuem de medidas
seletivas (EE2 e EE3) e adicionais (EE5) nas suas avalia¢Oes, tendo todos direito ao RTP e, no caso
da EES5, o jovem ainda tem um PEI. Estas trés criancas tém adaptacdes no que diz respeito aos testes
e as fichas, onde apenas o filho da EE5 é o Unico que ja consegue escrever (pouco) e entdo faz os
testes, mas que notou “que desde o tltimo semestre do ano letivo anterior, ele tem vindo a revelar um
grande desinteresse pelo seu percurso académico” (Entrevista a EE5). Aponta como principal
dificuldade o comportamento do filho (devido ao autismo), onde necessita de ir para um “espago
sensorial da sala para se acalmar, balanga o corpo e faz “flapping” compulsivamente durante longos
periodos de tempo (aproximadamente 50 minutos), sendo no momento esta a sua fonte de prazer
sensorial” (Entrevista a EES). Ja as EE2 e EE3 referiram que os filhos ndo sabem escrever, “nem
manuseia corretamente a posi¢cao do lapis” (entrevista a EE2) e “nem consegue construir frases, nem
escrever” (Entrevista a EE3), o que faz com que eles ndo facam testes nem as fichas, sendo entdo

avaliados “pelas professoras do CAA” (Entrevista a EE3).

3.3.6Expetativas das familias face a inclusédo da crianca.

Foi na Gltima categoria que se conheceu as expetativas destas familias face a inclusdo escolar
da crianga, onde se entendeu os sentimentos das maes na entrada do filho para a escola e algumas das
vivéncias do percurso escolar, bem como a opinido das entrevistadas quer a nivel escolar quer a no

futuro da crianga. Vejamos o quadro abaixo:
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Expetativas das familias

. x . EE1 EE2 EE3 EE4 EES5
face a incluséo da crianca
“temos de
perceber que
nao é facil.
Mas ¢ a vida.”
“q nivel “E € triste
LS ara mim
psicoldgico eu ssntir Ue o
ja sei que ndo “ela ndo meu filqho se
posso querer entende e
) « . s sente infeliz
que ele que é eu ndo tinha
consiga diferente e muitas “em relacio
acompanhar os | as vezes expetativas” . ag
outros” até é as terapias, 0
. J. deixou de
bom” “Pensei que
“« . : - ter na escola
que seja teria mais porque
muito “Primeiro | apoios porque existem
inteligente e foi de por muito outros
que consiga alivio, acompanhame .
. meninos com
ser capaz de porque foi nto que ele mais
escrever na escola tenha na .
. x necessidades
wro o1, | POEMAS, eu sel que escola, eu ndo "
Foi terrivel o . que ele
disso descobri a tenho como
— surdez saberseéo . .
“Foi muito « " . “acha isto
. Penso que dela melhor
complicado, N0 existe normal? Eu
apesar de ele . “ . “ .. ndo... pelo
querer muito ir” bullying por depois Pensei muitas que acho
Entrada para a escola parte dos foi um vezes se ndo muito iniusto
Sentimentos das maes “sofro mais eu colegas, muito | sentiment haveria mas 6 dma '
por ja andar ha o de terapeutas
que ele, porque . . N luta
. cinco anos na | impoténci melhores..., . o
nos somos N perdida... ndo
escola e todaa aeao mas se nao for "
adultos e vale a pena
gente o mesmo na escola ele
sabemos a " ~
maldade” conhecer tempo de nao tem... € “E apos 2
gratidao” entdo desde p
“ . anos de
quando vou muito cedo desgaste
buscé-lo a “quando | que preferi ndo
. completo em
escola os elaentrou | ter expetativas g
\ . diadlogos com
colegas as fui de nada, para -
A . . x entidades que
vezes vém ter invadida nao me .
. e sO cumprem
comigo ao pelo desiludir. ordens
portdo e medo, sentimo rlms
dizem-me que pelo “Porque isto é | .
! . A impotentes e
naquele dia receio, muito dificil... completament
brincaram com | maselaé muito dificil ci Eorados ’
0S.eque tdo mais mesmo” & )
fizeram isto, e | forte que w .
aquilo” ou” Isso deixa-
q me
“isso & revoltadissim
a.75
reconfortante”
“ele é muito
sociavel e,
também me
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Expetativas das familias
p\ . ~ . EE1l EE2 EE3 EE4 EE5
face a incluséo da crianca
sinto bem em
ouvir que o
meu filho tem
amiguinhos.”
“penso
que escola
devia
fomentar
mais a
articulaga
0 entre
familia-
“estou sempre escola,
de trés em trés porque
meses a pedir sinto que
reunides na se eu ndo
escola para pedir
saber o que é reunides e
ue estdo a erguntar
g “a professora perg
fazer na escola - as
- pediu-me uma -
com ele i 2y auxiliares
reuniao
se ela
“pergunto ao V. | .. esteve
em conversa « .
se as terapeutas com a bem ou E depois nas
estiveram com nao, se reunides a
» professora )
ele comeu ou | escoladiz-me
percebemos .
x se teve que ele ainda
« . que ele ndo -
quando vejo tinha o algum nao consegue
Vivéncias escolares da que algo ndo problema, | realizar isto ou
esta a correr acompanhame elas aquilo, e ndo
crianca x nto que eu . qurto, X
2 bem eu néo gostaria que também se foca no que
Reunides espero. 27~ | ndodizem | ele realmente
ele tivesse
Converso com a nada... ou consegue
professora, « ~ nao tém fazer, ou ndo
a escola nao . .
procuro saber 0 : interesse conseguia e
) conseguia
que é que se colocar em falar agora
esta a passar, . . comigo consegue”
o ninguém com
porque s6 assim sobre
. . alguma »
funciona. o ela.
experiéncia
s com estes o 1
ha sempre um o podiam
. meninos -
motivo para aproveitar
algo que ndo esse gosto
esta a correr tdo que ela
bem, e acho que tem, e
estas reunides desenvolv
importantes er mais
para isso.” alguma
coisa”
“Dizem-
me muito
que “a D.
nao fez
este
exercicio
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Expetativas das familias

L ~ . EE1l EE2 EE3 EE4 EES5
face a incluséo da crianca
porque
néo
consegue”
,ou“aD.
ndo sabe
brincar a
este jogo,
entdo ndo
faz ou tem
de sair”
... eagora
pergunto-
lhe se
acha isto
incluir?”
“as vezes noto “sei que neste
que ele ndo momento ele
apanha tudo e esta num
esse € 0 meu “em casa periodo mais
trabalho de eu € que fragil da vida
casa” dele, e que
estou com AR
ndo sei muito
w N elae
se eu nao tento. o bem como
estudasse muito melh’or responder as
em casa com Ue Sei suas
ele, se ndo e(?\sinar'a necessidades”
explicasse « . “eu chego de
. E eu também | escrever o : «
muito a 9 um dia de Penso que
r e nao tenho nome 3
matéria o trabalho, tenho | ele esta numa
“ estabilidade dela, . ..
ele consegue . - os meus filhos angustia
financeira para porque .
acompanhar na Ihe ainda nio orientados constante,
escola porque - ” orque 0s orque
porg proporcionar sabe porque os. porg
Dificuldad eu tenho outras “vor vezes | TMEUS pais la percebe que
. o disponibilidade, terapias” pé-me estdo, mas a ndo tem a
€s no Disponibilida | porque se fosse P dificil nivel escolar, atitude
processo de familiar s0 a escola “dependo da ostar ainda tenho de | correta, mas
inclusivo ficava um ,, ir fazer os nao consegue
. escola capaz dea S
bocado mais ajudar a trabalhos de ter motivagédo
aquém.” “ . casa com a ara agir de
q falta mais do trabalhar - P g
mais velha (ou | acordo com
“ que eu alguma .
ele entender . : tentar) e ainda as
. gostaria, mas coisa em o,
que se quiser ~ tenho de expectativas.
n&do posso casa, ou .
chorar pode fazer nada” até brincar com o
chorar, que mesmo D.” “eu tento a
dizer que o dia ara todo o custo
nao correu bem for?nentar inclui-lo,
é normalissimo, brincadeir fazé-lo sentir
que ele tem de a5 para a que é felize
falar nisso” eStiF:n ular amado”
, mais um « .
“Mas também ouco” Mas o mais
Ihe digo que é P importante eu
muito porque tenho: somos
nés temos uma familia
muito feliz, e com
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Expetativas das familias

L ~ . EE1l EE2 EE3 EE4 EE5
face a incluséo da crianca
acompanhamen um caminho
t0” bem
“A ginéstica no definido.”
1.2ano, ele

Adaptacdes
no curriculo

estava a ser
avaliado como
todos os outros

e eu tive de

bater o pé”

“nao ¢ normal
avaliarem um
menino com
hemiparesia
igual aos
outros”

“Ele o ano
passado teve as
provas de
afericdo e foi
outra luta fazer
uma prova
adaptada”

“Tive de fazer
esse pedido ao
diretor, porque
a professora a
mim disse-me
gue como era
uma prova
nacional ndo se
podia adaptar”

“Ele tem direito
sobretudo nas
areas que ele
precisa que é a

educacdo
motora e a
expressdo
plastica, e entdo
foi adaptada”

“Eu diria, a
meu ver ndo foi
suficiente,
porque eu ja
tinha o relatorio
da prova de
afericdo, mas
pronto... foi
adaptada em

algumas coisas”
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Tabela 12 — Sintese da analise de conteldo das cinco entrevistas, relativamente as subcategorias
“Entrada para a escola”, “Vivéncias escolares no percurso da crianca” e “Dificuldades no processo
inclusivo” da sexta categoria “Expetativas das familias face a inclusdo da crianca”™

Os sentimentos que estas mées evidenciaram foi de receio, medo, incerteza e “eu ndo tinha
muitas expetativas” (Entrevista a EE4), onde afirmaram ter sido “muito complicado, apesar de ele
querer muito ir” (Entrevista a EE1) e “foi um sentimento de impoténcia ¢ a0 mesmo tempo de
gratiddo” (Entrevista a EE3), mas “temos de perceber que ndo ¢ facil” (Entrevista a EE2) e “desde
muito cedo que preferi ndo ter expetativas de nada, para ndo me desiludir.” (Entrevista a EE4). Ou
seja, destacou-se que a entrada para escola foi um momento de alguma angustia para estas mae, uma
vez que sabem o0 que acarreta ser diferente e que consequéncias poderao vir a surgir.

No entanto, as entrevistadas relataram algumas vivéncias escolares dos seus filhos que
deram para esclarecer algumas questdes neste estudo. As mées, na sua maioria, realcaram uma grande
importancia nas reunides com os técnicos e professores que acompanham os seus filhos, afirmando
que “quando vejo que algo ndo esta a correr bem eu ndo espero. Converso com a professora, procuro
saber o que ¢ que se esta a passar, porque s6 assim funciona.” (Entrevista a EE1), e “penso que escola
devia fomentar mais a articulacdo entre familia-escola, porque sinto que se eu ndo pedir reunides e
perguntar as auxiliares se ela esteve bem ou ndo, se comeu ou se teve algum problema, elas também
ndo dizem nada... ou ndo t€m interesse em falar comigo sobre ela.” (Entrevista a EE3). Contudo,
relataram alguma tristeza nessa articulacdo que, na maioria das vezes ndo acontece, pois “nas reunides
a escola diz-me que ele ainda ndo consegue realizar isto ou aquilo, e ndo se foca no que ele realmente
consegue fazer, ou ndo conseguia e agora consegue” (Entrevista a EE4) ou “Dizem-me muito que “a
D. ndo fez este exercicio porque nao consegue”, ou “a D. ndo sabe brincar a este jogo, entdo nao faz
ou tem de sair” ... e agora pergunto-lhe se acha isto incluir?” (Entrevista a EE3) e, por isso
defenderam que geralmente “a escola ndo conseguia colocar ninguém com alguma experiéncia com
estes meninos” (Entrevista a EE2).

Dessas vivéncias escolares, surgiram algumas dificuldades no processo inclusivo das
criangas, compreendendo que a falta de técnicos nas escolas, a falta de formagdo dos docentes e ndo
docentes, o estatuto socioeconomico das familias e sua disponibilidade foram aqueles que se
constataram na informacao recolhida nas entrevistas. Destacando a EE5, que ja ultrapassou por mais
mudancas (Escola e ciclos), conheceu-se a certo momento que “em relagio as terapias, o J. deixou de
ter na escola porque existem outros meninos com mais necessidades que ele”, manifestando
sentimentos de revolta e injustica na mae, pois “apos 2 anos de desgaste completo em didlogos com

entidades que s6 cumprem ordens, sentimo-nos impotentes e completamente ignorados.” (Entrevista
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a EE5). Nunca tendo sentido a necessidade de envolver o filho na terapia psicologica, foi neste
periodo que ao identificar mudancas no seu comportamento e ver que “ele esta numa angustia
constante, porque percebe que ndo tem a atitude correta, mas ndo consegue ter motivagéo para agir
de acordo com as expectativas” necessitou de ter um acompanhamento pedopsiquiatra muito “pelo
aconselhamento da equipa escolar e com tudo o que relatei, achei por bem iniciar entdo esta terapia.”
(Entrevista a EE5). Assim, 0 jovem “tem de fazer por dia meio comprimido de aripiprazol 5 mg,
todos os dias, para percebemos se ele consegue voltar ao seu equilibrio emocional e académico”, dado
que a mae faz de tudo para que o filho se sinta feliz, referindo que “o mais importante eu tenho: somos
uma familia feliz, e com um caminho bem definido” (Entrevista a EE5).

Jaas EE2 e EE4 realcaram que o facto de ndo saberem o que realmente fazem com os filhos
na escola ¢ um grande problema no seu processo inclusivo, visto que demonstraram nao ter
capacidades financeiras para conseguir responder as necessidades das criangas com outras terapias,
“eu também ndo tenho estabilidade financeira para lhe proporcionar outras terapias” (Entrevista a
EE2). O sentimento que paira nas vidas destas duas familias sdo o de incerteza, mais uma vez, porque
“eu pergunto-me: se primeiro é suficiente; segundo se o que trabalham com o meu filho vai ao
encontro das necessidades e capacidades que ele tem” (Entrevista a EE4) e dizem que realmente “¢
muito dificil conseguir inclui-lo nas atividades basicas do dia a dia” (Entrevista a EE4). Mas
valorizam o trabalho feito pelos professores, pois reconhecem “numa turma de vinte alunos, ela tem
o S. e ainda tem outro aluno com problemas, ou seja, acredito que também lhe seja complicado”
(Entrevista a EE2).

Enquanto as EE1 e EE3, evidenciaram que existem também alguns comentarios negativos
por parte dos colegas, ou até mesmo pais de alunos que, lhes dificulta o processo inclusivo do seu
filho, uma vez que os metem de parte, por exemplo em festas de anos, “Os pais dos mitdos dizem-
me que ndo a convidam porque Vvai ter atividades que ela ndo vai conseguir fazer, ou que entdo nao
se querem responsabilizar pelo facto de poder acontecer alguma coisa, ou até mesmo porgue nao
querem ter trabalho” (Entrevista a EE3). Acrescentaram que esse tipo de acontecimentos fazem a
criancga sentir-se insegura “Fala muito do que acontece com os outros. Nao fala muito do que se passa
com ele,” ¢ “ele transparece sempre que esta tudo bem.” (Entrevista a EE1), mas que todos os dias 0s
estimulam para que possam perceber que é natural “cle entender que se quiser chorar pode chorar,
que dizer que o dia ndo correu bem ¢ normalissimo, que ele tem de falar nisso” (Entrevista a EE1).

Porém, destacaram que o acompanhamento apds a escola (em casa) é fulcral para o
desenvolvimento da crianga, demonstrando que “se eu ndo estudasse muito em casa com ele, se nao

explicasse muito a matéria” (Entrevista a EE1) ndo captaria tdo bem e que “ele consegue acompanhar
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na escola porque eu tenho disponibilidade, porque se fosse s6 a escola ficava um bocado mais

aquém.” (Entrevista a EE1). E que sdo as mées “em casa eu é que estou com ela e tento, 0 melhor que

sei, ensinar a escrever o nome dela, porque ainda ndo sabe” (Entrevista a EE3), mas “por vezes é-me

dificil estar capaz de a ajudar a trabalhar alguma coisa em casa, ou até mesmo para fomentar

brincadeiras para a estimular mais um pouco” (Entrevista a EE3), por falta de conhecimento.

Contudo, foi importante ressalvar que ainda € uma luta constante para estas familias incluir

os seus filhos no seu percurso escolar, pois se ndo fossem as maes a pedirem reunides com a

comunidade escolar e, simultaneamente, a referir as necessidades dos filhos, ninguém se preocupa.

A EE1 explicou que quando o filho passou para o 1°ano, a ginastica “ele estava a ser avaliado como

todos os outros e eu tive de bater o pé” (Entrevista a EE1), por ndo ser normal avaliarem uma crianca

com hemiparesia da mesma forma que os outros, entdo “Tive de fazer esse pedido ao diretor, porque

a professora a mim disse-me que como era uma prova nacional ndo se podia adaptar” (Entrevista a

EE1).

Porém, ainda foi possivel recolher as opinides das entrevistadas relativamente ao percurso

escolar dos seus filhos e ao seu futuro, como é possivel observar na tabela abaixo:

falo”

da escola, dos

Opinido das EE1 EE2 EE3 EE4 EE5
entrevistadas
“eu acho que ndo | “Mas quero que “para 0 ano é “ai, eu penso “deixa-me feliz,
existe o meu filho seja que v&o ser como vai ser porgue dentro do
malignidade das capaz de elas... vai ser quando ele que se propde ele
criancgas, ou se reconhecer as muito dificil” realmente entrar | consegue atingir”
calhar é a letras, que no 1.°ciclo...
ingenuidade das consiga “E outra escola, vais ser ainda “a escola até
criangas, e ndo se | escrever o nome | outras pessoas, | mais dificil, tanto | agora tem sido
apercebem que ha dele, que espacos para ele como capaz de
uma diferenga” consiga diferentes” para mim” responder as
identificar necessidades do
“Eu sou contrao | alguns objetos “vou ter pena “ndo era tentar meu filho, e ele
sistema” sem ser por que ela perca perceber e tem sido sempre
A nivel “0 sistema néo fotografias, isso... as adaptar a capaz também de
I esté preparado gostava que pessoas” atividade em corresponder a
escofar para estes aprendesse a questdo para que essas
meninos, e de ler” “Eu gosto muito ele possa expetativas...”
facto é!” da escola onde participar? Eu
“isso ele ainda elaestd... e penso que sim, “mas atualmente
“vou-lhe dizer ndo consegue, pronto, neste nao é?” ele esta diferente.
que é uma luta” mas esta no momento E a escola,
3%ano. Daquia | estamos bem... “s6 sei que eu também se
“a escola acaba dois anos vai para 0 ano é que | ndo sou formada | moldou para com
por fazer muitas para um 2° se calhar vai ser nisso, e pouco ele? Percebe?”
vezes, mas ciclo, e ndo sei mais dificil” percebo, mas
sempre porque eu se vai estar vejo muitos “E claro, néo
vou |4 e peco ou preparado” “eu gosto muito | testemunhos de | poderia de deixar

outras maes que

de referir que
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Opiniao das EE1 EE2 EE3 EE4 EE5
entrevistadas
“a escola aqui professores, das | também sentem o apesar de 0 J.
“Nunca por tem um papel | auxiliares, masa | mesmo que eu” frequentar uma
iniciativa da fundamental” | verdade é que eu escola bastante
escola, sim.” acho que a “que os filhos sdo | inclusiva, tem as
“ajuda-lo nesses podiam postos de parte, | suas falhas... ah,
“eu entendo que aspetos que eu estimular um s80 para 0s n&o por causa da
ndo é facil. ndo consigo e pouco mais” colegas “o amigo | instituicdo em si,

Porque também
me lembro que
no inicio, com
um bebé com
uma deficiéncia
motora, ndo sabia
0 que havia de
fazer”

“eu acho téo
importante as
reunies
regulares com a
equipa para ver
se tém uma ideia”

“Porque eu ndo
vejo sensibilidade
por parte de
quem esta 18”

“ou porque tem
muita coisas para
gerir ou ndo se
apercebe.”

“eu sel muito
bem que é
complicadissimo
ter um grupo com
meninos com
dificuldades”

“precisa de mais
cuidados e, as
vezes ndo ha

tempo para tudo”

“Eu acho
fundamental e dai
0 éxito do
percurso escolar
doV.”

“é muito
importante a
relacdo escola-
familia”

principalmente,
que seja
autébnomo.”

“eu penso que a
escola faz o que
pode e tenta o
que néo pode ou
consegue, mas
ndo chega.”

“penso que a
sua incluséo
dependera
sempre do
relacionamento
dos auxiliares,
professores e
colegas”

“para ja estou
contente”

“embora penso
que seja
possivel uma
ajuda melhor e
mais
aprofundada”

“o pior mesmo
vai ser quando
ele passar para
0 2.°ciclo pois
ndo devera ter a
mesma atencao,
0 mesmo
cuidado que
nesta escola
ainda tem”

“a meu ver vai
ser complicado
daqui para a
frente”

“a exigéncia
necessaria ano
apos ano, cada

“sel que para
mim, a escola
faz e trabalha
com ela sim,
mas ndo é
suficiente.”

“escola tenta
fazer o maximo
que pode”

“como € que
uma menina que
anda no 4.°ano
nao me sabe
escrever ainda o
nome dela?”

“E porque eu
acho que ndo se
trabalha o
suficiente com
ela”

“quando ela for

para o 2.°ciclo é

que vai ser mais
complicado.”

“acho que ja
podia estar mais
desenvolvida”

“eu sou grata de
ela gostar de ir
para escola, de
brincar com os

amigos, divertir-

se com 0s
adultos, sejam

eles professores,

auxiliares ou
monitores de
ATL, mas ao
mesmo tempo
quero que ela

seja 0 mais

auténoma

com problemas”,
continuam a ser
discriminados”

“Ele vai para o
1.°ano para o0 ano
e ¢ assustador...,

mas pronto. Eu

quero acreditar
que a escola
trabalha com ele
para o tornar
independente, ou
pelo menos
tenta... como eu
também.”

“a inclusdo ¢ um
processo dificil, e
no meu filho
(também sé
posso falar desse
exemplo) penso
que se podia
fazer mais, como
¢ 6bvio”

“na minha
opinido é
bastante dificil
incluir estes
middos, nem que
seja sé por existir
sempre alguém
que tem o infeliz
comentario de
“eles deviam
estar numa escola
sO paraeles” ... e
é triste.”

“Porque existem
condicBes para
eles estarem em
ensino normal,
com miudos
normais. .., mas
tem de existir
mais pessoas. ..

mas por falta de
professores e
auxiliares para 0s
alunos terem
mais
acompanhamento
e tentarem
integrar mais
tempo as
atividades
exercidas pela
turma.”

“E o real mal
geral do ensino,
como se pode
acompanhar em
todas as noticias.
Algo que ndo ird
mudar de um dia
para o outro, mas
talvez se consiga
um dia.”
“mas a escola
também muitas
vezes podia fazer
mais”

“Eu nem sequer
VOU pensar como
sera no ensino
secundério, onde
nao havera
sequer espaco
para novas
oportunidades”
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Opinido das
entrevistadas

EE1l

EE?2

EE3

EE4

EE5

vez vai ser mais
complicada e
dificil.”
“Penso que o
pior vai ser
mesmo a partir
do 5%ano, pois
s80 mais nestas
idades que as
criangas se
tornam mais
maléficas”

“antes dos 10
anos os mitdos
sa0 mais
ingénuos, mais
amigaveis e
recetivos.”

possivel, e como
é que eu vou

conseguir isso se
ela, ndo me

constroi frases,
nao Ié, e ndo
escreve? E
assustador!”

“ai penso que a
escola ndo estd
preparada para
estas criancas. E
nao é por nao
guererem ou por
ndo gostarem de
“x” ou“y”, &
porque também
ndo conseguem
chegar atodo o
lado.”

“Eu sei que ndo
vai haver a
mesma atengéo
com elae, que
s6 uma simples
ida & casa de
banho Ihe vai ser
dificil, porque
ela ndo tem
autonomia
suficiente para
conseguir fazer
tudo sozinha”

“isso deveria ter
sido trabalhado
mais na primeira
infancia, ou seja,
tentar que ela
conseguisse ter
alguma
autonomia para
realizar as
pequenas tarefas
do dia a dia...,
mas é o que
temos”

“Acho que,
principalmente a
escola tem um
papel
fundamental na
vida destas
criancas e ndo

ah, mais recursos
humanos. Mais
professores de
ensino especial,
mais terapeutas,
mais espagos na
escola para estes
meninos
conseguirem ter
acesso a mais
estimulos, e
melhorar a
mobilidade...
porque sabe, na
escola do meu
filho, é uma sala
apenas para todas
as terapias e para
0s 18 meninos
que tém direito a
frequentar o
CAA... éuma
vergonha.”

“os professores
também deveriam
apostar mais na
sua formagdo...
ah, eles ndo estéo
preparados para
estas criancas, e é
normal... sdo
muitas numa sala
de aula normal.
Mas, é preciso
formacdo... e ndo
s6 os professores
e educadores, 0s
préprios
auxiliares e
monitores de
ATL também
deveriam ser
formados para
conseguir
perceber melhor
as necessidades
destas criancas,
porque é
importantissimo.”
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Opinido das
entrevistadas

EE1l

EE?2

EE3

EE4

EE5

tira proveito
maximo disso.”
“ndo digo que
nao valorize a
incluséo escolar,
mas para haver
inclusdo é

porque acho que
existe exclusdo”

No futuro da
crianga

“mas eu acho que
por um lado lhe
faz bem, porque a
vida ndo Ihe vai
ser facilitada”

“para ele
perceber que pela
vida fora ndo véo

estar, nem vai
estar tudo
dependente dele”

“pretendo
também que ele
tenha algum
prazer em
desempenhar as
atividades e que
tenha algum
sucesso, que
também ¢
importante para
ele”

“estou na
retaguarda
sempre para ele,
para ajudar
naquilo que
entendo ser o
melhor para ele”

“mas tenho
medo”

“Porque eu sei
que ele vai
sempre
necessitar de
ajuda no futuro,
seja no seu
percurso escolar
como no seu
percurso
profissional”

“A grande
questdo que me
faco todos os
dias é se ele
algum dia
realmente
conseguira ser
independente, e
iSSO assusta-

t3]

me

“porque penso
que ndo. E essa
é uma das
grandes

dificuldades que
eu acredito que
ele terd, ndo ser
independente”

“vai ser uma boa
mae”

“As criangas
com trissomia
21 sdo
categorizadas
por terem
perturbagdes no
desenvolvimento
intelectual, mas
noto que a nivel
fisico lhe é
dificil fazer
muitas coisas”

“Mas ndo deixo
de ser mée e
querer o melhor
para minha
filha.”

“acredito na
inclusdo escolar,
mas € um
assunto um
pouco sensivel,
porgue penso
que na escola
onde ela esta,
ainda se fazem
0s minimos para
que ela participe
nas tarefas do
quotidiano”

“E 0 pais que
temos. E 0
ensino especial é
sem davida
alguma uma area
em que 0 N0sso
pais fica muito
aquém do que
poderia fazer.”

“E o pais que
temos, mas
pronto”

“para me
resguardar, penso
num dia de cada

th)

vez

“E vamos ser
sinceros, quando
temos um
diagnostico
médico que diz
que o teu filho
podera nunca vir
a falar, a andar, a
correr, a comer
sozinho, a fazer a
sua higiene
sozinho... ah,
todas as tarefas
pequenas do dia a
dia, repensamos
nas prioridades e
também
valorizamos mais
outras coisas”

“porque eu
prefiro viver cada
conquista dele
num todo, sem
qualquer tipo de
expetativa, do
que ter
determinada
expetativa nele e
ele ndo
corresponder”

“Mas isso ndo me
impede de sentir
um pouco
impotente, pois
nao sei mesmo

“o principal, que
ainda hoje é 0
que eu pretendo
para ele: Ser
Feliz!”

“nao sei se € uma
fase ou se como
tempo ele sé ird
regredindo mais
a nivel da
comunicagdo.”

“com ele aprendi
a viver um dia de
cada vez”

“Eu e a minha
familia
trabalhamos dia
apos dia para que
0 J. consiga ser
auténomo, feliz e
que consiga
assegurar 0 seu
futuro, um dia
que eu tiver de
partir.”

“E quando eu
digo, que hoje
SOu outra pessoa,
é porque aprendi
airem frente
com todas as
minhas forcas e
ndo aceitar,
quando
pretendem algo
para o J. e eu ndo
aceito essa
escolha, luto,
luto e volto a
lutar. E tento
sempre

transmitir-lhe
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Opinido das
entrevistadas

EE1l

EE?2

EE3

EE4

EE5

COomo vai ser o
futuro dele”

“Mas no fundo
sei que a parte
intelectual dele
vai ser um grande
obstaculo...
muito mais que o
nivel motor.”

“Mas também
acho que as
outras familias se
queixam do
mesmo que eu,
porque nunca é
suficiente. E sei
que existem méaes
e pais com vidas
ainda mais
dificeis que a
minha, mas
também sei que
ha familias com
melhores
condicdes que
conseguem
proporcionar
mais terapias ou
outro tipo de
atividades aos
filhos que os
ajudam ainda
mais”

“Mas e o Estado?
Os apoios que
tanto falam? Nao
da... ah, é muito.
Porque por um
lado, os mitdos
tém terapias na
escola que sem
elas era muito
dificil eles
conseguirem
realizar muitas
coisas..., mas por
outro, serdo
suficientes?”

“Nao, porque o
meu filho para ter
terapia da fala
mais duas vezes

isso também: a
nunca desistir!”
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Opinido das

. EE1l EE2 EE3 EE4 EES
entrevistadas

por semana que
0s outros, tem de
se contratar outra
técnica... e a
escola contrata?
O Estado faz
alguma coisa?
Nao! “Se ja ha
terapias, néo se
queixem, é
melhor que
nada!” ... ¢
triste!”

Tabela 13 - Sintese da andlise de conteido das cinco entrevistas, relativamente a subcategoria
“Opinido do entrevistado” referente aos indicadores “A nivel escolar” e “No futuro da crian¢a” da sexta
categoria “Expetativas das familias face a inclusdo da crianga”

Destacou-se que no que diz respeito as opinides das méaes relativamente a escola, e ao seu
futuro, a nivel escolar, percebeu-se “que é uma luta” (Entrevista a EE1) constante e que é “o real mal
geral do ensino, (...) algo que ndo ird mudar de um dia para o outro, mas talvez se consiga um dia”
(Entrevista a EE5), sendo “¢ assustador..., mas pronto.” (Entrevista a EE4).

Identificou-se que uma das grandes razfes para 0 descontentamento das méaes perante as
expetativas que tém face a inclusdo escolar dos seus filhos € o facto de “o sistema nao esta preparado
para estes meninos” (Entrevista a EE1), o que cria um leque de varidveis a ter em consideracgdo: a) a
falta de formacéo por parte dos docentes e ndo docentes, pois “os professores também deveriam
apostar mais na sua formagdo... ah, eles ndo estdo preparados para estas criancas, e ¢ normal...”
(Entrevista a EE4) de modo a “conseguir perceber melhor as necessidades destas criancas, porque é
importantissimo.” (Entrevista a EE4) e “eu ndo vejo sensibilidade por parte de quem esta 1a”
(Entrevista a EE1); b) a falta de recursos humanos e espaco nas escolas também foi um fator de
destaque, pois “tem de existir mais pessoas... ah, mais recursos humanos” (Entrevista a EE4), isto é,
“mais professores de ensino especial, mais terapeutas, mais espagos na escola para estes meninos
conseguirem ter acesso a mais estimulos, e melhorar a mobilidade...” (Entrevista a EE4) e “tentarem
integrar mais tempo as atividades exercidas pela turma” (Entrevista a EE5); c) a falta de relacéo
articulada entre a comunidade educativa, onde as maes afirmaram ndo existir iniciativa por parte
das escolas na sua comunicagdo, uma vez ser “tdo importante as reunides regulares com a equipa para
ver se tém uma ideia” (Entrevista a EE4) pois “é muito importante a relacdo escola-familia” e
perceber que “a escola tem um papel fundamental na vida destas crianc¢as e nao tira proveito maximo

disso” (Entrevista a EE3), visto que defenderam que a “inclusao dependera sempre do relacionamento
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dos auxiliares, professores e colegas” (Entrevista a EE2); d) a falta de tempo e a quantidade de
trabalho que o pessoal docente e ndo docente tem de gerir foram variaveis em consideracéo, visto
que as entrevistadas identificaram que muitas das vezes lhes séo dito que “ou porque tem muita coisas
para gerir ou ndo se apercebe” (Entrevista a EE1) ndo conseguem responder as necessidades das
criangas, “e ndo é por ndo quererem ou por ndo gostarem de “x” ou “y”, é porque também nao
conseguem chegar a todo o lado” (Entrevista a EE3), mas € necessario “tentarem integrar mais tempo
as atividades exercidas pela turma.” (Entrevista a EE5); €) a falta de resposta as necessidades das
criancas, em que “eu penso que a escola faz o que pode e tenta o que nao pode ou consegue, mas nao
chega” (Entrevista a EE2) e que “podiam estimular um pouco mais” (Entrevista a EE3), pois “nio
era tentar perceber e adaptar a atividade em questdo para que ele possa participar? Eu penso que sim,
nao é?” (Entrevista a EE4) e também “penso que se podia fazer mais, como ¢ 6bvio” (Entrevista a
EE4); e, finalmente, ) a falta de compaix&o pela sociedade uma vez que os pais destas criangas
relatam que, muitas vezes os filhos ndo séo convidados para as festas de anos, porque 0s pais nao se
querem responsabilizar por algo que possa acontecer e, simultaneamente, afirmaram que algumas
vezes aconteceu “que os filhos sdo postos de parte, sdo para os colegas “o amigo com problemas”,
continuam a ser discriminados” (Entrevista a EE4) e que ¢ triste saber que “alguém que tem o infeliz
comentario de «eles deviam estar numa escola so para eles»” (Entrevista a EE4)..

Os sentimentos de medo, incerteza e revolta estiveram sempre presentes nos testemunhos
das mdes, destacando-se assim a segunda razdo que desmotiva as familias no que diz respeito as suas
expetativas no percurso da crianga. A mudanca de ano, de ciclo e de escola s&o motivos de
preocupacdo das familias, visto que a nova rotina serd um novo desafio para a crianca e para as
préprias familias: “Daqui a dois anos vai para um 2° ciclo, e ndo sei se vai estar preparado (...) e sdo
mais nestas idades que as criangas se tornam mais maléficas” (Entrevista a EE2), “Ele vai para o 1.°
ano para o ano e ¢ assustador” (Entrevista a EE4), “quando ela for para o 2.° ciclo é que vai ser mais
complicado” (Entrevista a EE3) e “Eu nem sequer vou pensar como sera no ensino secundario, onde
ndo havera sequer espago para novas oportunidades” (Entrevista a EE5). Ja no que diz respeito a
revolta sentida pelas entrevistadas identificou-se que sao “contra o sistema” (Entrevista a EE1) e, que
concordam que a escola ndo é capaz de corresponder as suas expetativas, pois pensam que “a
exigéncia necessaria ano apos ano, cada vez vai ser mais complicada e dificil”. No entanto,
questionam-se “como € que uma menina que anda no 4.°ano nao me sabe escrever ainda o nome dela?
(...) acho que ja podia estar mais desenvolvida” (Entrevista a EE3) e desejam “que o meu filho seja
capaz de reconhecer as letras, que consiga escrever o nome dele, que consiga identificar alguns

objetos sem ser por fotografias, gostava que aprendesse a ler” (Entrevista a EE2).
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Constatou-se que todas as entrevistadas se preocupam com o futuro dos filhos, e veem a
escola como a entidade que as deveria ajudar na caminhada inclusiva do percurso das criancas, onde
a expetativa de que o filho consiga ser independente “Eu quero acreditar que a escola trabalha com
ele para o tornar independente, ou pelo menos tenta... como eu também.” (Entrevista a EE2) e
autdonomo ““quero que ela seja 0 mais autonoma possivel (...) “isso deveria ter sido trabalhado mais
na primeira infancia, ou seja, tentar que ela conseguisse ter alguma autonomia para realizar as
pequenas tarefas do dia a dia..., mas ¢ o que temos” (Entrevista a EE3) é dada como uma
obrigatoriedade da escola. Contudo reconhecem que ndo é sempre possivel cenarios perfeitos e,
compreendem que os professores sdo desvalorizados pois sabem “que é complicadissimo ter um
grupo com meninos com dificuldades” (Entrevista a EE1) e que, a falta de formagcao e condi¢es, sdo
barreiras para um processo inclusivo melhor.

Quanto ao futuro da crianca constatou-se que o principal objetivo das entrevistadas é de
conseguirem preparar o filho para a vida, pois “a vida ndo lhe vai ser facilitada (...) e que pela vida
fora ndo vao estar, nem vai estar tudo dependente dele” (Entrevista a EE1), questionando-se sempre
como serd o dia de amanhd “se ele algum dia realmente conseguira ser independente, ¢ isso assusta-
me (...) porque penso que ndo” (Entrevista a EE2), mas que “trabalhamos dia ap6s dia para que o J.
consiga ser autonomo, feliz e que consiga assegurar o seu futuro, um dia que eu tiver de partir.”
(Entrevista a EES). Acrescentaram que estardo sempre presentes na vida dos filhos “estou na
retaguarda sempre para ele, para ajudar naquilo que entendo ser o melhor para ele” (Entrevista a EE1)
e que irdo sempre quer “o melhor para minha filha.” (Entrevista a EE3), onde destacaram ser que é
importante “Ser Feliz!” (Entrevista a EE5). No entanto a EE4, explicou que prefere “viver cada
conquista dele num todo, sem qualquer tipo de expetativa, do que ter determinada expetativa nele e
ele ndo corresponder”, isto é, tenta ndo se pressionar e pensar constantemente no que algum dia ird
acontecer ao filho, porque sente que € toxico e que ndo adianta em nada, e por isso “para me
resguardar, penso num dia de cada vez” (Entrevista a EE4).

Evidenciou-se ainda que algumas mées culpabilizam o Estado pela falta de apoios, por
promessas ndo cumpridas e, principalmente, pela falta de acompanhamento relativamente a terapias,
pois reconhecem ser muito dificil conseguir ter capacidade financeira para usufruir de certo tipo de
terapias e que “familias com melhores condi¢des que conseguem proporcionar mais terapias ou outro
tipo de atividades aos filhos que os ajudam ainda mais” (Entrevista a EE4). “E o pais que temos. E o
ensino especial € sem divida uma area em que o nosso pais fica muito aquém do que poderia fazer.”
(Entrevista a EE3), “Mas e o Estado? Os apoios que tanto falam? (...) Porque por um lado, os miados

tém terapias na escola que sem elas era muito dificil eles conseguirem realizar muitas coisas..., mas
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por outro, serdo suficientes? Nao, porque o meu filho para ter terapia da fala mais duas vezes por
semana que os outros, tem de se contratar outra técnica... € a escola contrata? O Estado faz alguma

coisa? Nao! «Se ja ha terapias, ndo se queixem, € melhor que nada!» ... ¢ triste!” (Entrevista a EE4).
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Conclusodes

Reconhecer a inclusdo nos dias de hoje como um dos grandes desafios na educacdo é
valorizar o percurso escolar de cada um de nds, pois “pretende-se com a incluséo que todos os alunos
acedam a um mesmo curriculo e, para tal, é essencial a criagdo de condi¢fes promotoras de equidade”
(Freire, 2008, p.9), onde o percurso tem de ser equitativo e ndo igualitario, uma vez que todos
apresentamos dificuldades, necessidades e capacidades diferentes. No entanto, ndo pensar desta
forma sé enfatiza a discriminacéo atual presente nas nossas escolas, onde € urgente (re)pensar que 0S
alunos em idade escolar, adquirem competéncias e ensinamentos que os ajudam a ser bons futuros

cidadaos ativos na sociedade e, por essa razéo

“é reconhecido, hoje em dia, aos alunos a quem nao é
permitido desenvolver as competéncias essenciais basicas,
vao, posteriormente, apresentar dificuldades em participar
na sociedade complexa dos nossos dias e em exercer, de
uma forma informada e consciente, o seu direito de
cidadania” (Freire, 2008, p.9).

Deseja-se entdo que as escolas atuem com flexibilidade e que se adaptem a novas formas de
pensar no curriculo de modo a responder as necessidades apresentadas pelas criancas e,
simultaneamente pelas familias, visto ser extremamente importante a relacdo articulada entre a
comunidade escolar e as familias.

Todavia, tendo sido a problematica deste estudo compreender que expetativas tém as
familias de criangas com multideficiéncia face a sua incluséo escolar, foi através das cinco entrevistas
realizadas as mées das criangas com MD que se entendeu que, embora exista um cuidado e uma
preocupacao com o filho, percebe-se claramente que a escola ainda nao esta preparada para ajuda-los
a serem independentes, autbnomos ou que consigam vir a realizar certo tipo de tarefas no seu
quotidiano.

As expetativas relativas a incluséo dos seus filhos séo criadas através dos sentimentos destas
mdes, das suas preocupac0es e das dificuldades constantes nas suas vidas. Estas familias sentem-se
por vezes desemparadas e sozinhas, quando ndo se faz o esforgo esperado para incluir as criangas
sendo, do seu ponto de vista, a escola muito importante nesse processo. Fazem parte das suas
preocupacoes, o futuro do filho relativamente a sua independéncia e autonomia e, ainda, a quem
estara presente para o ajudar quando tiverem de partir; questionam-se todos os dias se, alguma vez,
eles conseguirdo ser integrados na sociedade, bem como se serdo bem-sucedidos profissionalmente,

num futuro mais distante. Acrescenta-se ainda as dificuldades inerentes neste processo inclusivo que,
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de acordo com as entrevistadas, sentem que muitas vezes a Escola e o Estado poderiam fazem mais,
disponibilizar mais, adaptar mais e apoiar mais. Esta inexisténcia de cuidados dificulta a incluséo
escolar da crianca, pela insuficiéncia ao nivel das terapias necessarias, ou porque é excluida das
atividades escolares, ou por ndo haver mais apoios econdmicos, levando a que muitos ndo consigam
beneficiar de terapias, apoios e a outros acompanhamentos.

Ao longo deste trabalho, conheceu-se também um pouco a vida e o perfil destas criancas no
qual as mées caraterizaram os seus filhos como sendo meninos que necessitam de diferentes estilos
de aprendizagem aos quais as escolas ndo conseguem responder. Essa resposta deveria ter como
principal objetivo a boa articulacdo entre as familias e as equipas multidisciplinares que acompanham
as criancas, onde dia apés dia deveriam desafiar-se para reconhecer, identificar e explorar as
dificuldades e as capacidades destes alunos. Ora, para que isto aconteca € necessario perceber que
metodologias se podem utilizar de forma dindmica e flexivel com estes meninos, onde Nunes (2001,

pp.33-34) afirma ser importante

“saber a forma como ela processa a informagao que recebe
e 0 seu tempo de resposta é fundamental para o
desenvolvimento do trabalho do educador. Da observacao
deste aspecto depende, em parte, a forma como se ird
organizar o seu espaco de aprendizagem” (Nunes, 2001,

pp.33-34).

As entrevistadas evidenciaram que a falta de tempo, a falta de professores e auxiliares, a
falta de formacdo da comunidade docente e ndo docente e, algumas vezes, as opinides
discriminatorias de algumas pessoas tornaram-se grandes obstaculos para a inclusdo escolar dos seus
filhos que, por sua vez, dao resposta a0 meu primeiro objetivo especifico deste estudo: “Descrever o
modo como as familias entendem a inclusdao”. Sendo o grande desejo destas maes quererem que 0s
filhos sejam autonomos e independentes no seu futuro, destacaram como fatores que as ajuda a ter
uma visdo de inclusdo do seu filho: a relacdo articulada entre comunidade educativa, o trabalho
realizado pela crianca com o0s terapeutas e a importdncia que a escola tem nesse processo.
Simultaneamente, estas varidveis sdo apresentadas como razfes para que 0 percurso escolar do seu
filho ndo seja 0 melhor, uma vez que o que se faz néo chega.

Os resultados obtidos através das entrevistas evidenciaram algum descontentamento por
parte das familias face a inclusdo do seu filho, dado que as escolas ndo conseguem dar resposta as
necessidades das criangas. Por um lado, constatou-se que todas as mées aceitam os filhos, sem
qualquer tipo de problema, e que fazem de tudo para que eles sejam felizes. Existem preocupacdes,

medos e incertezas sobre mudancas futuras (novas escolas, ciclos e pessoas) no percurso escolar da
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crianga, mas todas mostraram querer 0 mesmo: que seja autbnomo e independente. E esse desejo,
segundo as mées, sO € possivel com a colaboracdo da escola que tem um papel fulcral nas suas vidas.
Para elas, incluir é fazer de tudo para que o filho seja capaz de exercer determinada tarefa ou atividade
e, que para isso ser possivel, & necessario compreensdo e disponibilidade.

Por outro lado, entendeu-se a falta de expetativa destas familias face ao trabalho que é
realizado com os filhos nas escolas, onde se destacou que muitas das vezes eles ficam “esquecidos”
ou que sdo “ignorados”, ndo sendo incluidos nas atividades escolares, por ser mais facil coloca-los
de parte ou a fazerem outras coisas. Esse sentimento de revolta e frustracdo por parte das mées salienta
uma grande insatisfacdo no que diz respeito as suas expetativas, dado que se sentem sozinhas e um
pouco “abandonadas” por ndo saberem o que haverdo de fazer mais.

Ao identificar e conhecer a dindmica familiar destas criancas, segundo objetivo especifico
tracado neste estudo, entendeu-se que as fracas possibilidades financeiras destas familias, 0 acesso a
um reduzido nimero de terapias (ou porque ndo tém posses, ou porque Ihes sdo colocados obstaculos
em terapias consideradas como nédo urgentes) e a falta de apoios por parte do Estado sdo dificuldades
apresentadas por estas maes que, concomitantemente, atrasam o processo inclusivo do seu filho.

Ora, se ja ndo é facil ver uma resposta positiva por parte da escola relativamente a inclusdo
e a sua relacdo com estas familias, juntar ainda as variaveis apresentadas acima devera ser o cenario
mais assustador que poderd haver, onde as maes deste estudo mostram sentir-se muitas vezes,
incapazes e sem forc¢a para continuar, dado que é muito desgastante. Nesses momentos de maiores
dificuldades, ndo existem expetativas. Vive-se um dia de cada vez, onde o receio, a incerteza e a
soliddo sdo sentimentos que prevalecem, dado que em quatros dos cinco casos analisados, as maes
foram abandonadas pelos maridos quando os filhos nasceram.

No entanto, embora as maes se mostrem insatisfeitas com o trabalho realizado pelas escolas,
reconhecem que néo é facil e, que as pessoas que la trabalham, muitas das vezes fazem realmente um
esforco para colaborar no processo inclusivo da crianca, mas que se revela insuficiente. Defendem
ainda que, muitas das vezes, 0os maus comportamentos dos filhos sdo motivo para os excluir das
atividades e, que néo existe um esforco para tentar perceber o que realmente se passa com a crianga.

Estas familias celebram ainda cada conquista atingida pela crianga com uma enorme
satisfacdo, por ndo terem qualquer tipo de expetativa em relacdo aquela tarefa ou atividade especifica,
uma vez que estdo habituadas a ouvir que a crianca tem dificuldades em determinada tarefa e, ndo,
que a crianga consegue realizar determinada tarefa. Este sentimento gera alguma frustracao por parte
das familias destas criancas, visto ser algo que contradiz, por exemplo, um dos principios norteadores

do DL 54/2018 que defende a
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“Autodeterminacdo, o respeito pela autonomia pessoal,
tomando em consideracdo ndo apenas as necessidades do
aluno mas também os seus interesses e preferéncias, a
expressao da sua identidade cultural e linguistica, criando
oportunidades para o exercicio do direito de participacao
na tomada de decisdes;” (Decreto-lei n.° 54/2018, p.2920).

Em suma, é urgente perceber que existem sim diferencas, mas reconhecé-las para as
ultrapassar ou contornar € importantissimo, pois ndo so se valoriza a inclusdo e se ajuda quem mais
precisa, como também se constréi um futuro melhor e, principalmente, se encaminha pessoas que,
muitas das vezes, sentem que ndo tém rumo. Sendo a Escola a entidade formadora das criancas, esta
deveria moldar-se as necessidades evidenciadas e aproveitar as capacidades que surgem, porque SO
assim comecamos a explorar mais caminhos inclusivos e dindmicos nas diversas areas e se melhoram

as perspetivas que as familias tém relativamente as expetativas que tém com a Crianca.
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Apéndices

Apéndice 1 — Guido de Entrevista aos pais

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Tema: Expetativas dos pais de criangas com multideficiéncia face a sua inclus&o escolar

Objetivo Geral: Conhecer quais sdo as expetativas dos pais

multideficiéncia face a inclusdo

de criangas com

Objetivos

Formulério de

Legitimacéo da
entrevista e
motivacao do
entrevistado

entrevistado para o
sucesso do trabalho.

Motivar o
entrevistado.

Garantir o anonimato
e a confidencialidade
das informac6es
prestadas.

Referir a
disponibilidade para
fornecer os resultados

Blocos o . Observacoes
ESpECIfICOS questoes
Informar o
entrevistado sobre a
tematicae a
finalidade da y
entrevista. Apresentagdo do
) entrevistador (nome,
_ Sublinhar a idade, Instituicio i
importancia da Académica). Usar linguagem
Bloco A - participagéo do Apresentar o objetivo do apelativa e adaptada
ao entrevistado.

trabalho ao entrevistado,
solicitando a sua
colaboracéo.
Assegurar 0 anonimato
das
informagdes/opinides do
entrevistado.
Pedir autorizacéo para
gravar a entrevista

Demonstrar
flexibilidade na
recetividade das

informacdes

recolhidas durante a
entrevista.

Caraterizagdo do
entrevistado

entrevistado

do trabalho.
Fazer o levantamento
de dados sobre o
entrevistado (idade, .
género, grau de Estar aNtento as
parentesco com a reacGes do
crianca, habilitacdes entrevistado e anotar
Bloco B - académicas e por escrito.
Conhecer o Mostrar

profissionais).

Realizar o levantamento
de dados familiares
(com quem vive, quais
sdo as condicdes fisicas
do local onde mora e
outros dados que sejam

Uteis).

disponibilidade e
abertura para a
compreensdo das
situacdes
evidenciadas.
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Objetivos Formulario de B
Blocos » B Observagoes
Especificos questdes
Recolher dados
importantes sobre a
gravidez 5
(acompanhamento Esrt:; %}ggtdooas
meédico, sintomas ndo entrevist%\do e anotar
Bloco C Perceber se foi uma frequentes). or escrito
- gravidez normal ou Perceber quando soube P Mostrar '

Caraterizacao da
gravidez e do parto

com algum percalco.
Compreender como
se realizou o parto.

que a crianga poderia vir
a ter peculiaridades.
Que tipo de parto teve
Que procedimentos
tomou apos ter tomado
conhecimento das
particularidades da
crianca.

disponibilidade e
abertura para a
compreensao das
situagbes
evidenciadas.

Bloco D —
Caraterizacdo do
desenvolvimento da

Caraterizar a crianga.
Fazer levantamento
de dados da crianga

Recolher dados pessoais
(idade, ano de
escolaridade,

carateristicas pessoais).

Perceber um pouco o
seu percurso escolar.

Tomar em aten¢do 0s
comportamentos néo-
verbais do
entrevistado, de modo
a poder
complementar, mais

crianga Aspet_os positivos e/ou tarde, as informacaes
negativos a apontar no .
. recolhidas.
seu crescimento.
. Pedir ao entrevistado
Perceber quais sdo as ;
maiores capacidades | gue feT'Fa N
. capacidades/dificuldades Tomar em aten¢do 0s
e dificuldades da . x
Bloco E — crianca da crianca comportamentos néo-
. Identi fi?:a.r e relativamente: verbais do
Capacidades e ao relacionamento com entrevistado, de modo
. compreender se 0
dificuldades da 0s seus colegas e a poder

crianca

aluno é seguido, na
escola, por algum
terapeuta ou técnico
especial.

professores;

a aspetos relacionados
com a aprendizagem.
a preferéncias
evidenciadas

complementar, mais
tarde, as informagdes
recolhidas.

Bloco F -
Expetativas do
entrevistado face a
inclusédo da crianga

Entender quais sdo as
expetativas dos pais
face & incluséo desta
crianga (ao entrar
para a escola e/ou no
seu percurso escolar)
Perceber se existiram
dificuldades de
inclusdo (escola,
turma e/ou entre

Quais as expetativas dos
pais na entrada para a
escola.

Que vivéncias (boas ou
mas) existem
diariamente no percurso
escolar da crianca.
Que dificuldades aponta
no processo inclusivo da
crianca.

Saber a opinido do
entrevistado

Tomar em atencao os
comportamentos néo-
verbais do
entrevistado, de modo
a poder
complementar, mais
tarde, as informagdes
recolhidas.

pares) relativamente & incluséo
escolar e, 0 que se pode
fazer para melhorar.
- Demonstrar empatia
.BIO.CO CE Saber se 0 pelo tempo
Finalizacdo da entrevistado tem disponibilizado.
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Objetivos Formulario de B
Blocos » B Observagoes
Especificos questdes
entrevista e alguma questdo ou
. quer acrescentar
agradecw.nento a0 alguma informacéo.
entrevistado Agradecer a
informacdo e a
disponibilidade.
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Apéndice 2 — Protocolo da primeira entrevista — EE1

PROTOCOLO

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo para a realizacdo de uma entrevista
pelas 11:30 horas, no dia vinte de outubro de 2023, e pedir a sua permissdo para realizar a
gravacdo da mesma.

Esta entrevista é realizada no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagdo — Dominio
Cognitivo e Motor, da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, e 0 tempo
previsto para a realizacdo da mesma sera entre 25 a 40 minutos.

Esta entrevista servira para 0 meu Projeto de Disserta¢cdo, que tem como objetivo
principal perceber que expetativas tém as familias de criancas com multideficiéncia face a
sua inclusdo escolar.

Todas as informacdes que me conceder permanecerdo confidenciais e serdo tomados
todos os cuidados para garantir o anonimato, sendo seguidas as regras deontologicas e éticas

préprias deste tipo de trabalho.

Agradeco antecipadamente a sua colaboracao,

Joana Filipa Freixo Pinto Da Fonseca
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Transcricdo da entrevista a EE1

Entrevistadora (E): Bom dia, 0 meu nome € Joana Fonseca, tenho 25 anos e estou a fazer
0 Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor, na Luséfona. Esta entrevista tem
como objetivo perceber um bocadinho quais sdo as expectativas dos pais de criangas com
multideficiéncia face a sua incluséo escolar e, por essa razdo, faz-me sentido garantir-lhe o anonimato

da nossa conversa e questiona-la se poderei gravar a mesma?

Encarregado de Educacéo (EE1): Sim, claro.

(E): Pois bem, falando um bocadinho sobre si diga-me entéo o seu nome, que idade tem,

que habilitacdes académicas e profissionais possui.

(EEL): Entdo, chamo-me H.F. e tenho 45 anos. Tenho uma licenciatura em Educacdo de

Infancia e fui educadora de infancia até nascer o meu filho que, neste momento, tem 8 anos.

(E): E o seu agregado familiar, com quem vive neste momento?

(EE1): Ah, neste momento vivo hum apartamento com o meu marido, o V. (que é a crianga

com multideficiéncia) e o irmdo mais velho que tem 11 anos, na regido de Lisboa.

(E): Recuando agora um bocadinho como descreve a sua gravidez do V.?

(EE1): Pronto, foi uma gravidez normalissima... a segunda... muito desejada e muito
planeada. E correu lindamente até uma ecografia que fiz as 37 semanas, mais por descargo de
consciéncia da obstetra porque eu ja estava nos 34 anos e era sO para ver se estava tudo bem com o
bebé e, pronto... nada alertava para nada. Entretanto detetaram a meio da ecografia que o bebé tinha
liquido no abdomen e como ja estava de 37 semanas, encaminharam-me para o Hospital para as
consultas pré-natal para ver e aprofundar o que é que se passava. Entretanto fui para a consulta,
passado dois dias, em que detetaram realmente um liquido no abdémen do bebé e que o figado
também estava aumentado... passava-se ali qualquer coisa com o bebé. Uma vez que estava em fim

de tempo, resolveram provocar o parto para perceber melhor o que se passava. Na altura nunca me
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foi sequer dito que poderia ser algo grave, pois suspeitavam de uma pequena infegao... nunca pensei

em coisas gravissimas.

(E): Nunca pensou em sequelas futuras?

(EE11): Nada. Nunca ninguém sequer me falou disso e, como na primeira gravidez me tinha
corrido tudo normal, nunca pensamos que vai acontecer o pior. E, portanto, passado dois dias,
provocaram-me o parto e durante o parto ele entrou em sofrimento. Foi provocado o parto para ser
normal, uma vez que o bebé ndo estava em sofrimento, mas depois de ja ter alguma dilatacéo, ele
entrou em sofrimento e tiveram de fazer cesariana de urgéncia porque ele ja ndo estava a respirar.
Depois da cesariana de urgéncia, ele saiu... chorou, chorou ele e eu. Fui lhe dar um beijinho, tinha o
rosto rosa e tudo parecia normal... e 0 bebé chorou! Para mim quando o bebé chora significa que esta
tudo bem! E pronto, o que € que nos pensamos? Que estd tudo bem. Pronto, o V. foi ser tratado para
a neonatologia para ver 0 que se passava com o abdomen e a partir dai comecou tudo. Ele entrou em
paragem cardiorrespiratdria e ndo conseguiram estabiliza-lo. Teve de ser entubado, ventilado e nessa
mesma noite foi enviado para outro hospital pelo INEM, porque corria perigo de vida. E eu fiquei no

hospital onde o tive porque é o meu hospital de residéncia.

(E): Sim... e depois como foi entdo a primeira infancia do V.?

(EE1): Ah, a primeira infancia... olhe, foi passada em hospitais. Foi uma infancia muito
diferente... as recordacdes que tenho ¢ de ir ao hospital, ir a clinicas, ir a consultas, estar em
fisioterapias porque... pronto, sempre me disseram que ele tinha de fazer muita fisioterapia o quanto

antes. Entdo desde pequenino, quase todos os dias, tinha terapias quer de um lado quer do outro.

(E): Também conseguia ter essa possibilidade, ou como era a sua logistica?

(EE11): Primeiramente eu estava de licenca de maternidade e foi passada assim... nesta
rotina de hospitais e de reabilitacdo. Depois da licenca € 0 momento em que temos de ir trabalhar e,
a decisdo que eu e o meu marido tomamos foi de que eu ndo iria trabalhar. Ficava em casa e
continuariamos a apostar na recuperagdo dele. Também muito aconselhado pela nossa pediatra, que

também € nossa amiga, e foi o que fizemos. Gragas a Deus que pudemos, pois, muitas familias ndo
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poderdo. E foi, desde a infancia digo até hoje que ele continua nesta rotina, tendo agora menos, porque

ele esta na escola.

(E): Ele entrou para a escola com que idade?

(EEL): Entrou com 6 anos, na idade normal.

(E): E esteve sempre consigo até aos 6 anos?

(EEL): Sim. Ele ainda fez desde os 3 anos metade do dia no infantéario e, isto porque para

ele também era importante estar com criangas.

(E): Devido a socializacdo?

(EE1): Sim, porque ele ndo falava muito e entdo também por causa de desenvolver a fala.

A terapeuta da fala achou por bem ele ser institucionalizado, embora tivesse um irmao mais velho.

(E): Ok, e entdo ele fazia terapia da fala, terapia ocupacional, e mais alguma?

(EE1): Sim, mais fisioterapia... e faz hidroterapia (que é na dgua).

(E): E ainda hoje faz tudo?

(EEL): Sim, s6 ndo faz neste momento terapia da fala, porque teve alta..., mas fora. O V.
continua a fazer na escola, porque na escola também temos direito a terapias. De resto esta a fazer
tudo na mesma.

(E): E como caracteriza o seu filhote como crianga?

(EE1): Olhe, por incrivel que pareca é uma crianga feliz... ah, é uma criancga resiliente,

muito lutadora, nunca desiste...ah, também sempre tentdmos incutir desde pequenino a nao desistir

e a esforcar-se...
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(E): E a ndo se sentir incapaz com as suas limitacdes?

(EE1): Ah sim! Claro. E 6bvio que ele agora estd com 8 anos e neste momento iniciamos
outra terapia, a psicologia. Porqué? Porque os outros comegam a olhar para ele de forma diferente.
Até entdo, eu acho que nao existe malignidade das criancas, ou se calhar é a ingenuidade das criancas,
e ndo se apercebem que hd uma diferencga..., mas a partir desta altura comegou-se a notar, tanto no
V. como no comportamento dele, a nivel de autoestima estd um bocadinho diferente. J& ndo lida tanto
com as coisas com aquela alegria que o contagiava. Ponto, e achamos que ele estava a precisar daqui
de um refor¢o, e também entender... porque ele imaginava muito. Ou seja, eu incuti-lhe muito que
se existe uma coisa que queres muito, vais conseguir a tua maneira. .., mas ha coisas que ele realmente
tem dificuldade em realizar e ele tem de aceitar que ndo as consegue fazer, pronto! Mas isso eu
também lhe digo: “Qualquer pessoa tem coisas que nido consegue fazer. Mesmo quem ndo tem
problemas!”. E € nisso que estamos a batalhar neste momento... é ele perceber e aceitar que o que
ele tem vai ser para a vida, porque ele achava que as terapias iam resolver. E nos também

achdvamos... até que a certo ponto percebi que ndo.

(E): E perceberam mais ou menos isso, tinha 0 V. que idade?

(EE1): Eles desde sempre nunca nos disseram, ou seja, 0s médicos nunca disseram como
seria... ah, porque os médicos nunca dizem nada, ah... s6 dizem para apostar na reabilitacdo o
méaximo possivel. Mas depois chega a uma altura, mais ou menos com 18 meses, que nos apercebemos
que a mao nado tem forca, que ele ndo controla a méo, que nao consegue tocar e pegar num objeto,
n&do controlava o abrir e fechar a mao... muito dificilmente esta mao ira ajuda-lo, ou ajudar muito nas

atividades do quotidiano.

(E): Mas a nivel fisico é a Gnica limitacdo que tem?

(EEL): A nivel fisico ele tem hemiparesia, ou seja, todo o lado esquerdo foi afetado. O que
implicou a fala ao nivel do rosto... ele tinha o rosto caido. Pronto e fez reabilitacdo orofacial, fez

ginastica orofacial. A lingua por exemplo, ele ao falar tinha a lingua muito presa...

(E): E tinha de desenvolver a articulagdo?
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(EEL): Exatamente. Ah e depois a nivel fisico 0 que esta pior é o brago... ah ndo, ndo ¢ o

braco, ¢ a mao... o brago ele até mexe bem, a mao ¢ que nao.

(E): Mas a questdo da motricidade fina da méo e do pulso € que se destaca?

(EEL): Sim, sim. E afetou um bocadinho a mao direita. Mas a mao direita como é obrigado
ausar o dia todo, acaba por estar um pouco melhor. Acaba por ser mais estimulada. E a perna, entdo...
a perna esquerda ndo tem tanta mobilidade como a outra... ¢ um bocadinho mais curta, um bocadinho
mais fina, dai ele fazer natacdo... para ele ganhar mais massa muscular para compensar a outra. Mas
coxeia... coxeia enquanto corre, e nota-se mais. Ah, o pé ndo tem a mesma articulacdo do que o
outro... chega a um ponto que ndo dobra mais o pé... ndo consegue por os pés em biquinhos de pés,
por exemplo. E portanto, tem ali limitacdes que no dia a dia irei dizer que limitam um bocado porque
basta um toquezinho ou um empurrdo, e desequilibra-se mais. Ele corre... subir escadas sobe, mas

alguém tem de levar a mochila porque ele com o peso da mochila ndo consegue subir.

(E): E ele estd em que ano, 3.°ano?

(EE1): Ele esta no 3.° ano, sim. Fisicamente... ah ele foi mais afetado fisicamente

felizmente. Cognitivamente esté tudo bem.

(E): Ele agora fala normalmente, ndo tem dificuldade?

(EEL): Fala, sim. Ele acabou por encontrar estratagemas para que se consiga perceber bem.
H& assuntos que ndo sdo exatamente os mesmos, mas houve uma grande evolugdo. A terapia foi
fundamental para ele comecar a falar, porque ele até aos 2 anos ndo falava nada. Entendia tudo, mas

ndo falava.

(E): Ja muito pela parte do seu problema ou outra patologia?

(EEL): Olhe, nunca me souberam dizer bem, mas poderia ser também da fala, tanto que me
diziam que ndo sabiam se ele iria conseguir falar... o que ¢é certo ¢ que ele se engasgava muito a
comer desde bebé. Mamou, mas cansava-se imenso a mamar... apanhamos imensos sustos na

introducdo dos alimentos solidos e depois aconselharam-nos uma terapia, que era a musicoterapia,
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que acho fundamental. Isto é, é a terapia da fala, mas cantada. E para uma crianca que € pequenina e
tem 2 anos € muito mais apelativo. E foi ai que ele comecou a dizer palavras, frases e num ano ja
estava a falar. E basicamente faltava-lhe aquele “click” e comegou. Depois aos 3 anos ja foi para a

escolinha e ja foi a falar... muito debilitado a nivel motor ainda, mas pronto.

(E): E 0 acompanhamento por parte dos docentes e auxiliares desde que ele entrou na escola

como me descreve?

(EEL): Vou ser sincera, ndo vale a pena mentir. Eu acho... Eu oi¢o muito falar que o sistema
ndo esta preparado para estes meninos, e de facto é! Ah, vou-lhe dizer que é uma luta. E vou-lhe dizer
que o V. se calhar tem muita coisa porque eu tenho disponibilidade e porque estou e sou uma mée
chata... eu estou sempre de trés em trés meses a pedir reunides na escola para saber o que € que estio
a fazer na escola com ele, se fazem ou se ndo fazer, pergunto ao V. se as terapeutas estiveram com
ele, se nao estiveram...porque eu sou educadora de infancia... eu sei muito bem que ¢
complicadissimo ter um grupo com meninos com dificuldades. E esse menino precisa de mais
cuidados e, as vezes nao ha tempo para tudo... e isso eu entendo! Eu sou contra o sistema ndo sou
contra a professora, que eu acho que ela acaba por fazer o melhor que pode. Mas acho que nunca
chega, ndo é? Acho que se ndo ha suporte em casa (que é o caso do V.), isto &, se eu ndo estudasse
muito em casa com ele, se ndo explicasse muito a matéria, porque depois é assim — ele percebe tudo,
mas se houver uma informacdo com muita subinformacéo ele atrapalha-se um bocadinho. Tem que
se lhe explicar melhor. Pronto, tem a ver com a parte da organizacdo mental que ele tem. Ele acaba
por entender, mas tem de se descodificar bem a informacéo. E as vezes noto que ele ndo apanha tudo
e esse € 0 meu trabalho de casa. Mas porque eu tenho disponibilidade, pronto. Se calhar ele consegue
acompanhar na escola porque eu tenho disponibilidade, porque se fosse s6 a escola ficava um bocado

mais aquém.

(E): E neste momento que rotina tem ele na escola e no quotidiano?

(EE1): Entdo ele vai para a escola as 09:00 horas da manha e esta até as 15:30 horas da

tarde.

(E): E ele tem atividades extracurriculares?
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(EEL): Néo, o ano passado sim, mas este ano nao. Este ano optei que ndo porqué? Porque
estar todos os dias, 0s dias inteiros até as 17:30 sdo muito cansativos para ele. Os intervalos... porque
ele corre (¢ crianca, ndo €é?). Ah, é uma crianga... quer correr como os outros, € entdo ele tem um
obstaculo por causa do AVC que ele teve, que é o cansago. Ele fica muito cansado e vir as 17:30 ja
ndo rendia em termos de estudo. Ele j& ndo queria pegar nas matérias e ja notava nele uma exaustdo
que ndo dava para puxar muito, entdo pronto, resolvi tirar este ano. Também € um 3.° ao, mais dificil,
entdo preferi ir busca-lo as 15:30. Assim ele vem, brinca um bocadinho para desanuviar e depois
trabalhamos os dois.

(E): E ele tem alguma atividade fora da escola?

(EEL): Sim tem. Pratica futsal. Ele sempre quis e eu 0 ano passado inscrevi-o. Pronto, vou
ser sincera que no inicio estava com pouca expetativa... ah, porque ele tem um irmao mais velho que
pratica futsal e ele queria a todo o custo andar também. E eu como mae queria que ele pudesse fazer
uma coisa que gosta, entdo decidi falar com o treinador. Ele disse-me que era possivel e claro que o
V. adora e faz o que Ihe dizem. E claro que nio acompanha o grupo, é sempre o mais lento, ndo é
convocado nos jogos, e acaba por também ser aqui uma mistura de sentimentos para ele..., mas eu
acho que por um lado lhe faz bem, porque a vida nao lhe vai ser facilitada... e ele vai ter de entender
que pode fazer parte de um grupo, mas nem sempre sera 0 melhor e nem sempre conseguira fazer as
coisas que pretende, pronto. E acho que € um bocado nesse sentido, e porque também é um desporto
e faz-lhe bem correr. Mas acho que € mais nesse sentido, para ele perceber que pela vida fora ndo vao

estar, nem vai estar tudo dependente dele e a fazer jeitinho.

(E): Isso é verdade. E relativamente a relacdo que ele tem com os colegas e até com o0s

professores, como a define?

(EEL): Olhe ele tem uma relacdo 6tima com os adultos. Desde pequenino sempre teve uma
boa relacdo com o adulto, pois todas as suas terapias individuais sdo com um adulto. E ent&o ele da-
se muito bem com qualquer adulto, qualquer terapeuta novo, ele da-se muito bem. Ele é muito falador,
muito socidvel. Com criangas, diria... ah, ele é querido perto dos colegas e amigos, mas depois tem
aquelas vertentes, nestas idades que nota... “O V. é o mais lento, ¢ aquele que ndo marca golos quando
jogamos a bola”, pronto... nestas idades € muito melhor o mais rapido e pronto. As meninas gostam

dele, ele é amoroso. Ele ndo procura chatices e ndo gosta de confusfes. Ele isola-se quando vé
112

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusdo escolar
confusdes... ele ndo gosta. Ele ndo tem maldade, ¢ muito ingénuo. Ele pensa que o mundo ¢é cor-de-
rosa... ah, ainda tem essa ingenuidade... ah, mas acho que ja faz parte dele. Fica muito triste quando
vé que algum amigo foi injusto com ele... ele ¢ uma pessoa muito metodica e se é assim é para ser
assim. E acho que tem a ver com todas as terapias que ele teve, todas as consultas... ou seja, ¢ sempre

tudo tdo organizado na vida dele que quando néo €, ele tem dificuldade em entender isso, pronto!

(E): E no que diz respeito a aspetos relacionados com a aprendizagem, desde o primeiro ano,
a professora j& deu a entender que ele tinha alguma necessidade ou dificuldade para executar alguma

tarefa? Ou alguma dificuldade em especifico?

(EEL): Tem, tem. O facto de ndo usar a méo esquerda implica aqui uma gestao diferente. E
depois ndo ¢ s6 a mao esquerda, ele tem uma alteragdo a nivel do corpo dele... o que a nivel cerebral
da-lhe uma imagem diferente do que é o esquema corporal. O que € o lado esquerdo, 0 que € o lado
direito, pronto. Numa folha, para no6s ¢ normal comegar no lado esquerdo, para escrever... para ele,
ndo tendo informac&o do lado esquerdo ele ira comecar no meio da folha. E isto é tudo trabalhado
com a professora e com a professora de ensino especial... a organizar o caderno e usam um plano
inclinado para ajudar. Porque ele usa 6culos, uma vez que a vista lhe foi afetada... e campos visuais
foram afetados. Pronto, entdo ele usa um plano inclinado, ele usa material de apoio, ou seja, ele tem
uma tesoura adaptada para ele conseguir recortar e, isso tudo fornecido por mim... pronto. Ah, o
estojo também € um estojo indicado para que ele consiga abrir apenas com uma mao, ah...pronto,
acaba sempre por ser um bocadinho... as terapeutas ocupacionais também acabam por ajudar muito

nesse sentido. Quando temos duvidas com a professora, recorremos a terapeuta ocupacional.

(E): E as auxiliares?

(EE1): As auxiliares desde o primeiro ano sdo muitas queridas... eu também o coloquei na
escola onde estava 0 irmdo. Ou seja, ja conheciam o0 V. de levar o irmdo a escola. J& conheciam 0
historico dele e foram sempre muito atenciosas. E ele sempre imaginou a escola dele ser a do irméo,
entdo coloquei-o 1a. Sdo cinco estrelas, estdo sempre atentas a ele... ndo tenho nada a dizer, realmente.

Eu acho que acabam por ser uma peguena familia.

(E): E gostos, 0 que é gque ele gosta de fazer?
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(EEL): Ele gosta um bocadinho de tudo.

(E): Sim, j& me disse que ele anda no futsal e que gosta muito. Mas e na escola, qual é a
disciplina preferida dele, por exemplo?

(EEL): Ah... matematica. Porque gosta dos calculos. Portugués, por exemplo, como implica
escrever e para ele escrever € um pouco dificil... a mao direita como ficou com pouca forca, para ele
conseguir escrever tem de fazer muita forgca na méo para segurar na caneta ou no lapis. E foi algo...

foi uma luta p6-lo a escrever, pronto. Eu acho que ele ficou traumatizado com isso (risos).

(E): Ele os testes que faz na escola fa-los por escrito ou oralmente?

(EE1): Faz por escrito, sim. A nivel de teste para ja, nao tem adequagdo... diria quase
nenhuma. Por exemplo, se no teste houver uma tabelas ou uns desenhos forem muito pequeninos eu
pedi para aumentarem. Porque ele a nivel visual, se for muito pequenino ele ndo consegue interpretar.
De resto ele consegue fazer tudo no tempo. Ele poderia ter mais tempo para fazer o teste, mas ele
normalmente acaba ao mesmo tempo que 0s outros. A Unica adequacdo que ele tem, a nivel de
avaliacdo, € a expressao plastica e a ginastica, como é 6bvio. A ginastica no 1.° ano, ele estava a ser
avaliado como todos os outros e eu tive de bater o pé. Porque ndo é normal avaliarem um menino
com hemiparesia igual aos outros, pronto! Nao é que um dia ele ird ter um Muito Bom a ginastica,
ndo € isso que eu pretendo..., mas pretendo também que ele tenha algum prazer em desempenhar as
atividades e que tenha algum sucesso, que também é importante para ele. Ele o0 ano passado teve as
provas de afericdo e foi outra luta fazer uma prova adaptada para o V. Tive de fazer esse pedido ao
diretor, porque a professora a mim disse-me que como era uma prova nacional ndo se podia adaptar,
e eu tive a pesquisar e eu tenho direitos. E ele tem direito. Ele tem direito sobretudo nas areas que ele
precisa que € a educacdo motora e a expressao pléastica, e entdo foi adaptada. Eu diria, a meu ver ndo
foi suficiente, porque eu ja tinha o relatério da prova de afericdo, mas pronto... foi adaptada em

algumas coisas.

(E): E quais sdo as expetativas de uma mae, neste caso do V., quando o colocou na escola?

(EEL): Foi terrivel (risos). Foi muito complicado, apesar de ele querer muito ir, ele gosta

muito de aventura... sofro mais eu que ele, porque nés somos adultos e sabemos a maldade... ah,
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sabemos como € que ird ser. E eu sofro por antecipacdo, mas nunca transparecendo para ele as minhas
preocupacOes. Pronto, eu sei que ele tem de se fazer a vida e enfrentar as coisas. E pronto, estou na

retaguarda sempre para ele, para ajudar naquilo que entendo ser o melhor para ele.

(E): E que vivéncias podera considerar, boas ou mas, que existem no percurso diario dele?
Por exemplo, ele € um menino que por vezes se queixa de um colega? Acaba por vir muito

entusiasmado com alguma matéria, ou com alguma disciplina?

(EEL): Né&o. Ele nao fala muito. Fala muito do que acontece com os outros. Nao fala muito
do que se passa com ele, ou se possa vir a passar. E isso € uma coisa que me assusta um bocadinho,
porque ele quer sempre... ah, ele transparece sempre que esta tudo bem. Quando na verdade nem
sempre estd tudo bem e ndo faz mal estar. E é isso que ele tem de entender. E é isso que é a nossa
luta. E ele entender que se quiser chorar pode chorar, que dizer que o dia ndo correu bem é
normalissimo, que ele tem de falar nisso... ah, porque ele ndo quer desiludir ninguém, entdo diz que
esta tudo bem com ele, e fala s6 apenas dos problemas dos outros, pronto. E muitas vezes quando fala
certas situacdes que aconteceram, eu entendo que € porque essa situacdo lhe trouxe algum
desconforto, mas ele ndo diz que Ihe causa diretamente desconforto. Entdo, sem dizer diretamente
também, respeitando o lado e o espaco dele, digo-lhe que é e o que ndo é bom, o que se poderia fazer

diferentee, ...

(E): E nessa parte a psicologa tem aqui um papel fundamental?

(EE1): Sim, muito, muito. Existe um certo momento em que ele deixa de conseguir dar a

volta a uma situag@o... e ela acaba por lhe dar estratégias para ele conseguir dar a volta a situagao.

(E): E a relagdo dele com o irmdo, como me a descreve? Por exemplo, ele acaba por

desabafar um bocadinho com o mano?

(EEL): Ah, ndo. Eles tém 2 anos de diferenca e estdo naquela fase de sempre a picar...
pronto, aquela relacdo saudavel, normal. E neste momento estdo naquela relagcdo que o irmé&o € o pior
inimigo, porgue se estdo sempre a picar, pronto. Mas que ndo vivem sem o outro. Diria que eles tém
uma relacdo normal. Talvez daqui a uns anos sejam mais pacientes e confidentes um com o outro,

mas agora estdo nesta fase.
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(E): Até agora, se me pudesse dar a sua opinido sobre o percurso escolar de acordo com as
metodologias e estratégias adotadas pela escola até ao momento da atualidade, o que achas que a
escola poderia ter feito ou faz, ou poderia ter melhorado?

(EEL): Olhe é assim, a escola acaba por fazer muitas vezes, mas sempre porque eu vou la e
peco ou falo. Nunca por iniciativa da escola, sim. E eu entendo. A professora do V. nunca tinha
apanhado um menino como ele. E s ha alguns anos, é que teve um menino com Trissomia 21 (e ndo
tem nada a ver com o V.), ou seja, ela nunca teve um menino com dificuldades motoras. Portanto, eu
entendo que néo é facil. Porque também me lembro que no inicio, com um bebé com uma deficiéncia
motora, n&o sabia o que havia de fazer. E normal! E entfo é por causa disto que eu acho tdo importante
as reunides regulares com a equipa para ver se tém uma ideia... ah, por exemplo, ha fases que ele
esta a escrever menos bem, ou que esta a fazer tudo a pressa. .., mas, normalmente isto tem um motivo
e, muitas vezes cheguei a ir la com a psicéloga, para ela vé-lo a falar ou fazer alguma coisa naquele
ambiente. Porque algo se esta a passar na sala, ou ele ndo esta a assimilar, ou a professora ndo Ihe
esta a dar tanta atencéo e, ele resolve fazer tudo a despachar. E pronto, ha sempre um motivo para
algo que ndo estd a correr tdo bem, e acho que estas reunifes importantes para isso. Para o
recentralizar, porque ele precisa muito do apoio da professora para trabalhar a autoestima. Por
exemplo, ele esta a fazer um trabalho e se a professora passar por ele e ndo lhe disser nada, ele estara
sempre a questionar se estara a fazer bem ou mal, e ou para ou vai fazer a despachar. Se a professora
lhe disser: “Estas a ir muito bem, continua!”, é o suficiente para ele se sentir com confianga. E as
vezes sdo sO precisas coisas assim para lhe dar um “click” e isso as vezes tem de ser explicado. Porque
eu ndo vejo sensibilidade por parte de quem esta la: ou porque tem muita coisas para gerir ou nao se

apercebe.

(E): E aqui a importancia tdo grande da articulagcdo da comunidade escolar.

(EE1): Exato. Importantissimo. Eu acho fundamental e dai o éxito do percurso escolar do
V. que é um excelente aluno, e um aluno de mérito. E um excelente aluno. Mas também lhe digo que
¢ muito porque nés temos muito acompanhamento... e quando vejo que algo nio esta a correr bem
eu ndo espero. Converso com a professora, procuro saber 0 que é que se esta a passar, porque s assim
funciona. E acho que para estas criangas, e mesmo para todas, € muito importante a relacéo escola-

familia, mas sobretudo para estas.
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(E): Pronto! Nao sei se tem alguma informacdo a acrescentar, ou se querera perguntar-me

alguma coisa?

(EEL): Néo, obrigada pelo carinho.

(E): Obrigada eu pela conversa e pela disponibilidade.
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Analise de contetido da entrevista a EE1

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“tenho 45 anos”

Idade

“o meu filho”

Grau de
parentesco

Apresentacao

“Tenho uma licenciatura em Educacéo de
Infancia”

Licenciatura

Formacéao
académica

“fui educadora de infancia até nascer o meu
filho”

Profissao

Formacéo
profissional

“vivo num apartamento”

Apartamento

“com o meu marido, o V. (...) e o irmdo mais
velho que tem 11 anos, na regido de Lisboa.”

Agregado
familiar

Contexto
habitacional

Caraterizacao do

entrevistado

“foi uma gravidez normalissima”
“muito desejada e muito planeada”

Inicio

“até uma ecografia que fiz as 37 semanas”
“por descargo de consciéncia da obstetra
porque eu ja estava nos 34 anos”
“detetaram a meio da ecografia que o bebé
tinha liquido no abdémen”

“o figado também estava aumentado”

Complicacbes

“como ja estava de 37 semanas,
encaminharam-me para o Hospital”
“Entretanto fui para a consulta, passado dois
dias, em que detetaram realmente um liquido
no abdémen do bebé”

Procedimento
S

Gravidez

“resolveram provocar o parto para perceber
melhor o que se passava”

“durante o parto ele entrou em sofrimento”
“Foi provocado o parto para ser normal”
“ele entrou em sofrimento e tiveram de fazer
cesariana”

“porque ele ja ndo estava a respirar”

Cesariana

“chorou, chorou ele e eu”

“Fui lhe dar um beijinho, tinha o rosto rosa e
tudo parecia normal”

“e 0 bebé chorou! Para mim quando o bebé
chora significa que esta tudo bem!”

Sentimentos
da mae

“nunca me foi sequer dito que poderia ser
algo grave”

“pois suspeitavam de uma pequena infeg¢do”
“o V. foi ser tratado para a neonatologia para
ver o que se passava com o abdéomen”

ApoOs o parto

Parto

Caraterizacdo da

gravidez e do parto

118

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Ele entrou em paragem cardiorrespiratoria e
ndo conseguiram estabiliza-lo”

“Teve de ser entubado, ventilado e nessa
mesma noite foi enviado para outro hospital

Complicac6es

pelo INEM” do bebé

“porque corria perigo de vida”

“diziam que ndo sabiam se ele iria conseguir

falar”

“olhe, foi passada em hospitais”

“Foi uma infancia muito diferente... as

recordacOes que tenho € de ir ao hospital, ir a Terapias em

clinicas, ir a consultas, estar em fisioterapias” hospi tais e

“sempre me disseram que ele tinha de fazer o

muita fisioterapia o quanto antes.” clinicas

“desde pequenino, quase todos os dias, tinha

terapias quer de um lado quer do outro.”

“eu estava de licenga de maternidade e foi

passada assim”

“Depois da licenca € o momento em que

temos de ir trabalhar” Primeira

“a decisdo que eu e 0 meu marido tomamos infancia

foi de que eu ndo iria trabalhar”

“Ficava em casa e continuariamos a apostar

na recuperagio dele” Logistica L
“muito aconselhado pela nossa pediatra” familiar Caraterizagdo do
“Gracas a Deus que pudemos, pois, muitas desenvolvimento
familias ndo poderdo”

“desde a infancia digo até hoje que ele da crianca
continua nesta rotina”

“o0s médicos nunca disseram como seria...”

“s6 dizem para apostar na reabilitacdo o

maximo possivel.”

“tem 8 anos.”

“é uma crianga feliz”

“resiliente, muito lutadora, nunca desiste”

“Ele esta no 3.° ano”

“Pratica futsal.”

“Ele é muito falador, muito sociavel” Carateristicas Dados da

“ele ¢ amoroso.” crianca

“Ele ndo procura chatices e ndo gosta de
confusdes”

“Ele nao tem maldade, ¢ muito ingénuo”
“@ uma pessoa muito metddica”

“ele gosta muito de aventura”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“fazia terapia da fala, terapia ocupacional”
“fez ginastica orofacial.”

“mais fisioterapia... e faz hidroterapia”
“iniciamos outra terapia, a psicologia.”

“dai ele fazer natagdo”

“musicoterapia”

“s6 ndo faz neste momento terapia da fala,
porque teve alta..., mas fora”

“continua a fazer na escola, porque na escola
também temos direito a terapias”

Terapias

“Ele ainda fez desde os 3 anos metade do dia
no infantario”

“porque para ele também era importante estar
com criangas”

“porque ele nao falava muito”

“A terapeuta da fala achou por bem ele ser
institucionalizado”

“por causa de desenvolver a fala”

“muito debilitado a nivel motor ainda”

Entrada no
infantario

“Entrou com 6 anos”

“ele vai para a escola as 09:00 horas da
manha e esta até as 15:30”

“ele sempre imaginou a escola dele ser a do
irmé&o, entdo coloquei-o 18”

“ndo tem AEC’s”

“Nao, o ano passado sim, mas este ano ndo”
“Porque estar todos os dias, os dias inteiros
até as 17:30 sdo muito cansativos para ele”
“ja notava nele uma exaustao (...) resolvi tirar
este ano.”

“vir as 17:30 ja ndo rendia em termos de
estudo”

“¢ um 3.° ao, mais dificil, entdo preferi ir
buscé-lo as 15:30”

“ele vem, brinca um bocadinho para
desanuviar e depois trabalhamos os dois.”

Rotina atual

Percurso
escolar

“ele até aos 2 anos nao falava nada.”

“Fala, sim.”

“Ele acabou por encontrar estratagemas para
que se consiga perceber bem”

“houve uma grande evolugdo.”

“A terapia foi fundamental para ele comecar a
falar”

“Entendia tudo, mas ndo falava”

“depois aconselharam-nos uma terapia”

“a terapia da fala, mas cantada.”

Positivos

Aspetos
positivos ou
negativos do

seu
crescimento

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona

120



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“para uma crianga que ¢ pequenina e tem 2
anos ¢ muito mais apelativo”

“foi ai que ele comecou a dizer palavras,
frases e num ano ja estava a falar.”

“Depois aos 3 anos ja foi para a escolinha e j&
foi a falar”

“quer correr como os outros”

“engasgava muito a comer desde bebé”
“cansava-se imenso a mamar”

“apanhamos imensos sustos na introdu¢@o dos
alimentos so6lidos”

“0s outros comegam a olhar para ele de forma
diferente

“autoestima estd um bocadinho diferente”

“Ja ndo lida tanto com as coisas com aquela
alegria que o contagiava”

“ele ao falar tinha a lingua muito presa...”
“ele tem um obstaculo por causa do AVC que
ele teve, que ¢é o cansago”

“claro que ndo acompanha o grupo, ¢ sempre
o mais lento, ndo é convocado nos jogos”
“uma mistura de sentimentos para ele”

“¢ sempre tudo tdo organizado na vida dele
que quando n&o é, ele tem dificuldade em
entender iss0”

Negativos

“também sempre tentdmos incutir desde
pequenino a ndo desistir e a esforcar-se...”
“achamos que ele estava a precisar daqui de
um reforgo”

“eu incuti-lhe muito que se existe uma coisa
que queres muito, vais conseguir a tua
maneira”

“mas ha coisas que ele realmente tem
dificuldade em realizar e ele tem de aceitar
que ndo as consegue fazer”

“ele perceber e aceitar que o que ele tem vai
ser para a vida”

“ele achava que as terapias iam resolver. E
nods também achavamos... até que a certo
ponto percebi que néo.”

“eu como mée queria que ele pudesse fazer
uma coisa que gosta, entdo decidi falar com o
treinador”

“ele vai ter de entender que pode fazer parte
de um grupo, mas nem sempre sera o0 melhor e
nem sempre conseguira fazer as coisas que
pretende,”

Apoio
familiar
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Eles tém 2 anos de diferenca e estdo naquela
fase de sempre a picar... pronto, aquela
relagdo saudavel”

“Mas que ndo vivem sem o outro.”

“Cognitivamente estd tudo bem”

“Ele corre”

“subir escadas sobe”

“ele tem um irm&o mais velho que pratica
futsal e ele queria a todo o custo andar
também”

“0 V. adora e faz o que lhe dizem.”

“Ele gosta um bocadinho de tudo”
“matematica. Porque gosta dos célculos”

“é um excelente aluno, e um aluno de mérito”

Gostos

Capacidades

“ah ele foi mais afetado fisicamente
felizmente.”

“mais ou menos com 18 meses”

“a mao nao tem forga, que ele ndo controla a
mé&o, que ndo consegue tocar e pegar num
objeto, ndo controlava o abrir e fechar a mao”
“A nivel fisico ele tem hemiparesia”

“todo o lado esquerdo foi afetado”

“ele tinha o rosto caido. Pronto e fez
reabilitacdo orofacial”

“nivel fisico o que esta pior ¢ o brago”

“o0 brago ele até mexe bem, a méo ¢ que ndo”
“a mdo direita como ¢é obrigado a usar o dia
todo, acaba por estar um pouco melhor”
“Portugués, por exemplo, como implica
escrever e para ele escrever é um pouco
dificil”

“Q facto de ndo usar a mao esquerda implica
aqui uma gestao diferente”

“a mao direita como ficou com pouca forga,
para ele conseguir escrever tem de fazer muita
forc_;a na mao para segurar na caneta ou no
lapis”

Membro
superior

“a perna esquerda ndo tem tanta mobilidade
como a outra”

“é um bocadinho mais curta, um bocadinho
mais fina”

“coxeia enquanto corre, e nota-se mais”

“0 pé ndo tem a mesma articulagdo do que o
outro”

“chega a um ponto que ndo dobra mais o p¢”
“ndo consegue pdr os pés em biquinhos de
pés”

Membro
inferior

Dificuldades

Capacidades e
dificuldades fisicas
e cognitivas da

crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“tem ali limitagdes que no dia a dia irei dizer
que limitam um bocado porque basta um
toquezinho ou um empurréo, e desequilibra-se
mais.”

“alguém tem de levar a mochila porque ele
com o peso da mochila ndo consegue subir.”

“Ele fica muito cansado”
“ele usa 6culos, uma vez que a vista lhe foi
afetada”

Visuais

“ele ¢ querido perto dos colegas e amigos”
“As meninas gostam dele,”

“Fica muito triste quando vé que algum amigo
foi injusto com ele”

“O V. é o mais lento, é aquele que ndo marca
golos quando jogamos a bola”

Colegas

“ndo sou contra a professora, que eu acho que
ela acaba por fazer o melhor que pode”

“ele tem uma relagdo 6tima com os adultos”
“A professora do V. nunca tinha apanhado um
menino como ele”

“ela nunca teve um menino com dificuldades
motoras.”

“ele precisa muito do apoio da professora para
trabalhar a autoestima.”

“ou a professora ndo lhe esta a dar tanta
atencdo e, ele resolve fazer tudo a despachar”

Professores

“desde o primeiro ano sdo muitas queridas”
“ja conheciam o V. de levar o irméo a escola”
“Ja conheciam o historico dele”

“e foram sempre muito atenciosas”

“Sao cinco estrelas, estdo sempre atentas a
ele”

“acabam por ser uma pequena familia.”

Auxiliares

“¢ tudo trabalhado com a professora e com a
professora de ensino especial”

“as terapeutas ocupacionais também acabam
por ajudar muito nesse sentido”

“Quando temos davidas com a professora,
recorremos a terapeuta ocupacional.”

“ela acaba por lhe dar estratégias para ele
conseguir dar a volta a situacdo”

“muitas vezes cheguei a ir 14 com a psicologa,
para ela vé-lo a falar ou fazer alguma coisa
naquele ambiente”

Terapeutas

Relacdo da
crianca com a
escola

Capacidades e
dificuldades da
crianca no seu

percurso escolar
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Unidades de registo Indicadores | Subcategorias Categorias

“ele percebe tudo, mas se houver uma
informag&o com muita subinformacéo ele
atrapalha-se um bocadinho”

“Ele acaba por entender, mas tem de se
descodificar bem a informagdo.”

“ele tem uma alteracdo a nivel do corpo dele”
“o0 que a nivel cerebral da-lhe uma imagem
diferente do que ¢ o esquema corporal.”

“O que é o lado esquerdo, o que é o lado
direito, pronto.”

“Numa folha, para nés é normal comegar no
lado esquerdo, para escrever... para ele, ndo
tendo informagéo do lado esquerdo ele ir4
comegar no meio da folha”

“foi uma luta p6-lo a escrever, pronto”

“ele esta a fazer um trabalho e se a professora
passar por ele e ndo lhe disser nada, ele estara
sempre a questionar se estara a fazer bem ou
mal, e ou para ou vai fazer a despachar”

“Se a professora lhe disser: “Estas a ir muito
bem, continua!”, é o suficiente para ele se
sentir com confianga.” S

Dificuldades

Aprendizagen

“a organizar o caderno e usam um plano
inclinado para ajudar.”

“ele usa material de apoio”

“tem uma tesoura adaptada para ele conseguir Materiais
recortar”

“é um estojo indicado para que ele consiga
abrir apenas com uma mao”

“A nivel de teste para ja, ndo tem adequacao
(...) Faz por escrito”

“se no teste houver uma tabelas ou uns
desenhos forem muito pequeninos eu pedi
para aumentarem.”

“a nivel visual, se for muito pequenino ele ndo
consegue interpretar.”

“ele normalmente acaba ao mesmo tempo que
0s outros”

“A Unica adequacéo que ele tem, a nivel de
avaliacdo, € a expressdo plastica e a ginastica,
como ¢ 6bvio.”

Avaliacoes

“Foi terrivel” Expetativas das
“Foi muito complicado, apesar de ele querer Sentimentos Entrada para

muito ir” - familias face a
da mae a escola

“sofro mais eu que ele, porque nds somos

incluséo da crianca
adultos e sabemos a maldade”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“estou sempre de trés em trés meses a pedir
reunides na escola para saber o que é que
estdo a fazer na escola com ele”

“pergunto ao V. se as terapeutas estiveram
com ele”

“quando vejo que algo ndo esta a correr bem
eu ndo espero. Converso com a professora,
procuro saber 0 que € que se esta a passar,
porque s6 assim funciona.”

“ha sempre um motivo para algo que nio esta
a correr tdo bem, e acho que estas reunides
importantes para isso.”

Reunides

“Fala muito do que acontece com 0S OUtrOS.
Nao fala muito do que se passa com ele,”

“ele transparece sempre que estd tudo bem.”
“ele ndo quer desiludir ninguém, entdo diz que
esta tudo bem com ele”

“muitas vezes quando fala certas situa¢des
(ue aconteceram, eu entendo que é porque
essa situagdo lhe trouxe algum desconforto”

Criancga
reservada

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianca

“tem muita coisa porque eu tenho
disponibilidade”
“isso tudo fornecido por mim”

Material

“as vezes noto que ele ndo apanha tudo e esse
€ 0 meu trabalho de casa”

“se eu ndo estudasse muito em casa com ele,
se ndo explicasse muito a matéria”

“ele consegue acompanhar na escola porque
eu tenho disponibilidade, porque se fosse s6 a
escola ficava um bocado mais aquém.”

“ele entender que se quiser chorar pode
chorar, que dizer que o dia ndo correu bem é
normalissimo, que ele tem de falar nisso”
“Mas também lhe digo que ¢ muito porque
nos temos muito acompanhamento”

Disponibilida
de familiar

“A ginastica no 1.° ano, ele estava a ser
avaliado como todos os outros e eu tive de
bater o pé&”

“nao € normal avaliarem um menino com
hemiparesia igual aos outros”

“Ele o ano passado teve as provas de aferi¢cao
e foi outra luta fazer uma prova adaptada”
“Tive de fazer esse pedido ao diretor, porque a
professora a mim disse-me que como era uma
prova nacional ndo se podia adaptar”

Adaptacoes
no curriculo

Dificuldades
NO processo
inclusivo
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Ele tem direito sobretudo nas areas que ele
precisa que € a educacdo motora e a expressao
plastica, e entdo foi adaptada”

“Eu diria, a meu ver ndo foi suficiente, porque
eu ja tinha o relatério da prova de afericéo,
mas pronto... foi adaptada em algumas
coisas”

“eu acho que ndo existe malignidade das
criangas, ou se calhar é a ingenuidade das
criangas, e ndo se apercebem que hd uma
diferenca”

“Eu sou contra o sistema”

“o sistema ndo esta preparado para estes
meninos, € de facto é!”

“vou-lhe dizer que ¢ uma luta”

“a escola acaba por fazer muitas vezes, mas
sempre porque eu vou la e pego ou falo”
“Nunca por iniciativa da escola, sim.”

“eu entendo que nao ¢ facil. Porque também
me lembro que no inicio, com um bebé com
uma deficiéncia motora, ndo sabia o que havia
de fazer”

“eu acho tdo importante as reunides regulares
com a equipa para ver se t€ém uma ideia”
“Porque eu ndo vejo sensibilidade por parte de
quem esta 18"

“ou porque tem muita coisas para gerir ou ndo
se apercebe.”

“eu sei muito bem que é complicadissimo ter
um grupo com meninos com dificuldades”
“precisa de mais cuidados e, as vezes ndo ha
tempo para tudo”

“Eu acho fundamental e dai o éxito do
percurso escolar do V.”

“¢ muito importante a relacéo escola-familia”

A nivel
escolar

“mas eu acho que por um lado lhe faz bem,
porque a vida ndo lhe vai ser facilitada”

“para ele perceber que pela vida fora ndo vao
estar, nem vai estar tudo dependente dele”
“pretendo também que ele tenha algum prazer
em desempenhar as atividades e que tenha
algum sucesso, que também é importante para
ele”

“estou na retaguarda sempre para ele, para
ajudar naquilo que entendo ser o melhor para
ele”

No futuro da
crianca

Opinido do
entrevistado
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Sintese da andlise de contelido de EE1

Atraveés da analise do relato do EE1 (Encarregado de Educacdo 1), na primeira categoria, a
mée da crianca apresenta-se dizendo que tem 45 anos e uma licenciatura em educacédo de infancia.
Na&o trabalha atualmente, ¢ vive com “o marido, o V. (...) ¢ o0 irmao mais velho que tem 11 anos, na
regido de Lisboa”. E na segunda categoria que destaca que a sua gravidez foi normal até as 37
semanas, tendo sido nesse periodo que detetaram uma anomalia no bebé (Figado aumentado e liquido
no abdomen). Provocaram-lhe o parto para ser normal, mas devido ao sofrimento em que o bebé
estava, resolveram fazer cesariana “porque ele ja ndo estava a respirar”. Ap0s 0 parto, 0 bebé teve
algumas complicac@es respiratorias e no abdomen e entrou em paragem cardiorrespiratoria, tendo
sido entubado e transferido para outro hospital. A mée relata também que os médicos lhe diziam que
0 bebé “corria perigo de vida” e que ndo sabiam se ele iria conseguir alguma vez falar.

Ja na terceira categoria compreende-se as carateristicas da crianca e a sua rotina. A
entrevistada carateriza o seu filho como sendo uma crianca de 8 anos feliz, resiliente, lutadora,
sociavel, ingénua, aventureira, ndo gostando de confusdes e adorando futsal. Estd no 3.° ano e é uma
crianca muito metodica, tendo apenas atualmente terapia da fala na escola e pratica futsal. Entra as
09:00 da manha na escola e sai todos os dias as 15:30 porque ndo tem AEC’s, uma vez que a mae
optou por retira-lo dessas atividades, pois a crianca ja acusava algum cansaco ao final do dia para
conseguir fazer os trabalhos de casa, entéo “ele vem, brinca um bocadinho para desanuviar e depois
trabalhamos os dois”.

A mae destaca que a primeira infancia do filho foi passada em hospitais e clinicas para fazer
as terapias, uma vez que os medicos sempre lhe disseram para apostar na reabilitacdo o maximo
possivel “muito aconselhado pela nossa pediatrica”. Neste processo a mae optou por deixar o seu
trabalho para acompanhar o filho nesta rotina, salientando que € uma sorte ela poder abdicar de
trabalhar para conseguir estar mais presente na vida do filho, pois reconhece que muitas outras
familias ndo o conseguirdo fazer, “Gragas a Deus que pudemos, pois, muitas familias ndo poderdo”.
Ao longo da sua infancia, a crianca teve terapia da fala, terapia ocupacional, ginastica orofacial
porque “ele tinha o rosto caido”, fisioterapia, hidroterapia, musicoterapia e natagdo, onde “desde
pequenino, quase todos os dias, tinha terapias quer de um lado quer do outro.”. Na entrada do
infantario, a mae relata que a crianga entrou com 3 anos, com algumas limitacbes motoras e na fala,
tendo tido um periodo de adaptagdo, mas “A terapeuta da fala achou por bem ele ser

institucionalizado”.
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Tendo estado 3 anos no pré-escolar, entra entdo com 6 anos para o 1.° ciclo. Durante esse
periodo a crianga demonstrou uma evolucao positiva, dado que com 2 anos ele nao falava nada e com
a musicoterapia comecou a falar “para uma crianga que € pequenina e tem 2 anos ¢ muito mais
apelativo”; a crianga ainda ndo falando muito bem, encontrou mecanismos para se fazer entender e
com a terapia, superou essa dificuldade, tendo isso ja para a escola a falar mais ou menos “Depois
aos 3 anos ja foi para a escolinha e ja foi a falar”. Contrariamente, a méde destaca como aspetos
negativos no seu crescimento logo desde inicio o facto de a crianga se engasgar muito enquanto
mamava e comia “engasgava muito a comer desde bebé”, tendo tido alguns sustos na introducéo da
alimentacdo solida; ja com 5 ou 6 anos, a entrevistada relata que a crianga tem a autoestima um pouco
mais baixa e repara que ja olham para ela de maneira diferente “autoestima esta um bocadinho
diferente”; € uma crianga que se cansa muito devido ao AVC, e ndo consegue acompanhar sempre 0s
colegas nas atividades “claro que ndo acompanha o grupo, ¢ sempre o mais lento, ndo é convocado
nos jogos”. Mas 0 apoio familiar é fulcral na sua vida, uma vez que a mée apresenta o esforgo
realizado todos os dias para o filho ser uma crianca feliz e lutadora, referindo que a crianca tem de
aprender que ¢ preciso trabalhar para atingir os objetivos “também sempre tentdmos incutir desde
pequenino a ndo desistir e a esforgar-se...”. A mée evidencia ainda que a relagdo da criangca com o
irmao é de alguma picardia, mas normal para a diferenca de idades e para a faixa em que se
enquadram, dizendo que que eles “ndo vivem sem o outro.”

E na quarta categoria que se fica a conhecer as capacidades e dificuldades fisicas e/ou
cognitivas da crianca, tendo a entrevistada relatado que o seu filho adora a escola e a maioria das
disciplinas sendo “um excelente aluno, e um aluno de mérito” e, € completamente apaixonado pelo
futsal “o V. adora e faz o que lhe dizem”. Nao tem qualquer tipo de problema cognitivo, “ah ele foi
mais afetado fisicamente felizmente.” mas que a nivel fisico detém ainda algumas dificuldades,
devido a falta de mobilidade por parte do lado esquerdo do corpo dele “A nivel fisico ele tem
hemiparesia”, onde “todo o lado esquerdo foi afetado”.

A crianga sempre apresentou mais dificuldades nos membros superiores do que nos membros
inferiores, sendo que a maior dificuldade ¢ “o braco ele até mexe bem, a mdo ¢ que ndo”. Destaca
que a crianga aprendeu a usar a mao direita porque “como ¢ obrigado a usar o0 dia todo, acaba por
estar um pouco melhor” e que “o facto de ndo usar a mao esquerda implica aqui uma gestao diferente”,
uma vez que apenas usa a mao direita. Ja a perna esquerda ndo tem tanta mobilidade como a outra e
“e um bocadinho mais curta, um bocadinho mais fina”. Apresenta que “o pé ndo tem a mesma
articulacao do que o outro”, fazendo com que a crianga ande de biquinhos de pés e, que no seu

quotidiano, “tem ali limitagdes que no dia a dia irei dizer que limitam um bocado porque basta um
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toquezinho ou um empurréo, e desequilibra-se mais.” A mae destaca ainda que a crianga ainda tem
um défice visual, e “ele usa 6culos, uma vez que a vista lhe foi afetada” quando nasceu.

Passando para a quinta categoria, ficou-se a conhecer as capacidades e as dificuldades
apresentadas pela crianca no seu percurso escolar, onde se desenhou as subcategorias sobre a relacéo
da criangca com a escola e com os terapeutas e, respetivas aprendizagens. A mée destacou que o filho
mantém uma boa relagdo com os colegas “ele ¢ querido perto dos colegas e amigos”, sendo muito
amigo do seu amigo e com as auxiliares. Refere que foi fundamental colocé-lo na mesma escola do
irm&o para que o processo inclusivo pudesse ser mais facil, uma vez que “Ja conheciam o histdrico
dele (...) e foram sempre muito atenciosas”, acabando por serem “uma pequena familia”. Ja os
professores, a mée destaca que o filho gosta da professora, mas requer de especial atencdo aquando
realiza as tarefas propostas, “ele precisa muito do apoio da professora para trabalhar a autoestima”.
A entrevistada ainda acrescentou que a professora “nunca teve um menino com dificuldades
motoras”, o que faz com que desconheca metodologias a adotar com a crianga, mas que “ela acaba
por fazer o melhor que pode”. O trabalho que a docente faz com a crianca ¢ articulado com as
terapeutas ocupacionais ¢ com a professora de ensino especial e, quando tem “duavidas com a
professora, recorremos a terapeuta ocupacional” pois “ela acaba por lhe dar estratégias para ele
conseguir dar a volta a situagdo”, havendo uma boa relacdo entre a crianga e os terapeutas.

Relativamente as aprendizagens da crianga no seu percurso escolar percebeu-se que
conseguiu comecar a escrever com a mao direita (devido a hemiparesia) embora tenha sido “uma luta
p0-lo a escrever”. Foram apresentadas como algumas dificuldades o facto de ele ndao ter nogao
espacial para comecar a escrever certo na folha, dado que “para ele, ndo tendo informagao do lado
esquerdo ele ira comegar no meio da folha” e, é necessario mais estimulo nesses contextos; a nivel
cognitivo, embora esteja tudo bem, a crianca tem alguma dificuldade em perceber tudo a primeira,
pois quando h4 “uma informacdo com muita subinformacao ele atrapalha-se um bocadinho”, e ¢
necessario “descodificar bem a informacgao” para ele perceber; e a falta de ateng¢do que, por vezes, a
professora lhe transmite, faz com que se sinta desmotivado pois “estara sempre a questionar se estara
a fazer bem ou mal”, mas que basta um pequeno gesto para que se sinta confiante: “Se a professora
Ihe disser: «Estas a ir muito bem, continua!», € o suficiente para ele se sentir com confianga.”

Porém, a crianca ainda detém de materiais de apoio (fornecidos pela mae) para ajuda-la nas
pequenas tarefas do quotidiano: tem um plano inclinado para ajuda-lo a escrever e a manusear bem o
bragco e a mdo; tem também uma tesoura adaptada que facilita a mobilidade da méo; e, ainda, um

estojo especifico “para que ele consiga abrir apenas com uma mao”.
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Ja no que diz respeito as avaliagdes, a crianca a nivel de testes ainda ndo tem qualquer tipo de
adaptacdes curriculares, sendo que até acaba ao mesmo tempo que os colegas. O facto de ainda ter
algumas dificuldades visuais, a mae pediu & professora apenas que tivesse especial atencéo a tabelas,
quadros ou figuras que, se tivessem muito pequenos, “eu pedi para aumentarem.”. As Unicas
disciplinas da qual tem um curriculo adaptado “¢é a expressao plastica e a gindstica, como ¢ 6bvio”,
devido a hemiparesia.

Foi na sexta categoria que se ficou a conhecer as expetativas da mae face a inclusdo escolar
da crianga, onde a entrada para a escola, as vivéncias escolares no percurso da crianga, as dificuldades
no processo inclusivo e a sua opiniao, relativamente ao futuro escolar, foram subcategorias criadas.

A entrevistada descreve a entra para a escola como ter sido “terrivel” e “muito complicado,
apesar de ele querer muito ir”. Ao longo do percurso escolar do filho viveu situagdes em que sentiu
a necessidade de “pedir reunides na escola para saber o que é que estdo a fazer na escola com ele”,
perguntando ao filho se “as terapeutas estiveram com ele” e, quando vé “que algo ndo esté a correr
bem eu nédo espero. Converso com a professora, procuro saber o que é gque se esta a passar, porgue s
assim funciona”. Apercebeu-se que o filho, ja no 1.° ciclo demonstrou ser uma crianga mais reservada,
perdendo um pouco a alegria que o definia. A mae destaca que o filho “fala muito do que acontece
com os outros. Nao fala muito do que se passa com ele” e que sente que “ele ndo quer desiludir
ninguém, entdo diz que estd tudo bem com ele”.

Foram apresentadas como dificuldades no processo inclusivo o facto de muitas vezes, na
escola ndo esclarecerem a crianca sobre contetdos que ele possa nédo ter entendido tdo bem, e entéo
¢ necessario um trabalho extra em casa com a familia. A mae afirma que se “nao estudasse muito em
casa com ele, se ndo explicasse muito a matéria” ele ndo conseguiria acompanhar “porque se fosse
sO0 a escola ficava um bocado mais aquém”. Acrescenta que o filho ¢ um aluno de mérito, mas
“também lhe digo que € muito porque nos temos muito acompanhamento”.

A outra dificuldade apresentada pela entrevistada foi o facto de que “a ginastica no 1.° ano,
ele estava a ser avaliado como todos os outros e eu tive de bater o pé”, porque ndo era normal
“avaliarem um menino com hemiparesia igual aos outros”. Na prova de aferi¢ao ja teve uma prova
adaptada, mas com algum esforco da mée, uma vez que “Tive de fazer esse pedido ao diretor, porque
a professora a mim disse-me que como era uma prova nacional ndo se podia adaptar” e, ele tendo
“direito sobretudo nas areas que ele precisa que ¢ a educacdo motora e a expressdo plastica”, ndo
fazia sentido ndo haver adaptagdes. No entanto, a mae revela ndo ter sido “ndo foi suficiente, porque

eu ja tinha o relatorio da prova de afericdo, mas pronto... foi adaptada em algumas coisas”.
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Contudo, foi através da opinido da entrevistada relativamente ao futuro escolar da crianca
que se compreendeu que a mae € “sou contra o sistema”, uma vez que “nao esta preparado para estes
meninos”. Reconhece que a professora faz o que pode, “eu sei muito bem que ¢ complicadissimo ter
um grupo com meninos com dificuldades”, mas “¢ uma luta” porque ndo existe iniciativa por parte
da escola, pois “a escola acaba por fazer muitas vezes, mas sempre porque eu vou la e pego ou falo”.
A falta de sensibilidade “por parte de quem esta 1a” ¢ “ou porque tem muita coisas para gerir ou nao
se apercebe” sdo lacunas evidenciadas pela mae, visto que defende ser “muito importante a relagdo
escola-familia” e, é essa relagdo muito fomentada pela mae que advém “o éxito do percurso escolar”
da crianca. Quanto ao seu futuro, a mée salienta que o filho tem de “perceber que pela vida fora ndo
vao estar, nem vai estar tudo dependente dele” e, por isso, tenta trabalhar muito isso com ele “porque
a vida nao lhe vai ser facilitada”. Mas que acima de tudo, esta “na retaguarda sempre para ele, para
ajudar naquilo que entendo ser o melhor para ele” e pretende também “que ele tenha algum prazer

em desempenhar as atividades e que tenha algum sucesso, que também ¢ importante para ele”.
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Apéndice 3 — Protocolo da segunda entrevista — EE2

PROTOCOLO

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo para a realizacdo de uma entrevista
pelas 17:30 horas, no dia vinte e sete de outubro de 2023, e pedir a sua permissao para realizar
a gravacao da mesma.

Esta entrevista é realizada no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagdo — Dominio
Cognitivo e Motor, da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, e 0 tempo
previsto para a realizacdo da mesma sera entre 25 a 40 minutos.

Esta entrevista servira para 0 meu Projeto de Disserta¢cdo, que tem como objetivo
principal perceber que expetativas tém as familias de criancas com multideficiéncia face a
sua inclusdo escolar.

Todas as informacdes que me conceder permanecerdo confidenciais e serdo tomados
todos os cuidados para garantir o anonimato, sendo seguidas as regras deontologicas e éticas

préprias deste tipo de trabalho.

Agradeco antecipadamente a sua colaboracao,

Joana Filipa Freixo Pinto Da Fonseca
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Transcricdo da entrevista a EE2

Entrevistadora (E): Boa tarde, desde j& agradeco a sua disponibilidade para esta conversa.
O meu nome é Joana Fonseca, tenho 25 anos e neste momento estou a fazer o Mestrado em Educacéo
Especial - Dominio Cognitivo e Motor, na Luséfona. Esta entrevista tem como principal objetivo
perceber um bocadinho quais s&o as expectativas das familias de criangas com multideficiéncia face
a sua inclusdo escolar. E por essa razdo garanto-lhe o anonimato da nossa conversa e pergunto-lhe se

poderei gravar a entrevista?

Encarregado de Educacéo 2: Sim, claro que sim... sem problema.

(E): Comecamos entdo por me dizer o seu nome, a idade, que habilitaces académicas e

profissionais possui e que grau de parentesco tem com a crianga, pode ser?

(EE2): Claro... ah, chamo-me M.P., tenho 39 anos e sou a mée do S. Fiz a escola até ao 9.°

ano e trabalho nas limpezas na Santa Casa da Misericordia, na regido de Lisboa.

(E): E onde vive e com quem?

(EE2): Vivo com os meus trés filhos e neta, num apartamento. O meu ex-marido saiu de
casa quando o S. tinha mais ou menos um ano. Nao estava a correr muito bem... ah, ele ndo lidava
muito bem com o problema do filho e... pronto, descarregava em mim. E ja ndo dava mais. Tinha de
estar bem para conseguir superar todas as dificuldades que iria ter no futuro e, também para me manter

bem comigo prépria.

(E): E recuando um bocadinho, fale-me entéo como correu a gravidez do S.

(EE2): Entdo, foi uma gravidez normal. Ja tinha estado gravida duas vezes, e a terceira
correu tudo bem... era um menino. Eu queria muito... ja tinha duas meninas, entdo sempre quis o

menino quando descobri que estava gravida.

(E): E teve sempre acompanhamento médico durante a sua gravidez?
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(EE2): Sim, os normais. Nunca ninguém me disse que ele iria ter os problemas que tem... e

eu fui sempre as consultas, as ecografias e sempre esteve tudo bem.

(E): E quando € que se apercebe que 0 S. viria a ter peculiaridades?

(EE2): Ah... acho que foi dois ou trés dias depois de ele nascer. Estava de 34 semanas
quando estava em casa ¢ me senti um pouco estranha...lembro-me que precisei de me levantar e mal
dou uma meia duzia de passos rebentaram-me as aguas. Fiquei assustada, porque faltava ainda algum
tempo para ele nascer no tempo certo..., mas pronto. A minha filha mais velha chamou logo uma
ambulancia, porque ainda era cedo... e passava-se alguma coisa. Coitadinha, também apanhou ca um
susto. Fui para o hospital da minha zona de residéncia, e tive 0 S. ele nasceu de parto normal, e sem
complicagdes... lembro-me de té-lo visto a chorar muito e depois levaram-no para perceber se estava
tudo bem. No dia a seguir achei estranho ndo o ter ao pé de mim no quarto, entdo perguntei a
enfermeira se estava tudo bem com ele ou se se passava alguma coisa, porque nos partos das minhas
filhas, elas tiveram logo comigo a seguir. Entdo pronto, comecei a ficar um bocadinho preocupada.
Foi depois de ter perguntado por ele que me explicaram que ele tinha tido um AVC e que teria de
ficar em vigilancia mais um ou dois dias, dependendo do estado dele. Os médicos trouxeram-me o S.
no dia a seguir, mas vinha dentro... ah, dentro de uma incubadora. Fiquei logo a pensar que aquilo
poderia ser mais grave do que parecia, mas pronto. Ele ainda esteve internado treze dias, porque me
disseram que ele ainda estava um pouco fréagil e para ver se estava tudo bem com os pulmdes e com
0 coragdo, uma vez que ainda ndo estava desenvolvido na totalidade. Passado esse tempo viemos para
casa porque os médicos disseram que ele ja estava recuperado e pronto...nunca me disseram que algo
poderia ndo estar bem.

(E): Veio para casa, para o seu conforto, e como foram os primeiros anos com ele?

(EE2): Foi uma montanha-russa. Quando vim para casa pensava que tinha um bebé saudavel
e normal, mas a verdade é que nem tanto. Quando ele tinha dois meses reparava que o S. ficava muitas
vezes doente... era preciso muito cuidado com as correntes de ar, com os ares condicionados, com as
diferencas de temperatura, tudo... ele era e ¢ uma florzinha de estufa e adoecia muito rapido. Depois
reparei que ele ndo me olhava muito nos olhos, ndo sorria, ndo fazia forga com a mao direita e comecei
a achar estranho. Depois de ter reparado nestas coisas, fui a pediatra e disse-lhe o que se passava. Ela
na altura disse que fazia parte, que nem todas as criancas se desenvolvem com a mesma naturalidade

e rapidez. Penso que desvalorizou um bocadinho, porque ela achava que eu ao ser mae de meninas
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queria que o S. também se desenvolvesse a mesma velocidade, entdo pronto... deixei andar mais um
tempo para perceber se eram coisas da minha cabeca ou se a doutora tinha razdo. Quando ele ja tinha
um ano e meio, acho eu, e continuava com tudo aquilo que Ihe disse, ai sim comecei a perceber que
ele tinha qualquer coisa: ndo falava, ndo brincava muito sozinho, ficava a maior parte do tempo a ver
televisao ou no meu telemovel... ele adorava ver videos...e também cada vez mais percebia que ele
ndo usava a mao... ou seja, a mado direita dele ndo era usada para praticamente nada. Ele nédo
conseguia agarrar os objetos, nem comia com aquela mao... pronto, alguma coisa nao estava bem. E
quando fui outra vez a pediatra, ela entdo ai achou que ndo era normal. Comeg¢amos entao a perceber
0 que ele tinha e com 3 anos e meio tivemos a confirmacdo. O S. é autista, tem transtorno do espetro
do autismo nivel dois e, devido ao AVC ficou com mais problemas... ah ficou com problemas no
lado direito do corpo no que diz respeito & mobilidade, principalmente a mao direita e um pouco
menos na perna. E pronto, a médica disse-me logo que o lado direito dele iria ficar mais

comprometedor e deveriamos trabalhar mais esse lado.

(E): E a partir desse momento, quando se apercebe de tudo, como procede? O que € que

sente?

(EE2): Olhe foi um choque. Quando ja temos filhos, parece que caimos na ignorancia que
como j& temos filhos “normais”, nunca teremos nenhum com problemas. Mas pronto, ¢ uma
adaptagdo. Comegamos logo com terapias nos hospitais, a terapia da fala e a terapia ocupacional...
nunca tive posses para conseguir ir a clinicas, entdo ia ao hospital e ele fazia 1. Consegui coloca-lo
no infantario com 4 anos pois a pediatra disse ser importante para ele ter contacto com outras
criangas... ah, para a parte da socializagdo. Entdo pronto, o S. tinha terapias dois dias por semana na
escola e um dia no hospital. Mas as terapias no hospital so consegui até ele completar os 6 anos,
porque via que ele estava na mesma, ndo gostava da terapeuta e também era muito longe... e eu ndo
consigo. E clinicas aqui onde moro existem, mas é muito caro. Entdo olhe, agora ele s6 tem mesmo

na escola porque € muito dificil conseguir pagar terapias em clinicas privadas.

(E): E atualmente com esta ele? Que idade tem?

(EE2): Entdo, por muito que eu queira dizer que ele estd bem, ndo estaria a ser muito sincera.
N&o com isto quero dizer que ele ndo é feliz ou minimamente saudavel..., mas poderia estar mais

desenvolvido se tivesse comecado mais cedo e, se também tivesse mais terapias, ndo sei... ¢ o que
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eu penso. Neste momento ele tem 9 anos, anda no 3.° ano e tem direito a medidas seletivas na escola.
Ele entra todos os dias as 7:45 da manha, porque eu tenho de ir trabalhar... ah, e fica no ATL até as
9:00 e depois vai para a sala. Ele gosta de estar 14 e as monitoras sdo muito simpaticas com ele e
estimulam-no muito... e sai da escola as 16:15 que é a hora que eu consigo ir busca-lo. Ele é um
menino que ndo se isola dos outros porgue tem uma vontade enorme de ter amigos, entdo esta sempre
a procura de alguém para brincar, conhecendo ou ndo... ¢ muito engragado (risos). Ele ndo fala quase
nada e o pouco que sabe, ndo ¢ muito percetivel... é mais pelo som e pelos movimentos que se
consegue perceber o que ele quer. Tem dificuldade em andar sem se desequilibrar e ndo consegue
correr muito tempo porque depois tropeca e cai. Ja tem um bocadinho mais de forca na mao direita,
mas ndo consegue fazer quase nada sozinho com ela... ah, ele aprendeu a exercitar mais a esquerda
e, portanto, faz tudo com a méo esquerda. Mas ele néo escreve, ndo tem concentragdo para pintar um

desenho inteiro e ndo gosta de matematica.

(E): E o que é que ele mais gosta de fazer? Quais sdo as suas preferéncias?

(EE2): Ele adora dangar, ouvir masica e brincar com plasticina e bolas. Aquele mitdo esta
sempre no chdo quando joga a bola (risos). Mas é uma crianca persistente, nunca desiste e tenta
sempre fazer mais e melhor, mas no que ele quer e gosta, ateng@o... ¢ muito teimoso também (risos).
No entanto sinto que é uma crianca que fica frustrada quando ndo consegue realizar alguma tarefa,
ou quando nao o deixam fazer o que quer, pronto... € crianga... ah € muito mimado. Houve uma
altura na escola, penso que foi no 2° ano, que ele teve de abandonar as AEC’s porque ndo se portava
bem...a professora pediu-me uma reunido e disse-me que ele ndo conseguia mesmo participar nas
atividades, batia nos colegas e nos auxiliares que 0 acompanhavam e revoltava-se bastante quando
era contrariado. Entdo em conversa com a professora percebemos que ele ndo tinha o
acompanhamento que eu gostaria que ele tivesse, porque a escola ndo conseguia colocar ninguém
com alguma experiéncia com estes meninos... ah, e também por depois ser muito tempo na escola

para ele. Entdo pronto, concordamos em tira-lo das AEC’s para que ele nao se sentisse tdo cansado.

(E): E como encarou essa conversa? O que sentiu?

(EE2): Olhe, poderia pensar que ndo queriam saber dele, ou que ele da trabalho entéo é mais
facil tird-lo..., mas a verdade é que foi o melhor para ele. Passar tanto tempo na sala de aula, ainda

para mais para estas criancas, € muito desgastante. Tanto que agora noto que ele anda mais calmo e
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mais recetivo ao que o outro lhe diz. Até tem mais energia, coisa que nunca pensei que ainda houvesse

mais (risos).

(E): E como descreve a relacdo entre pares e professores?

(EE2): Ele embora ndo saiba pronunciar corretamente as palavras, ele comunica muito com
o corpo. Abana a cabeca, aponta, puxa as pessoas... tudo isto sdo estratégias para ele conseguir
comunicar com o outro... ¢ tem sucesso. Ele ¢ muito expressivo e o “sim” e o “ndo” sabe ele dizer
(risos). Mas ele gosta da professora e também dos colegas. A professora diz-me que ele na sala de
aula quando vé que algum amigo estéa triste ou a chorar, ou até mesmo frustrado, ele vai la e tenta
reconfortar o amigo... ah ele levanta-se do seu lugar e vai Ihe dar um abrago ou beijinho, mas depois
acaba sempre por magoéa-los porque nao tem controlo na for¢a que faz e € muito bruto. E como se
desequilibra um bocadinho, até parece que empurra os amigos. Mas é muito engracado, porque
quando vou busca-lo a escola os colegas as vezes vém ter comigo ao portdo e dizem-me que naquele
dia brincaram com o S. e que fizeram isto, e aquilo... e isso ¢ reconfortante, porque embora eu saiba
que ele é muito socidvel e, também me sinto bem em ouvir que o meu filho tem amiguinhos. E sdo
nesses momentos que eu vejo que eles gostam dele. Sabem que ele tem problemas e por isso
desculpam muita coisa, mas eles sabem que na maioria das vezes ele s6 quer brincar e ndo magoar

ou ser mau..., mas também temos de perceber que ndo é facil. Mas é a vida.

(E): E a aprendizagem dos contetidos o que me pode dizer sobre 0 S.?

(EE2): Olhe a professora dele é espetacular. Esta sempre muito disponivel, mas ndo me
p0Sso esquecer que numa turma de vinte alunos, elatem o S. e ainda tem outro aluno com problemas,
ou seja, acredito que também lhe seja complicado. Mas como ele tem direito a medidas seletivas,
como ja disse, ndo faz os testes nem fichas, mas é avaliado pelas professoras do CAA (Centro de
Apoio de Aprendizagem). Ele até passa mais tempo no CAA do que na sala de aula. Ele ndo sabe
escrever o nome dele, mas sabe identificar-se através de fotografias... ah, e a nivel psicolégico eu ja
sei que ndo posso querer que ele consiga acompanhar 0s outros, e que seja muito inteligente e que
consiga ser capaz de escrever poemas, eu sei disso. Mas quero que o meu filho seja capaz de
reconhecer as letras, que consiga escrever o nome dele, que consiga identificar alguns objetos sem
ser por fotografias, gostava que aprendesse a ler... e isso ele ainda ndo consegue, mas esta no 3°ano.

Daqui a dois anos vai para um 2° ciclo, e ndo sei se vai estar preparado. Mas € um dia de cada vez.
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Ele gosta muito de aprender, mas no tempo dele e o que ele gosta... e a escola aqui tem um papel

fundamental, que é: ajuda-lo nesses aspetos que eu ndo consigo e principalmente, que seja autbnomo.

(E): E qual é a sua expetativa relativamente ao processo de inclusdo do S.?

(EE2): Bem, eu penso que a escola faz o que pode e tenta o que ndo pode ou consegue, mas
ndo chega. E eu também ndo tenho estabilidade financeira para Ihe proporcionar outras terapias,
portanto dependo da escola. Penso que nédo existe bullying por parte dos colegas, muito por ja andar
ha cinco anos na escola e toda a gente o conhecer. Penso que o pior vai ser mesmo a partir do 5%no,
pois sdo mais nestas idades que as criangas se tornam mais maléficas... ah, antes dos 10 anos os
mitdos sdo mais ingénuos, mais amigaveis e recetivos. E o facto de também o conhecerem por a
minha filha do meio ter andado na mesma escola, também ajuda no relacionamento inclusivo por
parte dos auxiliares pois tratam-no muito bem e ele gosta da escola. Ele como ainda fica doente muito
facilmente por ter nascido prematuro e ter tido aquelas complicacdes, ele acaba também por faltar
muitas vezes ainda, o que o compromete nas terapias € nas matérias... falta mais do que eu gostaria,
mas ndo posso fazer nada. Mas concluindo, penso que a sua inclusdo dependerd sempre do
relacionamento dos auxiliares, professores e colegas que, atualmente, ndo tenho qualquer tipo de

problemas.

(E): E como perspetiva a escolarizagdo dele daqui para a frente?

(EE2): E assim, como ja lhe disse, neste momento penso que fazem os possiveis para que
ele se sinta confortdvel e se ambiente o mais possivel... ah, mas tenho medo. E tenho medo porqué?
Porque eu sei que ele vai sempre necessitar de ajuda no futuro, seja no seu percurso escolar como no
seu percurso profissional..., mas para ja estou contente, embora penso que seja possivel uma ajuda
melhor e mais aprofundada. Acredito que o pior mesmo vai ser quando ele passar para o 2.° ciclo pois

nédo devera ter a mesma atencdo, 0 mesmo cuidado que nesta escola ainda tem.

(E): E que dificuldades acredita que ele tera de enfrentar no seu processo inclusivo?

(EE2): Acho que o facto de ele ndo gostar de estar sentado na sala de aula apenas a ouvir o
que lhe é dito vai ser um problema; ele ainda ndo escreve nem manuseia corretamente a posi¢do do

lapis; ndo tem nocédo de tempo, ou seja, ndo sabe estar num ambiente e perceber ou ndo se pode falar,
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espernear, levantar... o que a meu ver vai ser complicado daqui para a frente, porque a exigéncia
necessaria ano apés ano, cada vez vai ser mais complicada e dificil. A grande questdo que me faco
todos os dias € se ele algum dia realmente conseguira ser independente, e isso assusta-me... porque
penso que ndo. E essa é uma das grandes dificuldades que eu acredito que ele tera, ndo ser
independente.

(E): Estd bom, penso que acabdmos. Desde ja agradego novamente pela sua disponibilidade.
Deseja questionar-me alguma coisa?

(EE2): Néo, obrigada eu pela conversa e espero que o meu testemunho a ajude.

(E): Obrigada eu pelo seu tempo.
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Analise de contetido da entrevista a EE2

“comecei a ficar um bocadinho preocupada”
“poderia ser mais grave do que parecia”

“depois de ter perguntado por ele que me
explicaram que ele tinha tido um AVC”

“teria de ficar em vigilancia mais um ou dois
dias”

“trouxeram-me 0 S. no dia a seguir, mas vinha
dentro... ah, dentro de uma incubadora”

Apos o parto

Unidades de registo Indicadores Subcategorias Categorias
“tenho 39 anos” ldade
“sou a mée do S.” Grau de Apresentacao
parentesco
“Fiz a escola até ao 9.° ano” . . Formagé_o
Ensino basico -
académica Caraterizacs
- araterizacao
“trabalho nas limpezas na Santa Casa da Profissa Formacéo ¢
isericérdia” rorissao . i
Misericordia profissional | do entrevistado
“num apartamento” Apartamento
“Vivo com os meus trés filhos e neta”
“O meu ex-marido saiu de casa quando 0 S. tinha Agregado Cc_mte_xto
mais ou menos um ano”’ famili habitacional
“ele ndo lidava muito bem com o problema do amiliar
filho”
“foi uma gravidez normal”
“Ja tinha estado gravida duas vezes, e a terceira .
correu tudo bem... era um menino” Inicio
“sempre quis 0 menino quando descobri que
estava gravida”
“Nunca ninguém me disse que ele iria ter os
problemas que tem” Acompanhame
“eu fui sempre as consultas, as ecografias e nto
sempre esteve tudo bem” Gravidez
“foi dois ou trés dias depois de ele nascer”
“Estava de 34 semanas” Complicagﬁes
“e me senti um pouco estranha”
“dou uma meia ddzia de passos rebentaram-me
as dguas”
“A minha filha mais velha chamou logo uma Caraterizacéo
ambulancia” :
“Fui para o hospital da minha zona de Procedimentos da gravidez e do
residéncia”
“ele nasceu de parto normal” parto
“sem complicacdes” Normal
“lembro-me de té-lo visto a chorar muito”
“depois levaram-no para perceber se estava tudo
bem” , Sentimentos da
“achei estranho ndo o ter ao pé de mim no mae
quarto” Parto
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Unidades de registo Indicadores Subcategorias Categorias
“Ele ainda esteve internado treze dias”
“ele ainda estava um pouco fragil”
“ver se estava tudo bem com os pulmdes e com
0 coragao” . . Complicacoes
“nao estava desenvolvido na totalidade” .
do bebé

“viemos para casa porque os médicos disseram
que ele ja estava recuperado”

“nunca me disseram que algo poderia ndo estar
bem”

“Foi uma montanha-russa”

“Quando vim para casa pensava que tinha um
bebé saudavel e normal”

“a verdade ¢ que nem tanto”

“comecei a achar estranho”

Sentimentos da
mae

“Quando ele tinha dois meses reparava que 0 S.
ficava muitas vezes doente”

“era preciso muito cuidado com as correntes de
ar, com os ares condicionados, com as diferencas
de temperatura”

“ele era e ¢ uma florzinha de estufa ¢ adoecia
muito rapido”

“reparei que ele ndo me olhava muito nos olhos,
ndo sorria, ndo fazia forga com a mao direita”

Reconheciment
o0 de que algo
nao esta bem

“fui a pediatra e disse-lhe o que se passava”
“disse que fazia parte, que nem todas as criancas
se desenvolvem com a mesma naturalidade e
rapidez.”

“deixei andar mais um tempo para perceber se
eram coisas da minha cabeca ou se a doutora
tinha razdo.”

Ida & pediatra

“ele ja tinha um ano e meio (...) e continuava
com tudo aquilo que lhe disse”

“comecei a perceber que ele tinha qualquer
coisa”

“ndo falava, ndo brincava muito sozinho, ficava
a maior parte do tempo a ver televisdo ou no meu
telemovel”

“ele adorava ver videos”

“percebia que ele ndo usava a mao”

“a mdao direita dele ndo era usada para
praticamente nada”

“Ele ndo conseguia agarrar os objetos, nem
comia com aquela méo”

“E quando fui outra vez & pediatra, ela entéo ai
achou que ndo era normal.”

Pos-consulta

“Comegamos entdo a perceber o que ele tinha”
“com 3 anos e meio tivemos a confirmagao”

“O S. é autista, tem transtorno do espetro do
autismo nivel dois”

“devido ao AVC ficou com mais problemas”
“ficou com problemas no lado direito do corpo
no que diz respeito a mobilidade”

“a méo direita e um pouco menos na perna”

Procedimentos
pés 22 ida a
pediatra

Primeira
infancia

Caraterizacéo
do
desenvolvimento

da crianga
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“a médica disse-me logo que o lado direito dele
iria ficar mais comprometido”
“deveriamos trabalhar mais esse lado”

“Olhe foi um choque”

“Quando ja temos filhos, parece que caimos na
ignorancia que como ja temos filhos “normais”,
nunca teremos nenhum com problemas”

“¢ uma adaptacao”

Reacéo da
familia

“Comecamos logo com terapias nos hospitais”
“a terapia da fala e a terapia ocupacional”
“nunca tive posses para conseguir ir a clinicas”
“ia ao hospital ¢ ele fazia 18

Terapias

“ele tem 9 anos”

“anda no 3.° ano”

“¢ um menino que nao se isola dos outros”
“tem uma vontade enorme de ter amigos”

“gsta sempre a procura de alguém para brincar,
conhecendo ou ndo”

“¢ muito engracado”

“¢ uma crianga persistente”

“nunca desiste ¢ tenta sempre fazer mais e
melhor, mas no que ele quer e gosta”

“€ muito teimoso”

“muito mimado”

“Ele é muito expressivo”

Carateristicas

“tinha terapias dois dias por semana na escola e
um dia no hospital”

“Mas as terapias no hospital s6 consegui até ele
completar os 6 anos”

“via que ele estava na mesma, ndo gostava da
terapeuta e também era muito longe”

“eu ndo consigo”

“E clinicas aqui onde moro existem, mas ¢ muito
caro.”

“mas poderia estar mais desenvolvido se tivesse
comecado mais cedo e, se também tivesse mais
terapias, ndo sei’

Terapias

Dados da
crianca

“Consegui coloca-lo no infantario com 4 anos”
“a pediatra disse ser importante para ele ter
contacto com outras criangas”

“para a parte da socializagdo”

“tem direito a medidas seletivas na escola”

Entrada no
infantario

“entra todos os dias as 7:45 da manh&”

“fica no ATL até a 9:00”

“depois vai para a sala!
“sai da escola as 16:15”

“agora ele s6 tem mesmo na escola porque é
muito dificil conseguir pagar terapias em clinicas
privadas”

“ser muito tempo na escola para ele”

“Passar tanto tempo na sala de aula, ainda para
mais para estas criangas, ¢ muito desgastante”

Rotina atual

Percurso

escolar
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“passa mais tempo no CAA do que na sala de
aula.”

“ele aprendeu a exercitar mais a esquerda”

“faz tudo com a mao esquerda”

“mas a verdade ¢ que foi o melhor para ele”
“agora noto que ele anda mais calmo e mais
recetivo ao que o outro lhe diz”

“Até tem mais energia, coisa que nunca pensei
que ainda houvesse mais”

“ele comunica muito com o corpo”

“Abana a cabeca, aponta, puxa as pessoas”
“tudo isto sdo estratégias para ele conseguir
comunicar com o outro... € tem sucesso”

Positivos

“é uma crianga que fica frustrada quando néo
consegue realizar alguma tarefa”

“quando ndo o deixam fazer o que quer”
“revoltava-se bastante quando era contrariado”
“2° ano, que ele teve de abandonar as AEC’s
porque ndo se portava bem”

“a professora pediu-me uma reunido e disse-me
que ele ndo conseguia mesmo participar nas
atividades”

“batia nos colegas e nos auxiliares que o
acompanhavam”

“concordamos em tira-lo das AEC’s para que ele
ndo se sentisse tdo cansado”

Negativos

Aspetos
positivos ou
negativos do

seu
crescimento

“Ele adora dangar, ouvir musica ¢ brincar com
plasticina e bolas”

“sabe identificar-se atraves de fotografias”

“Ele gosta muito de aprender, mas no tempo dele
e o que ele gosta”

“ele gosta da escola”

Gostos

Capacidades

“Ele ndo fala quase nada”

“0 pouco que sabe, ndo ¢ muito percetivel”

“¢ mais pelo som e pelos movimentos que se
consegue perceber o que ele quer”

“embora ndo saiba pronunciar corretamente as
palavras”

[T

0 “sim” e 0 “ndo” sabe ele dizer”

Fala

“Ja tem um bocadinho mais de forca na mao
direita”

“mas ndo consegue fazer quase nada sozinho
com ela”

Mao direita

“Tem dificuldade em andar sem se
desequilibrar”
“ndo consegue correr muito tempo porque depois

tropeca e cai”

Perna direita

“Ele como ainda fica doente muito facilmente
por ter nascido prematuro e ter tido aquelas
complicagBes, ele acaba também por faltar
muitas vezes ainda, 0 que o compromete nas
terapias e nas matérias”

Respiratorios

Dificuldades

Capacidades e
dificuldades
fisicas e
cognitivas da

crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“também dos colegas”

“ele na sala de aula quando v€ que algum amigo
esta triste ou a chorar, ou até mesmo frustrado,
ele vai 14 e tenta reconfortar o amigo”

“ele levanta-se do seu lugar e vai lhe dar um
abraco ou beijinho”

“mas depois acaba sempre por magoa-los porque
ndo tem controlo na forca que faz e é muito
bruto”

“até parece que empurra os amigos”

“s80 nesses momentos que eu vejo que eles
gostam dele”

“Sabem que ele tem problemas e por isso
desculpam muita coisa”

“mas eles sabem que na maioria das vezes ele s6
quer brincar e ndo magoar ou ser mau”

Colegas

“Mas ele gosta da professora”

“a professora dele ¢ espetacular”

“Esta sempre muito disponivel”

“ndo tenho qualquer tipo de problemas”

Professores

“as monitoras sdo muito simpaticas com ele e
estimulam-no muito”

“o facto de também o conhecerem por a minha
filha do meio ter andado na mesma escola,
também ajuda no relacionamento inclusivo por
parte dos auxiliares pois tratam-no muito bem”
“neste momento penso que fazem os possiveis
para que ele se sinta confortavel e se ambiente o
mais possivel”

Auxiliares

Relacdo da
crianca com a
escola

“ele nao escreve”

“ndo tem concentragdo para pintar um desenho
inteiro”

“ndo gosta de matematica”

“Ele ndo sabe escrever o nome dele”

“ele ndo gostar de estar sentado na sala de aula
apenas a ouvir o que lhe é dito vai ser um
problema”

“ele ainda ndo escreve nem manuseia
corretamente a posigdo do lapis”

“ndo tem nocdo de tempo, ou seja, ndo sabe estar
num ambiente e perceber ou ndo se pode falar,
espernear, levantar”

Dificuldades

“ele tem direito a medidas seletivas”
“nao faz os testes nem fichas”
“¢ avaliado pelas professoras do CAA”

Avaliacoes

Aprendizagen
S

Capacidades e
dificuldades da
crianca no seu

percurso escolar

“temos de perceber que ndo ¢ facil. Mas ¢ a
vida.”

“a nivel psicologico eu ja sei que ndo posso
querer que ele consiga acompanhar os outros”
“que seja muito inteligente e que consiga ser
capaz de escrever poemas, eu sei disso”

Sentimentos da
mae

Entrada para
a escola

Expetativas das

familias face a

144

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Penso que ndo existe bullying por parte dos
colegas, muito por ja andar ha cinco anos na
escola e toda a gente o conhecer”

“quando vou busca-lo a escola os colegas as
vezes vém ter comigo ao portdo e dizem-me que
naquele dia brincaram com o S. e que fizeram
isto, e aquilo”

“isso ¢ reconfortante”

“ele é muito sociavel e, também me sinto bem
em ouvir que o meu filho tem amiguinhos.”

“a professora pediu-me uma reunido”

“em conversa com a professora percebemos que
ele ndo tinha o acompanhamento que eu gostaria
que ele tivesse”

“a escola ndo conseguia colocar ninguém com
alguma experiéncia com estes meninos”

Reunides

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianga

“ndo me posso esquecer que numa turma de vinte
alunos, ela tem o S. e ainda tem outro aluno com
problemas, ou seja, acredito que também lhe seja
complicado”

Sala de aula

“E eu também ndo tenho estabilidade financeira
para lhe proporcionar outras terapias”

“dependo da escola”

“falta mais do que eu gostaria, mas ndo posso
fazer nada”

Disponibilidade
familiar

Dificuldades
No processo
inclusivo

“Mas quero que o meu filho seja capaz de
reconhecer as letras, que consiga escrever 0
nome dele, que consiga identificar alguns objetos
sem ser por fotografias, gostava que aprendesse
aler”

“isso ele ainda ndo consegue, mas esta no 3°ano.
Daqui a dois anos vai para um 2° ciclo, e néo sei
se vali estar preparado”

“a escola aqui tem um papel fundamental”
“ajuda-lo nesses aspetos que eu ndo consigo e
principalmente, que seja auténomo.”

“eu penso que a escola faz o que pode e tenta o
que ndo pode ou consegue, mas nao chega.”
“penso que a sua inclusdo dependera sempre do
relacionamento dos auxiliares, professores e
colegas”

“para ja estou contente”

“embora penso que seja possivel uma ajuda
melhor e mais aprofundada”

“o pior mesmo vai ser quando ele passar para o
2.° ciclo pois ndo deverd ter a mesma atencéo, o
mesmo cuidado que nesta escola ainda tem”

“a meu ver vai ser complicado daqui para a
frente”

“a exigéncia necessaria ano apds ano, cada vez
vai ser mais complicada e dificil.”

A nivel escolar

Opinido do

entrevistado

inclusao da

crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Penso que o pior vai ser mesmo a partir do
5%no, pois sdo mais nestas idades que as
criangas se tornam mais maléficas”

“antes dos 10 anos os miudos sdo mais ingénuos,
mais amigaveis e recetivos.”

“mas tenho medo”

“Porque eu sei que ele vai sempre necessitar de
ajuda no futuro, seja no seu percurso escolar
como no seu percurso profissional”

“A grande questdo que me fago todos os dias € se
ele algum dia realmente conseguira ser
independente, e isso assusta-me”

“porque penso que ndo. E essa é uma das grandes
dificuldades que eu acredito que ele terd, ndo ser
independente”

No futuro da
crianca
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Sintese da andlise de contelido de EE2

Na segunda entrevista realizada, conheceu-se outro testemunho de uma mae, de um menino
com 9 anos, com o espetro do autismo “nivel médio” e, que juntamente, apresenta um quadro de
hemiparesia do lado direito do corpo.

Na primeira categoria realizada “Caracterizacdo do entrevistado”, ficou-se a conhecer que a
mae tem “39 anos” e que apenas ficou com o 9° ano de escolaridade. Atualmente trabalha “nas
limpezas na Santa Casa da Misericordia” e vive com os trés filhos e neta num apartamento, na regiao
de Lisboa. A entrevistada evidenciou ainda que o0 ex-marido “saiu de casa quando o S. tinha mais ou
menos um ano”, uma vez que “nao lidava muito bem com o problema do filho”.

Foi na segunda categoria que se compreendeu como correu a gravidez e o parto da EE2,
destacando que “foi uma gravidez normal” e “nasceu de parto normal”. No inicio a entrevistada
evidenciou que “nunca ninguém me disse que ele iria ter os problemas que tem”, dado que “sempre
foi as consultas, as ecografias e sempre esteve tudo bem”, mas que, com 34 semanas, rebentaram-lhe
as aguas e “chamou logo uma ambulancia”. O parto decorreu normalmente “sem complicagdes”, até
ao dia seguinte quando informaram a mée que o bebé “tinha tido um AVC”. Esteve treze dias
internado, numa incubadora, porque disseram a mae que “ele ainda estava um pouco fragil”, uma vez
que o bebé “ndo estava desenvolvido na sua totalidade”, mas no final desse tempo, vieram para casa,
mantendo alguma vigilancia.

Relativamente ao desenvolvimento da crianga (terceira categoria) criaram-se quatro
subcategorias: a “Primeira Infancia”, os “Dados da Crianga”, o “Percurso Escolar” e os “Aspetos
Positivos e/ou Negativos da Crianga”. No que diz respeito a “Primeira Infdncia” a EE2 afirmou ser
“uma montanha-russa”. Com o episodio passado no hospital, o olhar alerta da mae constatou alguns
comportamentos no filho “ele ndo me olhava muito nos olhos”, “ndo sorria”, “ndo fazia forga com a
mao direita” que ndo faziam muito sentido, tendo a necessidade de ir a pediatra.

A mée afirmou que a médica desvalorizou a situa¢do, mas 0os comportamentos mantiveram-
se. Ap6s uma ida a uma nova consulta, percebeu-se que efetivamente algo se passava com a crianca.
Com 3 anos e meio diagnosticaram o menino como tendo “Transtorno do Espetro do Autismo nivel
dois” e, juntamente, apresentou-se um quadro de hemiparesia do lado direito do corpo, onde a pediatra
avisou a mae “que o lado direito dele iria ficar mais comprometido”. Desde cedo, a crianga frequentou
a terapia da fala e a terapia ocupacional apenas no hospital, visto que a mée referiu que “nunca tive

posses para conseguir ir a clinicas”, entdo até aos 6 anos o filho sempre foi as terapias.
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Caracterizando a crianga, pode-se concluir que € um menino de 9 anos, com muita energia e
amigos. A méae caracteriza-o como sendo “engragado”, “persistente”, “lutador”, “teimoso” e que €
“um menino que ndo se isola dos outros”. Anda no 3° ano e tem medidas seletivas na escola,
integrando o CAA. Faz terapia da fala apenas na escola, visto que aos 6 anos deixou a terapia
ocupacional no hospital, pois “via que ele estava na mesma, nao gostava da terapeuta e também era
muito longe”. Todavia, a mae demonstrou sentir-se impotente, uma vez que nao consegue pagar
terapias em clinicas e que o filho “poderia estar mais desenvolvido se tivesse comecado mais cedo, ¢
se também tivesse mais terapias”.

Ja no que diz respeito ao “Percurso Escolar”, a EE2 disse que a crianga entrou para o infantario
com 4 anos “pois a pediatra disse ser importante (...) para a parte da socializagdo”. Atualmente, a
crianga entra as “7:45 da manha” estando no ATL até as 9:00. Depois vai para a sala e “sai da escola
as 16:15”. A mae evidenciou ainda que, ao nivel de terapias, “ele s6 tem mesmo na escola”, uma vez
ser “muito dificil conseguir pagar terapias em clinicas privadas”. Mas na escola, a EE2 referiu que o
filho “passa mais tempo no CAA, do que na sala de aula” devido ao comportamento e ndo conseguir
estar la.

Conheceram-se também os “Aspetos Positivos e Negativos do Crescimento da crianga, onde
a méae destacou como positivos que “ele comunica muito com o corpo” e que “aprendeu a exercitar
mais a esquerda”, uma vez que o lado direito do corpo ficou mais comprometido. Refere ainda que é
uma crianga criativa, pois cria “estratégias para ele conseguir comunicar com o outro”, porque nao
fala, ¢ apresentou ainda que o facto de ele ter saido das AEC’s no 2° ano 0 tornou uma crianga mais
calma “‘e mais recetivo ao que o outro lhe diz”.

Contrariamente, a EE2 referiu como aspetos negativos do crescimento do filho a frustracdo
que a crianca sente quando “ndo consegue realizar alguma tarefa”, o mau comportamento no ano
letivo anterior, que fez com que tivesse de abandonar as AEC’s “batia nos colegas e nos auxiliares
que o acompanhavam; e, finalmente, a reagdo que o filho tem quando é contrariado pois “revoltava-
se bastante quando era contrariado”.

Foi na quarta categoria que se entenderam as capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas
da crianca, onde a entrevistada referiu que o filho tendo Espetro do Autismo, tem dificuldades na
fala, pois “ndo fala quase nada”, “o0 pouco que sabe nao € percetivel” e que utiliza muito os sons e
movimentos para se “perceber o que ele quer”. A nivel fisico, destacou que a crianga embora consiga
manusear (pouco) 0 membro superior direito “nao consegue fazer quase nada sozinho com ela” e que
o membro inferior apenas se desequilibra um pouco quando tenta andar muito tempo, acabando

sempre por tropecar. Devido a prematuridade e as complicacOes respiratdrias que teve em pequeno,
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“ele ainda fica doente muito facilmente”, o que faz com que esteja sempre a faltar a escola e
comprometendo-o “nas terapias e nas matérias”.

Relativamente as capacidades, a mae identificou que a crianca adora “dancgas, ouvir musica e
brincar com plasticina e bolas”, sendo estas as atividades que também trabalharam com ele na escola.
E um menino que “gosta muito de aprender, mas no tempo dele ¢ o que ele gosta”, pois reconhece
que o filho ndo tem nocéo do esforco que por vezes temos de fazer quando ndo gostamos tanto de
algo. Mas sabe-se identificar “através de fotografias” e “ele gosta da escola”.

Durante o seu percurso escolar, surgiram também outras capacidades e dificuldades na crianca
destacando entdo, na quinta categoria, a relacdo da crianca com os colegas, professores e auxiliares
bem como as suas aprendizagens. Primeiramente, a mée evidenciou que a relacdo do filho com os
amigos € uma relacdo de compaixao “cle na sala de aula quando vé que algum amigo esta triste ou a
chorar (...) ele vai 14 e tenta reconfortar o amigo”, de companheirismo, porque os colegas sabem que
“ele tem problemas e por isso desculpam muita coisa”, mas que acima de tudo ¢ uma crianga amiga
do seu amigo.

No que diz respeito a relagdo da crianga com os professores, a EE2 referiu que “ele gosta da
professora” e que esta “esta sempre muito disponivel”, ndo tendo qualquer tipo de problemas. As
auxiliares e as monitoras do ATL “sdo muito simpéaticas com ele” e fazem os possiveis “para que ele
se sinta confortavel e se ambiente o mais possivel”. Esta relagdo solida, é explicada pela mée por ter
optado por escolher a escola da filha mais velha, uma vez que ja conheciam o filho, o que “também
ajuda no relacionamento inclusivo por parte dos auxiliares pois tratam-no muito bem”.

Foi nas “aprendizagens” que se identificaram algumas dificuldades enfrentadas pela crianga,
onde a entrevistada salientou que “ele ndo escreve”, “ndo tem concentracdo para pintar um desenho”
e “ndo sabe estar num ambiente e, perceber ou nao se pode falar, espernear, levantar”, o que faz com
que as suas aprendizagens figuem comprometidas. A mée evidenciou também que o filho “tem direito
a medidas seletivas”, onde ndo faz “testes nem fichas” e “é avaliado pelas professoras do CAA”.

Relativamente as expectativas das familias face a incluséo da criangca, compreendeu-se que a
EE2 afirmou ter sido dificil a entrada para a escola, porque tem nocéo dos problemas do filho e que
ndo pode “querer que ele consiga acompanhar os outros”. Reconhece que ndo existe bullying por
parte dos colegas na escola “muito por ja andar hé cinco anos na escola e toda a gente o conhece”, e
que quando o vai buscar, os amigos do filho vao ter com ela e dizem “que naquele dia brincaram com
o S.” sendo reconfortante para a mée.

Destacou-se que enquanto a crianga frequentava o 2° ano, a professora titular pediu uma

reunido com a mée, dizendo que o menino ndo conseguia ter acompanhamento, dado que “a escola
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ndo conseguia colocar ninguém com alguma experiéncia com estes meninos”, implicando a sua saida
das AEC’s. Foi uma conversa dificil, porque todos estes obstaculos complicam o processo inclusivo
do filho, uma vez que a mée depende da escola para as terapias porque “ndo tenho estabilidade
financeira para lhe proporcionar outras terapias”.

Relativamente a opinido da mée sobre o percurso escolar do filho percebeu-se que deseja que
0 menino “seja capaz de reconhecer as letras, que consiga escrever o nome dele, que consiga
identificar alguns objetos sem ser por fotografias, gostava que aprendesse a ler”, pois realgou que a
escola ndo esté preparada para estas criancas. Sabe que o filho daqui a dois anos, muda de escola e
de ciclo, e que vai ser complicadissimo uma vez que pensa que 0 menino “ndo vai estar preparado”.

Sublinhou que a escola “tem um papel fundamental” nas vidas destes meninos, vito que pensa
“sua inclusdo dependera sempre do relacionamento dos auxiliares, professores e colegas”. Reconhece
que “a escola faz o que pode e tenta o que ndo pode ou consegue, mas nao chega” e que vai ser sempre
uma mistura de sentimentos de gratidao e de incerteza, dado que “a exigéncia necessaria ano apos
ano, cada vez vai ser mais complicada e dificil”.

Contudo, no que diz respeito ao futuro da crianga, a mae destacou que sabe que o filho
necessitara sempre “de ajuda no futuro, seja no seu percurso escolar como no seu percurso
profissional” ¢ que se questiona todos os dias se “ele algum dia realmente conseguird ser
independente”, sabendo que serd muito dificil, sendo “uma das grandes dificuldades que eu acredito

que ele tera, ndo ser independente”.
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Apéndice 4 — Protocolo da terceira entrevista — EE3

PROTOCOLO

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo para a realizacdo de uma entrevista
pelas 10:00 horas, no dia trés de novembro de 2023, e pedir a sua permissao para realizar a
gravacdo da mesma.

Esta entrevista é realizada no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagdo — Dominio
Cognitivo e Motor, da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, e 0 tempo
previsto para a realizacdo da mesma sera entre 25 a 40 minutos.

Esta entrevista servira para 0 meu Projeto de Disserta¢cdo, que tem como objetivo
principal perceber que expetativas tém as familias de criancas com multideficiéncia face a
sua inclusdo escolar.

Todas as informacdes que me conceder permanecerdo confidenciais e serdo tomados
todos os cuidados para garantir o anonimato, sendo seguidas as regras deontologicas e éticas

préprias deste tipo de trabalho.

Agradeco antecipadamente a sua colaboracao,

Joana Filipa Freixo Pinto Da Fonseca
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Transcricdo da entrevista a EE3

Entrevistadora (E): Bom dia, 0 meu nome € Joana Fonseca, tenho 25 anos e estou a fazer
0 Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor, na Luséfona. Esta entrevista tem
como objetivo perceber um bocadinho quais sdo as expectativas dos pais de criangas com
multideficiéncia face a sua incluséo escolar e, por essa razdo, faz-me sentido garantir-lhe o anonimato

da nossa conversa e questiona-la se poderei gravar a mesma?

Encarregado de Educacéo 3: Sim, claro sim.

(E): Pois bem, comegcaremos entdo por me dizer o seu nome, a sua idade, o grau de

parentesco com a crianca e que habilitacGes académicas e profissionais tem.

(EE3): OI4, eu sou a G.I. e tenho 50 anos. Sou a mée da D. e acabei a escola até ao 12°ano
e neste momento trabalho numa empresa logistica. Acabei por nédo ir para a faculdade porque quis
comecar logo a trabalhar entdo pronto. O meu primeiro trabalho foi num café, estive 1a 15 anos...
depois vim-me embora, e fui para um armazém. Estive l& uns 5 anos e depois chateie-me, e vim para

o trabalho que estou agora.

(E): E com quem vive e onde?

(EE3): Vivo num apartamento com a minha filha, era a casa dos meus pais, na regido de

lisboa.

(E): E recuando um bocadinho no tempo, relate-me como passou a sua gravidez?

(EE3): Entdo... ah, foi normal acho eu. Também so estive gravida uma vez, entdo
pronto...ndo tinha muitos enjoos, nem dores... ah, s6 tinha muita vontade de comer (risos). Sempre
correu tudo bem e todas as consultas e exames que fiz estava sempre tudo bem. Tinha de estar um
pouco mais em repouso devido a minha idade, mas sem ser isso ndo tive qualquer tipo de problema...

ah correu bem, ndo houve qualquer tipo de complicacéo.

(E): E que tipo de parto teve?
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(EE3): Ah, foi cesariana. Ja estava de 40 semanas e alguns dias, quando me provocaram o
parto. No inicio era para ter sido normal, mas eu ndo tinha dilatagdo suficiente e ela ja poderia estar
em sofrimento... ah, entdo fizeram-me a cesariana. E ai sim, vi logo que a minha filha tinha alguma
coisa... ah, mal olhei para ela vi que era diferente. Soube logo que tinha Trissomia 21, mal vi a cara

dela pela primeira vez.

(E): E nunca lhe foi dito?

(EE3): Néo, nunca me disseram nada. Eu tive sempre um acompanhamento médico normal

e nunca me disseram que ela vinha a ter trissomia.

(E): E como se sentiu?

EE3): Olhe, por muito estranho que pareca nao fiquei zangada nem ressentida. Ela é minha
filha, é tudo aquilo que queria ter naquele momento e ndo era por ter trissomia que nao iria ser uma
pessoa como a outra qualquer. Eles sdo criangas que se sabem desenrascar, portanto nunca foi uma
preocupacado. E vejamos uma coisa, 0s médicos também ndo conseguem ver tudo nem antecipar tudo,
e se tudo indicava que estava tudo bem, porqué haver a necessidade de culpar alguém, percebe?

Acontece... ah, sdo coisas que acontecem.

(E): E como foram os primeiros anos de vida da D.?

(EE3): Muito felizes, alegres e agitados. Aquela mitda ndo parava um segundo. Ela esteve
sempre comigo até entrar para a escola, com 3 anos e pronto, sempre fomos apenas as duas. Ah,
lembro-me de que os primeiros anos foram um pouco mais complicados, mas ndo pelo problema
dela... ah, pela logistica de ser mae solteira. E consegui ficar sempre com ela, pronto... foi uma sorte
para mim. Nesses anos estive sempre muito atenta a blogs de familias com criangas com trissomia, e
foi fundamental para me enquadrar aqui um pouco... ah, e pronto. Os médicos sempre me disseram
que ela conseguiria vir a ser autbnoma e independente, mas com aquela condigéo. E vejamos, existem
muitos adultos bem-sucedidos com trissomia. Portanto sim, foram bem passados... passeamos muito

as duas, e pronto.
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(E): E atualmente como descreve a D.?

(EE3): E uma menina de 10 anos muito querida, carinhosa e esperta. O Ginico problema dela

é que ndo fala, ndo sabe escrever, e reclama muito (risos).

(E): E esta em que ano?

(EE3): Anda no 4.° ano... para o ano ¢ que véo ser elas... vais ser muito dificil. E outra
escola, outras pessoas, espagos diferentes, mas pronto. Mas atualmente ela esta bem naquela escola...
anda no ATL também desde que esta la. E pronto, ela entra as 8:30 da manha, porque tenho de ir
trabalhar e depois vou buscé-la perto das 18:00... por isso é quase o trabalho dela a escola (risos). E
gosta muito da escola e do ATL... ah também vou ter pena que ela perca isso... as pessoas, sabe? Ela

€ muito socidvel e muito mimocas... e la na escola elas sa3o muito beijoqueiras com ela. (risos)

(E): E como descreve a D. na escola? Como foi 0 seu percurso escolar até hoje?

(EE3): Entdo é assim. Logo no infantario a educadora sempre me alertou que poderia haver
ali qualquer coisa com a D. além da trissomia. A educadora dizia-me que para a idade dela (na altura
tinha 4 anos), ela ja deveria falar, mesmo tendo trissomia. Aquilo ficou-me a matutar na cabeca, entéo
resolvi ir ao médico de familia abordar o assunto. Lembro-me na altura que me disseram para ir ao
médico dos ouvidos e da garganta, mas ndo percebi muito bem porqué, mas fui. O médico de familia
disse-me que se houvesse alguma conclusdo... ah, ou uma avaliagdo conclusiva, para remarcar
novamente consulta com ele para conversarmos. Ent&o |4 fui eu com a menina, e quando o doutor lhe
V€ 0s ouvidos, perguntou-me se ela era uma menina que fizesse muitas otites, uma vez que se notava
algumas cicatrizes profundas. Ah, eu respondi-lhe que nem por isso, que nunca tinha percebido nada
de anormal, pois quando ela ficava doente ela sempre se queixou mais da barriga ou da cabeca, ou
até mesmo da garganta... ah, nunca me apercebi que ela se queixasse dos ouvidos. Mas pronto... ele
entdo achou aquilo estranho e requisitou exames para ele fazer, e pronto. Ai tudo comecou. Depois
de ela fazer tudo o que o médico pediu, ele percebeu que ela devera ter tido... ah, fez uma otite
profunda... aguda, quer eu dizer... € isso. Entdo pronto, ele disse que nos primeiros dias ou semanas
de vida, a D. fez essa otite e como nio se queixou, eu ndo reparei... e até me sinto mal como ¢ que a
menina tem uma dor daquelas ¢ ndo se queixava... ou eu nao reparei, ou pensei que ela estivesse a

chorar por outros motivos, ndo sei... porque ela nem sequer fez febre ou outra coisa qualquer,
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percebe? E pronto, aquela otite fez com que ela perdesse mais de metade da sua audicao, sendo quase

toda, naquele ouvido.

(E): E nunca tinha reparado?

(EE3): Néo, é como lhe digo, ela sempre olhou para mim quando eu chamava, percebia
sempre tudo quando eu falava com ela ou a mandava fazer alguma coisa, entdo ndo percebi muito
bem como é que ela era surda de um ouvido. E como também sempre pensei que estes meninos
fossem mais atrasados na fala, nunca pensei que ela nao falava porque tinha problemas de audicéo,
mas pronto. Depois daquilo tudo falei com a educadora, e ela aconselhou-me a frequéncia da D. no
CAA para tentarem desenvolver a fala e entdo ela ficou mais um ano na pré para ver se melhorava
um bocadinho. Até agora sei que a minha filha sé diz cerca de uma ddzia de palavras (sim, ndo,
desculpa, obrigada, bonita, bola, xixi, coco, mama, sai, apanhei) que sabe na ponta da lingua (risos).
Mas ndo diz mais nada, nem consegue construir frases, nem escrever. Sei que neste momento ela é
uma crianca resiliente, lutadora e corajosa que ndo se sente diferente dos outros meninos, mas ndo
esta capacitada para estar num 4.° ano dito normal. Ela tem acompanhamento nas aulas, vai ao CAA
todos os dias, tem AEC’s onde também ¢ acompanhada por uma pessoa e ela ¢ feliz na escola. Todas
as professoras que ela teve sempre gostaram muito dela e ela delas... ah, e as auxiliares adoram-na e
até a mimam demasiado, mas pronto, faz parte. Eu gosto muito da escola onde ela esta... e pronto,

neste momento estamos bem... para o ano € que se calhar vai ser mais dificil.

(E): Acha entdo que até agora a escola fez os possiveis para a inclusdo da D.?

EE3): Ah, repare... eu gosto muito da escola, dos professores, das auxiliares, mas a verdade
é que eu acho que a podiam estimular um pouco mais, percebe? Ela é muito teimosa, e ndo gosta de
ouvir um “ndo” e elas tém pena... ah, pena ndo... compaixao. Nao gosto da palavra pena. E pronto,
deixam-na fazer tudo o que quer...depois em casa eu € que estou com ela e tento, o melhor que sei,
ensinar a escrever o nome dela, porque ainda ndo sabe... ah, ela ainda tem muita dificuldade em pegar
no lapis para escrever ou pintar. E se calhar por isso ndo consegue escrever, ndo sei... sei que para
mim, a escola faz e trabalha com ela sim, mas ndo é suficiente. Repare, eu vivo sozinha com ela,
infelizmente o pai dela ndo é presente na vida dela, e por vezes é-me dificil estar capaz de a ajudar a
trabalhar alguma coisa em casa, ou até mesmo para fomentar brincadeiras para a estimular mais um

pouco..., mas ¢ minha filha. Também sei que a podia inscrever em terapias adicionais as que ela tem
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na escola (a da fala e a ocupacional), mas ndo tenho capacidades para isso, percebe? E a0 mesmo
tempo é frustrante porque queremos dar tudo aos nossos filhos e fazer sempre o melhor para eles,

mas aqui neste assunto eu nao consigo.

(E): E arelacdo que a D. tem com o colegas, como a descreve?

(EE3): Ela adora os colegas. Brinca muito com eles, sejam da turma dela ou ndo. Mas tem
um carinho especial pelos mais pequeninos. Elano ATL, tem a oportunidade de estar com 0s meninos
da pré, e as monitoras dizem-me que ela tem uma sensibilidade muito grande para eles, e que
demonstra muita preocupacdo para com eles quando choram ou se magoam. (Risos). Eu acho
engragado, vai ser uma boa mée. Mas pronto, eu acho que eles ndo a tratam de maneira diferente, e
dizem até que ela as vezes os ajuda e gosta muito de brincar a apanhada com eles.. ., mas por exemplo,
posso-lhe dizer que nunca a convidaram para uma festa de anos, e isso faz-me pensar que entéo sim,
existe preconceito. Mas por parte de quem? Dos pais ou dos mitdos, ndo é? E triste, mas ela néo
percebe. Os pais dos mitdos dizem-me que ndo a convidam porque vai ter atividades que ela ndo vai
conseguir fazer, ou que entdo ndo se querem responsabilizar pelo facto de poder acontecer alguma
coisa, ou até mesmo porque ndo querem ter trabalho..., mas ela ndo entende que ¢ diferente e as vezes

até é bom.

(E): E relativamente a sua aprendizagem, como interpreta o trabalho realizado pela escola?

(EE3): Como disse ha pouco, a escola tenta fazer o maximo que pode. Mas depois eu
pergunto-lhe, como é que uma menina que anda no 4.°ano ndo me sabe escrever ainda 0 nome dela?
E porque eu acho que nio se trabalha o suficiente com ela. E com isto eu quero dizer que, ela por
direito tem acesso ao RTP (Relatdrio técnico-pedagogico) e a avaliacdo dela é abrangida por medidas
seletivas, entdo ndo faz testes. Mas acho que ja podia estar mais desenvolvida, percebe? As criangas
com trissomia 21 sdo categorizadas por terem perturbacdes no desenvolvimento intelectual, mas noto
que a nivel fisico lhe é dificil fazer muitas coisas, nomeadamente pegar no lapis para escrever ou
pintar, ou até mesmo dar um salto. Ela gosta muito de expressao plastica... ah tudo o que fazno CAA
ou na sala de aula com a professora, ela da-me sempre com um sorriso no rosto. Todos os trabalhos
que faz, d&-me a dizer “Pa ti” (risos). E por exemplo, ja que ela adora mexer na tesoura, na cola, nas
canetas, nas tintas e tudo o que tenha a ver com trabalhos manuais, podiam aproveitar esse gosto que

ela tem, e desenvolver mais alguma coisa. Mas pronto, eu ¢ que interpreto dessa forma... também
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tive de me reeducar para conseguir perceber muita coisa da minha filha e nisso, 0os grupos de maes
onde participo sao uma ajuda muito grande na minha vida... ndo so6 pelo facto de me dar outras linhas

orientadoras, como também posso partilhar o meu testemunho a outras maes.

(E): E qual foi a sua expetativa quando ela entrou para escolinha?

(EE3): Primeiro foi de alivio, porque foi na escola que descobri a surdez dela. Mas depois
foi um sentimento de impoténcia e a0 mesmo tempo de gratiddo. Porque eu sou grata de ela gostar
de ir para escola, de brincar com os amigos, divertir-se com os adultos, sejam eles professores,
auxiliares ou monitores de ATL, mas ao mesmo tempo quero que ela seja 0 mais autbnoma possivel,
e Como € que eu vou conseguir isso se ela, ndo me constroi frases, ndo 1€, e no escreve? E assustador!
E ai penso que a escola ndo esta preparada para estas criancas. E ndo € por ndo quererem ou por ndo
gostarem de “x” ou “y”, € porque também ndo conseguem chegar a todo o lado. E eu percebo isso!
Mas ndo deixo de ser mae e querer o melhor para minha filha. Mas é como lhe digo, quando ela entrou

fui invadida pelo medo, pelo receio, mas ela ¢ tdo mais forte que eu... ¢ uma menina tdo feliz, que

me ajudou também a superar esses sentimentos.

(E): E na sua opinido, o que é que se pode melhorar? Acredita na incluséo escolar?

(EE3): Olhe, nem eu sei, Ah, deixe-me pensar... ah, penso que escola devia fomentar mais
a articulacdo entre familia-escola, porque sinto que se eu ndo pedir reunides e perguntar as auxiliares
se ela esteve bem ou ndo, se comeu ou se teve algum problema, elas também néo dizem nada... ou
ndo tém interesse em falar comigo sobre ela. Acho que, principalmente a escola tem um papel
fundamental na vida destas criangas e néo tira proveito maximo disso. Isto €, ndo digo que nédo
valorize a inclusdo escolar, mas para haver inclusdo é porque acho que existe exclusdo. Dizem-me
muito que “a D. ndo fez este exercicio porque ndo consegue”, ou “a D. ndo sabe brincar a este jogo,
entdo ndo faz ou tem de sair” ... e agora pergunto-lhe se acha isto incluir? Eu sei que a nivel fisico
ela sabe correr, jogar a bola com as méos e até consegue dar bons chutos na bola, adora brincar com
cordas... sei 14, ndo podiam adaptar as coisas para estes miudos? Percebe? Entdo sim, acredito na
inclusdo escolar, mas é um assunto um pouco sensivel, porque penso gque na escola onde ela esta,
ainda se fazem os minimos para que ela participe nas tarefas do quotidiano... ah, ela tem um professor
de ginastica que nao a exclui de nada, flexibiliza sempre a dinamicas para que ela faca alguma coisa. ..

e é esse cuidado a que me refiro. E pronto, quando ela for para o 2.° ciclo é que vai ser mais
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complicado. Eu sei que ndo vai haver a mesma atencdo com ela e, que s6 uma simples ida a casa de
banho lhe vai ser dificil, porque ela ndo tem autonomia suficiente para conseguir fazer tudo
sozinha...vem sempre com as cuecas no meio das pernas (risos). Mas pronto, isso deveria ter sido
trabalhado mais na primeira infancia, ou seja, tentar que ela conseguisse ter alguma autonomia para
realizar as pequenas tarefas do dia a dia. .., mas ¢ o que temos. E o pais que temos. E o ensino especial

é sem divida alguma uma area em que 0 nosso pais fica muito aquém do que poderia fazer.

(E): Muito obrigada pela disponibilidade nesta conversa. Deseja acrescentar mais alguma
coisa ou fazer-me alguma questédo?

(EE3): Néo, obrigada eu. Foi muito simpatica. Estou a torcer para que o seu trabalho corra
bem.

(E): Obrigada!
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Analise de contetido da entrevista a EE3

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“tenho 50 anos”

Idade

“Sou a mae da D”

Grau de
parentesco

Apresentacao

“acabei a escola até ao 12°ano”
“Acabei por ndo ir para a faculdade porque quis
comegar logo a trabalhar”

Ensino
secundario

Formacéo
académica

“O meu primeiro trabalho foi num café, estive 14 15
anos”

“vim-me embora, ¢ fui para um armazém (...) 5
anos”

“chateie-me, e vim para o trabalho que estou agora”
“trabalho numa empresa logistica”

Profissao

Formacéo
profissional

“Vivo num apartamento”
“era a casa dos meus pais, na regido de lisboa.”

Apartamento

“com a minha filha”
“infelizmente o pai dela ndo ¢é presente na vida dela”

Agregado
familiar

Contexto
habitacional

Caraterizacao

do entrevistado

“foi normal acho eu”

“s0 estive gravida uma vez”

“ndo tinha muitos enjoos, nem dores”
“s6 tinha muita vontade de comer”

Inicio

“Sempre correu tudo bem”

“e todas as consultas e exames que fiz estava sempre
tudo bem”

“ndo tive qualquer tipo de problema”

“Eu tive sempre um acompanhamento médico
normal”

“nunca me disseram que ela vinha a ter trissomia”

Acompanham
ento

“Tinha de estar um pouco mais em repouso devido
a minha idade”
“ndo houve qualquer tipo de complica¢do”

Complicacbes

Gravidez

“foi cesariana”
“Ja estava de 40 semanas e alguns dias”
“quando me provocaram o parto.”

Cesariana

“No inicio era para ter sido normal”

“mas eu ndo tinha dilatagdo suficiente e ela ja
poderia estar em sofrimento”

“fizeram-me a cesariana. E ai sim, vi logo que a
minha filha tinha alguma coisa”

Complicac6es

“mal olhei para ela vi que era diferente”

“ndo fiquei zangada nem ressentida”

“Ela € minha filha, ¢ tudo aquilo que queria ter
naquele momento e ndo era por ter trissomia que ndo
iria ser uma pessoa como a outra qualquer”

“Eles sdo criangas que se sabem desenrascar,
portanto nunca foi uma preocupagdo.”

“os médicos também ndo conseguem ver tudo nem
antecipar tudo, e se tudo indicava que estava tudo

Sentimentos
mae

Parto

Caraterizacao
da gravidez e

do parto
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

bem, porqué haver a necessidade de culpar alguém,
percebe?”

“Soube logo que tinha Trissomia 21, mal vi a cara
dela pela primeira vez”

Complicacbes

do bebe
“Muito felizes, alegres e agitados” Sentimentos
“Aquela miuda ndo parava um segundo.” ~
“foi uma sorte para mim” da mae
“Ela esteve sempre comigo até entrar para a escola”
“sempre fomos apenas as duas”
“os primeiros anos foram um pouco mais Logistica
complicados, mas ndo pelo problema dela... ah, pela familiar

logistica de ser mae solteira.”
“foram bem passados”
“passeamos muito as duas”

“estive sempre muito atenta a blogs de familias com

criangas com trissomia, e foi fundamental para me Primeira
e‘:‘nquadra’r aqui um pouco ' infancia

Os médicos sempre me disseram que ela
conseguiria vir a ser autdnoma e independente, mas
com aquela condi¢do”
“existem muitos adultos bem-sucedidos com Aprendizagen
trissomia” ~
“tive de me reeducar para conseguir perceber muita s da mae
coisa da minha filha e nisso, os grupos de mées onde
participo sdo uma ajuda muito grande na minha Caraterizacao
vida”
“ndo so6 pelo facto de me dar outras linhas do
orientadoras, como também posso partilhar 0 meu .
testemunho a outras maes.” desenvolviment
“menina de 10 anos” 0 da Crlanga
“muito querida, carinhosa e esperta”
“reclama muito”
“Anda no 4.° ano”
“anda no ATL também desde que esta 1a” )
“Ela é muito sociavel e muito mimocas” Carateristicas
“¢ uma crianga resiliente, lutadora e corajosa”
“nao se sente diferente dos outros meninos”
“ela ¢ feliz na escola” Dados da
“Ela é muito teimosa” Crianga
“¢ uma menina tao feliz”
“Ela tem acompanhamento nas aulas”
“vai ao CAA todos os dias”
“tem AEC’s onde também ¢ acompanhada por uma Acompanham
pessoa” entos na
“as que ela tem na escola (a da fala e a ocupacional)” escola
“com 3 anos”
“Logo no infantario a educadora sempre me alertou Entrada no
que poderia haver ali qualquer coisa com a D. além infantario
da trissomia”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“A educadora dizia-me que para a idade dela (na
altura tinha 4 anos), ela ja deveria falar, mesmo
tendo trissomia”

“ela entra as 8:30 da manha”
“depois vou busca-la perto das 18:00”

Rotina atual

“Mas atualmente ela estd bem naquela escola”

“¢ quase o trabalho dela a escola”

“mas ndo esta capacitada para estar num 4.° ano dito
normal”

“Também sei que a podia inscrever em terapias
adicionais, mas ndo tenho capacidades para isso”

“¢ frustrante porque queremos dar tudo aos nossos
filhos e fazer sempre o melhor para eles, mas aqui
neste assunto eu ndo consigo.”

Opinido do
entrevistado

Percurso
escolar

“resolvi ir ao médico de familia abordar o assunto”
“disseram para ir ao médico dos ouvidos e da
garganta, mas ndo percebi muito bem porqué, mas
fui”

Procedimento
s p6s conversa
com
educadora

“fui eu com a menina, e quando o doutor Ihe vé os
ouvidos, perguntou-me se ela era uma menina que
fizesse muitas otites”

“notava algumas cicatrizes profundas”

“nunca tinha percebido nada de anormal, pois
quando ela ficava doente ela sempre se queixou mais
da barriga ou da cabeca, ou até mesmo da garganta”
“ele entdo achou aquilo estranho e requisitou
exames para ele fazer”

“fez uma otite profunda... aguda”

“ele disse que nos primeiros dias ou semanas de
vida, a D. fez essa otite e como ndo se queixou, eu
nao reparei”

Consulta com
meédico

“até me sinto mal como é que a menina tem uma dor
daquelas e ndo se queixava”

“ou eu ndo reparei, ou pensei que cla estivesse a
chorar por outros motivos, nao sei”

“porque ela nem sequer fez febre ou outra coisa
qualquer”

“pensei que estes meninos fossem mais atrasados na
fala, nunca pensei que ela ndo falava porque tinha
problemas de audi¢do”

Sentimentos
do
entrevistado

“aquela otite fez com que ela perdesse mais de
metade da sua audicdo, sendo quase toda, naquele
ouvido”

“ela sempre olhou para mim quando eu chamava,
percebia sempre tudo quando eu falava com ela ou a
mandava fazer alguma coisa, entdo ndo percebi
muito bem como € que ela era surda de um ouvido.”

Consequéncia
da surdez

Detecdo da
surdez

“tem um carinho especial pelos mais pequeninos”
“E gosta muito da escola e do ATL”
“Ela gosta muito de expressdo plastica”

Gostos

Capacidades
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“ela adora mexer na tesoura, na cola, nas canetas,
nas tintas e tudo o que tenha a ver com trabalhos
manuais”

“Eu sei que a nivel fisico ela sabe correr, jogar a bola
com as méos e até consegue dar bons chutos na bola,
adora brincar com cordas”

“nao fala,”

“Até agora sei que a minha filha s6 diz cerca de uma
dizia de palavras (sim, ndo, desculpa, obrigada,
bonita, bola, xixi, coco, mama, sai, apanhei)”

“Mas ndo diz mais nada”

Fala

Dificuldades

Capacidades e
dificuldades
fisicas e
cognitivas da

crianca

“Ela adora os colegas”

“Brinca muito com eles, sejam da turma dela ou
nao”

“eu acho que eles ndo a tratam de maneira diferente,
e dizem até que ela as vezes os ajuda e gosta muito
de brincar a apanhada com eles”

“Ela no ATL, tem a oportunidade de estar com os
meninos da pré, e as monitoras dizem-me que ela
tem uma sensibilidade muito grande para eles, e que
demonstra muita preocupacéo para com eles quando
choram ou se magoam”

“posso-lhe dizer que nunca a convidaram para uma
festa de anos, e isso faz-me pensar que entdo sim,
existe preconceito”

Colegas

“Todas as professoras que ela teve sempre gostaram
muito dela e ela delas”

“tudo o que faz no CAA ou na sala de aula com a
professora, ela d4-me sempre com um sorriso no
rosto”

“ndo podiam adaptar as coisas para estes miudos?”’
“ela tem um professor de ginastica que ndo a exclui
de nada, flexibiliza sempre a dindmicas para que ela
faca alguma coisa... e ¢ esse cuidado a que me
refiro.”

Professores

“la na escola elas sdo muito beijoqueiras com ela”
“e as auxiliares adoram-na e até a mimam
demasiado”

“deixam-na fazer tudo o que quer”

“ndo gosta de ouvir um “ndo” e elas t€ém pena”

Auxiliares

Relacéo da
crianga com a
escola

“ndo sabe escrever”

“nem consegue construir frases, nem escrever.”
“tem muita dificuldade em pegar no lapis para
escrever ou pintar”

“até mesmo dar um salto”

Dificuldades

“falei com a educadora, e ela aconselhou-me a
frequéncia da D. no CAA para tentarem desenvolver
a fala”

“entdo ela ficou mais um ano na pré para ver se
melhorava um bocadinho”

“avaliacdo dela ¢ abrangida por medidas seletivas”
“ndo faz testes”

Adaptacoes/
avaliacdes

Aprendizagen
S

Capacidades e

dificuldades da

crianca no seu
percurso

escolar
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“ela por direito tem acesso ao RTP (Relatorio
técnico-pedagdgico)”

“ela ndo entende que ¢ diferente e as vezes até ¢
bom”

“Primeiro foi de alivio, porque foi na escola que
descobri a surdez dela”

“depois foi um sentimento de impoténcia e ao
mesmo tempo de gratiddo”

“quando ela entrou fui invadida pelo medo, pelo
receio, mas ela ¢ tdo mais forte que eu”

Sentimentos
da méae

Entrada para
a escola

“penso que escola devia fomentar mais a articulagdo
entre familia-escola, porque sinto que se eu ndo
pedir reunides e perguntar as auxiliares se ela esteve
bem ou ndo, se comeu ou se teve algum problema,
elas também ndo dizem nada... ou ndo tém interesse
em falar comigo sobre ela.”

“podiam aproveitar esse gosto que ela tem, e
desenvolver mais alguma coisa”

“Dizem-me muito que “a D. ndo fez este exercicio
porque ndo consegue”, ou “a D. ndo sabe brincar a
este jogo, entdo ndo faz ou tem de sair” ... e agora
pergunto-lhe se acha isto incluir?”

Reunides com
comunidade
escolar

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianca

“Os pais dos miudos dizem-me que ndo a convidam
porque vai ter atividades que ela ndo vai conseguir
fazer, ou que entdo ndo se querem responsabilizar
pelo facto de poder acontecer alguma coisa, ou até
mesmo porque ndo querem ter trabalho”

Comentarios
de outros pais

“em casa eu é que estou com ela e tento, 0 melhor
que sei, ensinar a escrever o nome dela, porque ainda
nao sabe”

“por vezes é-me dificil estar capaz de a ajudar a
trabalhar alguma coisa em casa, ou até mesmo para
fomentar brincadeiras para a estimular mais um
pouco”

Disponibilida
de familiar

Dificuldades
NO processo
inclusivo

“para o ano ¢ que vao ser elas... vai ser muito
dificil”

“E outra escola, outras pessoas, espagos diferentes”
“vou ter pena que ela perca isso... as pessoas”

“Eu gosto muito da escola onde ela esta... e pronto,
neste momento estamos bem... para o ano ¢ que se
calhar vai ser mais dificil”

“eu gosto muito da escola, dos professores, das
auxiliares, mas a verdade é que eu acho que a
podiam estimular um pouco mais”

“sei que para mim, a escola faz e trabalha com ela
sim, mas nao € suficiente.”

“escola tenta fazer o maximo que pode”

“como € que uma menina que anda no 4.°ano ndo me
sabe escrever ainda o nome dela?”

“E porque eu acho que nio se trabalha o suficiente
com ela”

A nivel
escolar

Opinido do
entrevistado

Expetativas
das familias
face a incluséo

da crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“quando ela for para o 2.° ciclo é que vai ser mais
complicado.”

“acho que ja podia estar mais desenvolvida” “eu sou
grata de ela gostar de ir para escola, de brincar com
0s amigos, divertir-se com os adultos, sejam eles
professores, auxiliares ou monitores de ATL, mas ao
mesmo tempo quero que ela seja 0 mais autbnoma
possivel, e como é que eu vou conseguir isso se ela,
ndo me constroi frases, ndo I&, e ndo escreve? E
assustador!”

“ai penso que a escola ndo esta preparada para estas
criangas. E ndo é por ndo quererem ou por ndo
gostarem de “x” ou “y”, é porque também ndo
conseguem chegar a todo o lado.”

“Acho que, principalmente a escola tem um papel
fundamental na vida destas criancas e ndo tira
proveito maximo disso.”

“Eu sei que nao vai haver a mesma aten¢do com ela
e, que sé uma simples ida a casa de banho lhe vai ser
dificil, porque ela ndo tem autonomia suficiente para
conseguir fazer tudo sozinha”

“isso deveria ter sido trabalhado mais na primeira
infancia, ou seja, tentar que ela conseguisse ter
alguma autonomia para realizar as pequenas tarefas
do dia a dia..., mas é o que temos”

“ndo digo que ndo valorize a inclusdo escolar, mas
para haver inclusdo é porque acho que existe
exclusdo”

“vai ser uma boa mae”

“As criangas com trissomia 21 sdo categorizadas por
terem perturbacdes no desenvolvimento intelectual,
mas noto que a nivel fisico Ihe é dificil fazer muitas
coisas”

“Mas ndo deixo de ser mae e querer 0 melhor para
minha filha.”

“acredito na inclusdo escolar, mas ¢ um assunto um
pouco sensivel, porque penso que na escola onde ela
esta, ainda se fazem os minimos para que ela
participe nas tarefas do quotidiano”

“E o pais que temos. E 0 ensino especial é sem
ddvida alguma uma area em que 0 nosso pais fica
muito aquém do que poderia fazer.”

No futuro da
crianca
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Sintese da analise de contelido de EE3

Atraveés do relato da EE3, na primeira categoria conheceu-se um pouco a entrevistada, a mée
da crianca. Tem “50 anos”, acabou o ensino secundario € comecou logo a trabalhar, estando
atualmente “numa empresa de logistica”. Vive num apartamento “com a filha” na regido de Lisboa,
e acrescentou que o pai da menina “ndo € presente na vida dela”.

A sua gravidez foi passada sem qualquer tipo de problemas “foi normal acho eu”, embora
tivesse estado mais tempo em “repouso devido a minha idade”. A EE3 referiu que “nao tinha muitos
enjoos, nem dores” e que “sé tinha muita vontade de comer”. Teve sempre um acompanhamento
normal “e todas as consultas e exames que fiz estava sempre tudo bem”, sendo que nunca ninguém
lhe disse que a menina “vinha a ter trissomia”.

As “40 semanas e alguns dias” provocaram-lhe o parto, de cesariana, uma vez que “ndo tinha
dilatacdo suficiente e ela ja poderia estar em sofrimento”. Ai, foi o momento em que a mae reconheceu
que a filha tinha algo de diferente, dado que “soube logo que tinha Trissomia 21, mal vi a cara dela
pela primeira vez”. A entrevistada evidenciou que nao ficou “zangada nem ressentida” porque era a
filha dela e, simultaneamente, sabia que, embora a menina tivesse trissomia, “eles sdo criangas que
se sabem desenrascar, portanto nunca foi uma preocupagdo”.

Foi na caraterizacdo do desenvolvimento da crianca que se ficou a conhecer como foi passada
a sua primeira infancia, alguns dados que a carateriza e o seu percurso escolar. A mae esclareceu que
0s primeiros anos de vida da filha foram “muito felizes, alegres e agitados” e que estiveram sempre
apenas as duas, até a menina entrar para o infantario, tendo sido um pouco complicado “pela logistica
de ser mae solteira”.

No entanto, a entrevistada relata ter sido importante a relacdo que tem com outras maes de
criangas com MD e trissomia, através de blogs, para se enquadrar mais com a patologia da filha, “ndo
sO pelo facto de me dar outras linhas orientadoras, como também posso partilhar 0 meu testemunho
as outras maes.”

Ja acrianca, a mae carateriza-a como sendo uma menina “muito querida, carinhosa ¢ esperta”
e feliz. Tem “10 anos”, “anda no 4.° ano”, frequenta o ATL e ¢ “muito sociavel e muito mimocas”,
mas também ¢ “muito teimosa” e “reclama muito”. Vai para a escola “as 8:30 da manha” e “depois
vou buscé-la perto das 18:00”. Tem ainda acompanhamento dentro da sala de aula, “vai ao CAA
todos os dias” e também frequenta as “AEC’s onde também ¢ acompanhada por uma pessoa”.

Durante o percurso escolar da crianca, a mae referiu que a filha entrou com “3 anos”

para o infantario, onde o olhar atento da educadora a ajudou a perceber mais limitagdes da menina,
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pois “alertou que poderia haver ali qualquer coisa com a D. além da trissomia”, visto que para a idade
dela “ela ja deveria falar, mesmo tendo trissomia”. Apos conversa com a educadora, a entrevistada
marcou logo uma consulta de otorrino, na qual o0 médico a questionou se a menina fazia muitas otites,
dado que apresentava “algumas cicatrizes profundas”. Depois de fazer exames, percebeu-se que a
crianga “fez uma otite profunda...aguda”, da qual a mae nao reparou, o que fez com que a filha
“perdesse mais de metade da sua audicdo, sendo quase toda, naquele ouvido”. A mae demonstrou
sentir-se culpada com a situagdo, pois ndo saberé se poderia ter feito alguma coisa diferente até me
sinto mal como é que a menina tem uma dor daquelas e ndo se queixava”

Relativamente a quarta categoria “Capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas da
crianga” percebeu-se que a menina gosta “muito da escola e do ATL”, demonstrando ter “um carinho
especial pelos mais pequeninos”. A nivel pratico, a crianga gosta de expressdes plasticas pois “adora
mexer na tesoura, na cola, nas canetas, nas tintas e tudo o que tenha a ver com trabalhos manuais”,
sendo capaz também de “correr, jogar a bola com as maos e até consegue dar bons chutos na bola,
adora brincar com cordas”. No que diz respeito as dificuldades, a mae referiu que a filha “nao fala”,
dizendo apenas poucas palavras “sim, ndo, desculpa, obrigada, bonita, bola, xixi, coco, mama, sai,
apanhei”.

Foi na quinta categoria “Capacidades e dificuldades da criangca no seu percurso
escolar” que se ficou a conhecer a relagdo da crianga com a escola (colegas, professores e auxiliares),
bem como as suas aprendizagens.

A entrevistada evidenciou que a filha “adora os colegas” e brinca muito “a apanhada”
com eles “sejam da turma dela ou ndo”, e que no ATL, como tem a oportunidade de estar com criangas
de outros anos, “dizem-me que ela tem uma sensibilidade muito grande” para os pequeninos “e que
demonstra muita preocupacao para com eles quando choram ou se magoam”. Destacou também que,
embora sinta que os colegas “ndo a tratam de maneira diferente”, a filha ndo € convidada as festas de
anos “‘e isso faz-me pensar que entdo sim, existe preconceito”.

J4 a relagdo com os docentes, a mae referiu que “todas as professoras que ela teve
sempre gostaram muito dela e ela delas”, mas que o trabalho realizado com a filha ¢ insuficiente, pois
sente que “podiam adaptar as coisas para estes miudos” e ndo existe essa sensibilidade. No entanto,
a entrevistada evidenciou que a filha “tem um professor de ginastica que ndo a exclui de nada,
flexibiliza sempre a dinamicas para que ela faca alguma coisa... e ¢ esse cuidado a que me refiro”.
Enquanto que a relagdo com as auxiliares, a mae evidenciou que “Ia na escola elas sdo muito beijoqueiras

com ela” e que a deixam “fazer tudo o que quer”, visto que a menina “ndo gosta de ouvir um «ndo» e elas tém pena”.
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Relativamente as dificuldades escolares da crianca, conheceu-se que a menina ainda
“nao sabe escrever (...) nem consegue construir frases”, tendo alguma “dificuldade em pegar no lapis
para escrever ou pintar”. No entanto, existiram adaptacdes no curriculo da menina, onde a “avaliagao
dela ¢ abrangida por medidas seletivas”, tendo “acesso ao RTP” e “ndo faz testes”. Foi a educadora
que aconselhou a mae “frequéncia da D. no CAA para tentarem desenvolver a fala” e, portanto, “cla
ficou mais um ano na pré para ver se melhorava um bocadinho”.

Finalmente, foi na sexta categoria que se compreendeu as expetativas da mae face a inclusao
escolar da crianga, onde a entrada para a escola, as vivéncias escolares no percurso da crianga, as
dificuldades no processo inclusivo e a sua opinido, relativamente ao futuro escolar, foram
subcategorias criadas.

A mae descreveu que a entrada para escola foi um alivio, uma vez que “foi na escola que
descobri a surdez dela”, mas que, simultaneamente, sentiu-se com medo ¢ receio porque “ela nao
entende que ¢ diferente”. As reunides com a escola transmitem a mae um sentimento de impoténcia
porque “devia fomentar mais a articulagao entre familia-escola” uma vez que sente “que se eu nao
pedir reunides e perguntar as auxiliares se ela esteve bem ou ndo, se comeu ou se teve algum
problema, elas também ndo dizem nada... ou ndo tém interesse em falar comigo sobre ela”.
Acrescentando ainda que podia adaptar mais atividades para que a filha pudesse ser incluida, mas que
lhe dizem “muito que «a D. ndo fez este exercicio porque ndo consegue», ou «a D. ndo sabe brincar
a este jogo, entdo ndo faz ou tem de sair»”.

Ora, ndo havendo esse cuidado, a mée sente que ndo consegue fazer mais nada. Para além
disso, demonstrou como dificuldades no processo inclusivo da crianca a falta de sensibilidade por
parte dos pais das outras criancas, uma vez que a filha ndo é convidada para festas de anos, porque
lhe dizem “que ndo a convidam porque vai ter atividades que ela ndo vai conseguir fazer, ou que
entdo ndo se querem responsabilizar pelo facto de poder acontecer alguma coisa, ou até mesmo
porque nao querem ter trabalho”. Simultaneamente, reconheceu que se ndo trabalhasse tanto em casa
com ela a “ensinar a escrever o nome dela” e/ou outras atividades, acredita que a filha poderia nao
estar tdo desenvolvida, mas “por vezes é-me dificil estar capaz de a ajudar a trabalhar alguma coisa
em casa, ou até mesmo para fomentar brincadeiras para a estimular mais um pouco”.

Finalmente, conhecendo a sua opinido relativamente ao futuro escolar da crianca a mae
evidenciou que a mudanca de escola e de ciclo vai ser dificil “quando ela for para o 2.° ciclo ¢ que
vai ser mais complicado”, porque ¢ “outra escola, outras pessoas, espacos diferentes”, dado que gosta
das pessoas qua a acompanham na escola atual, e tem “pena que ela perca isso... as pessoas”.

29 <

Defendeu que a escola e as pessoas que 14 trabalham “podiam estimular um pouco mais”, “porque eu
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acho que nao se trabalha o suficiente com ela”. A mae questiona-se todos os dias “como ¢ que uma
menina que anda no 4.°ano nao me sabe escrever ainda o nome dela (...) ndo me constroéi frases, nao
1€?”, achando “que ja podia estar mais desenvolvida” porque quer “que ela seja o mais autdbnoma”
possivel.

Nao ¢ pelo facto de discriminarem ou abandonarem os meninos, mas sim “porque também
ndo conseguem chegar a todo o lado” e, a escola nesse sentido, “tem um papel fundamental na vida
destas criangas e ndo tira proveito maximo disso”, porque sabe que na transi¢do para NOVOSs anos,
“ndo vai haver a mesma atencao com ela e, que s6 uma simples ida a casa de banho lhe vai ser dificil,
porque ela ndo tem autonomia suficiente para conseguir fazer tudo sozinha”.

A mae finaliza o seu testemunho afirmando que “nao digo que ndo valorize a inclusdo escolar,
mas para haver inclusdo é porque acho que existe exclusdo”. Reconhece que a filha sendo uma crianga
com trissomia, nota “que a nivel fisico lhe ¢ dificil fazer muitas coisas”, mas que a falta de apoios ¢
de acompanhamentos a entristecem, porque ¢ “o pais que temos. E o ensino especial é sem duvida

alguma uma area em que 0 nosso pais fica muito aquém do que poderia fazer.”
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Apéndice 5 — Protocolo da quarta entrevista — EE4

PROTOCOLO

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo para a realizacdo de uma entrevista
pelas 15:00 horas, no dia oito de novembro de 2023, e pedir a sua permisséo para realizar a
gravacdo da mesma.

Esta entrevista é realizada no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagdo — Dominio
Cognitivo e Motor, da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, e 0 tempo
previsto para a realizacdo da mesma sera entre 25 a 40 minutos.

Esta entrevista servira para 0 meu Projeto de Disserta¢cdo, que tem como objetivo
principal perceber que expetativas tém as familias de criancas com multideficiéncia face a
sua inclusdo escolar.

Todas as informacdes que me conceder permanecerdo confidenciais e serdo tomados
todos os cuidados para garantir o anonimato, sendo seguidas as regras deontologicas e éticas

préprias deste tipo de trabalho.

Agradeco antecipadamente a sua colaboracao,

Joana Filipa Freixo Pinto Da Fonseca
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Transcricdo da entrevista a EE4

Entrevistadora (E): Bom dia, 0 meu nome € Joana Fonseca, tenho 25 anos e estou a fazer
0 Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor, na Luséfona. Esta entrevista tem
como objetivo perceber um bocadinho quais sdo as expectativas dos pais de criangas com
multideficiéncia face a sua incluséo escolar e, por essa razdo, faz-me sentido garantir-lhe o anonimato

da nossa conversa e questiona-la se poderei gravar a mesma?

Encarregado de Educacéo 4: Sim, sem problema.

(E): Pois bem, comecaremos entdo com uma breve apresentacdo sua... diga-me entéo o seu
nome, que idade tem, que habilitacdes académicas e profissionais possui e o grau de parentesco da

crianca, pode ser?

(EE4): Claro que sim! Entdo, chamo-me V. D., tenho 42 anos, estive na escola até ao
11.%ano... fartei-me daquilo (risos). E na altura ndo nos era obrigatorio, olha... ndo acabei. Neste

momento trabalho como doméstica e fago limpezas... e sou a made do D., que tem 6 anos.

(E): E vive com quem e onde?

(EE4): Entdo, vivo na regido de Lisboa, num apartamento. E vivo com a minha filha mais
velha, que tem 12 anos, o D. e 0s meus pais. Estou divorciada e ndo consigo viver sozinha com 0s
meus filhos... ah, e o pai deles também nos deixou... ah, portanto, ¢ muito dificil... muito dificil
mesmo! Entdo tive de voltar para casa dos meus pais... o que ajuda também muito nos horarios deles

e no meu, e a nivel financeiro é uma ajuda muito grande.

(E): E falando agora um pouco da gravidez do D., o que me pode dizer? Foi uma gravidez

normal, com ou sem complicages, que tipo de parto teve?

(EE4): Pois... ah, entdo...deixe-me ca ver... ah, eu penso que foi uma gravidez normal,
pelo menos até ele nascer... para ja, eu engravidei dele e estava numa altura complicada da minha
vida. Tinha sido despedida do meu antigo emprego, e as coisas com 0 meu ex-marido ndo estavam a

correr muito bem, pronto. Até que um dia, ia almogar um dos meus pratos favoritos e, quando comecei

170

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua incluséo escolar
a comer... ah, senti um enorme enjoo... ah, fiquei mesmo maldisposta s6 com o cheiro. E pensei:
“Estas gravida?” e fui logo a farméacia e pronto... deu positivo. La esté, na gravidez correu tudo bem,
fui sempre a todas as consultas e sempre me disseram que estava tudo bem comigo e com o bebé.
Portanto, embora tenha sido uma gravidez inesperada, foi bem-vinda..., mas foi passada em muito
stress. Depois, ja estava gravida de 31 semanas, quando durante a noite sinto uma dor forte na minha
barriga e tive de ir para o hospital. Cheguei 14, perguntaram-me de quanto tempo estava e viram que
ja tinha alguns centimetros de dilatacdo e ele nasceu. Nasceu de parto natural, sem qualquer tipo de
sequelas... pensava eu e os médicos. Devido ao facto de ele ter nascido antes do tempo, 0 D. ainda
esteve numa incubadora dezasseis dias, na qual teve uma paragem cardiorrespiratoria no quinto dia
em que la esteve. Quando viemos para casa, 0s médicos disseram-me para ficar alerta, pois ele poderia
a vir a ter alguma sequela, tanto da prematuridade como do incidente respiratério que teve. Pois bem,
eles ndo falharam... além de ele estar sempre engasgar-se com 0 leite, tinha ele um més e meio quando
teve uma convulsdo e pronto... ah, tivemos de ir para o hospital. Os médicos disseram-nos que a
convulsdo lhe tinha provocado uma paralisia cerebral, ou seja, houve aqui uma falta de oxigénio que
ndo chegou a cabega dele e que o fez destruir células cerebrais... ah, e foi muito dificil. Os doutores
também ndo me sabiam dizer ao certo o que teria provocado isto e, que complicacdes poderia ter ele
no futuro. Depois, passamos os primeiros trés anos de vida dele em consultas, em exames e em
hospitais porque ele desenvolve facilmente convulsdes que o fazem “andar para tras”. Posso-lhe dizer
que ele com dois anos ja dizia mama e mana e depois de uma convulsdo, deixou de falar
completamente... até€ hoje... ah, atualmente ele ndo pronuncia nenhuma palavra, € s6 sons. Ele ndo

consegue dizer nada, pronto.

(E): E quando entrou para a escola, como foi a adaptacéo?

(EE4): Entdo para ja ele vinha sempre comigo buscar a irma, entdo todos o conheciam. Eu
acabei por coloca-lo na mesma escola que ela, porque achei que seria mais facil para ele e para mim.
Ele é sempre um menino muito divertido e palhacinho.... Gosta muito de fazer os outros rir... e entdo
ele entrou para a escola com 4 anos, e avisei logo a educadora dos problemas dele e da sua
multideficiéncia. Disse-lhe que o D. € um menino simpatico, brincalhdo, consegue andar com algum
desequilibrio e sabe agarrar nos objetos..., mas que ndo conseguia fazer uma série de coisas... ah,
ndo vai ainda a casa de banho, ele usava fralda, também ndo conseguia comer sozinho porque
engasga-se muito facilmente, entao € preciso vigilancia de um adulto...ah, ndo consegue correr, pular,

falar, ou estar sentado quieto. Esta sempre de um lado para o outro. E foi isto... ah e ela ¢ muito
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simpatica disse-me para estar descansada que iria fazer o maximo para poder estimula-lo mais. Disse-
Ihe também das convulsdes e ela ai ficou mais preocupada, mas rapidamente Ihe disse o que tinha de
fazer caso acontecesse e, pronto. Nisto foi uma surpresa ele se ter adaptado tdo bem, gosta da escola
e estd sempre a cantar no caminho para a escola... ah, quer dizer, a cantar a maneira dele (risos). E
gosta muito dos colegas, e eles dele. As auxiliares contam-me algumas peripécias dele com os
colegas, e ele é um menino que se preocupa com o outro, gosta dos amigos e... ah, ¢ eles também

gostam dele e de brincar com ele... acham-lhe piada.

(E): E que aspetos positivos e/ou negativos aponta no crescimento do D.?

(EE4): Ah... os aspetos positivos sdo sem dUvida a capacidade de socializagdo que ele tem
(embora ndo fale); ele e a irma estdo sempre a dancar e a cantar 1a nos tiktoks e ele adora, embora dé
com cada trambolhdo (risos); ele j4 mastiga bem a comida, mas nao controla a saliva... ele ainda tem
de usar um babete, pois ndo tem nogdo do engolir... é-lhe ainda complicado. Os aspetos negativos,
como ja lhe disse sdo as dificuldades que ele apresenta, pois ndo lhe permite ser ainda independente.
Ele hoje tem 6 anos, esta no Ultimo ano da pré e ja consegue participar nalgumas atividades na escola,
mas ndo em todas. As pequenas coisas para ele, como pintar, escrever, comer, ir a casa de banho
sozinho s3o ainda aspetos que ele ainda nao consegue fazer..., mas vamos la ver... eu até acho que
para o que ele tem esta muito bem. Também ndo percebo muito, mas vejo melhoras. E isso é o que

interessal

(E): E na escolinha ja me disse ele tem um bom relacionamento com os colegas. E com a

educadora e auxiliares? Como me descreve a relacdo dele com os adultos?

(EE4): Sim, claro que sim... ah, ele adora a educadora, embora ja seja a terceira que ele
tem. A auxiliar da sala por acaso ¢ sempre a mesma, mas a educadora esta sempre a mudar..., mas
pronto. Por acaso ele sempre se deu bem com todas... ah, e mesmo elas me ajudaram muito e a ele
também. Alias, se ndo fosse uma educadora que ele teve, se calhar ainda hoje ndo sabia ao certo o
que o D. tinha, porqué? Porque quando entrou para a escola, logo dois meses depois ele teve outra
convulsdo e quando chamaram o INEM, ela percebeu-se de uma situagdo momentos antes, que
ninguém tinha reparado... ah, antes de ele ter a convulsao... ah, ela reparou que ele quando estava a
trabalhar com ela sobre um trabalho qualquer do natal, ela reparou que ele entortava os olhos algumas

vezes, para conseguir concentrar-se... ah, entdo ela disse isso aos bombeiros do INEM, o que ajudou
172

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusdo escolar
0s médicos no hospital a mudarem-lhe o diagnoéstico... ah, para quadriplegia... que ¢é relacionada a
deficiéncias a nivel oral e da fala, do palato e dos movimentos do corpo dele que tem pouca forca,
nao tem controlo, pronto... foi assim. Portanto, eu agradeco muito & primeira educadora que ele teve
e, também as outras, porque... ah, porque elas ajudam-no muito e preocupam-se bastante com ele...
e as auxiliares também, sdo umas queridas. Mas € isso... ah, este novo quadro do D. foi mais uma
luta que tivemos de enfrentar e, pronto... ¢ um dia de cada vez. As terapias que faz também sdo uma
ajuda bem grande, mas questiono-me como ndo repararam nisto mais cedo? Nao percebo... ele faz
terapia da fala, terapia ocupacional na escola e fisioterapia no hospital... para tentar desenvolver ao

maximo os membros dele.

(E): E nestes anos de escola, que evolugédo de aprendizagens vé que o D. ultrapassou?

(EE4): Olhe, s6 o facto de ele ja conseguir pegar num lapis ou caneta e fazer uns rabiscos
numa folha, para mim ¢ uma conquista. Ele ja tenta correr (risos)... coitadinho, ele fica tdo engracado
a correr... ele também ja consegue pegar no garfo para comer ¢ mastiga razoavelmente bem, o que
faz ndo se engasgar tanto... ah, ele adora jogar a bola, embora esteja sempre a tropecar... € essa
logistica do equilibrio, do controlar a bola, dar a passada, ... ah ¢ muito para ele conseguir perceber,
entdo descoordena-se um bocado..., mas é bom! E as terapias e acompanhamentos que ele tem na
escola e no hospital também o ajudam muito, porque eu ndo consigo pagar ca fora... ah, ¢ muito
dinheiro, ou tempo de espera... ¢ horrivel. E o pais que temos, mas pronto. Mas sim, acho que ele
esta bastante desenvolvido para o que eu esperava que poderia vir a ser..., mas também penso se eu
conseguisse pagar-lhe mais terapias, se conseguiria que ele melhorasse..., mas ndo da. Nao consigo
mesmo. Mas olhe, ele é muito feliz e para mim isso é que é importante. Todos os dias acorda bem-
disposto, com vontade de ir para a escola. Ele entra as 9:00 da manh4, vai para a salinha dele, trabalha
e brinca 1a a manha e depois as 11:30 vai almogar. Depois da parte da tarde ele volta para a sala, vai
para 0 CAA e tem |4 as terapias dele quatro vezes por semana. A seguir lancha e depois frequenta
atividades dinamizadas pds tempo de escola... ah, € como se fossem AEC’s, mas para o pré-escolar...
ja nd3o me lembro do nome... ¢ pronto, depois vou busca-lo as 17:15 e vamos para casa. Ele nao
frequenta o ATL porque como também tenho um horario que me permite ir p6-lo e busca-lo no
horario normal da escola, pronto... ndo o inscrevi. E as tergas e sextas-feiras vou com ele ao hospital,

para termos as sessoes de fisioterapia.

(E): E que expetativas teve e tem na entrada para escola?
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(EE4): Ah, que expetativas... ndo sei... eu ndo tinha muitas expetativas. Pensei que teria
mais apoios porque por muito acompanhamento que ele tenha na escola, eu ndo tenho como saber se
¢ o melhor. Pensei muitas vezes se ndo haveria terapeutas melhores..., mas se nao for na escola ele
ndo tem... ¢ entdo desde muito cedo que preferi ndo ter expetativas de nada, para ndo me desiludir.
Porque isto ¢ muito dificil... muito dificil mesmo... ah, eu chego de um dia de trabalho, tenho os
meus filhos orientados porque os meus pais la estdo, mas a nivel escolar, ainda tenho de ir fazer os
trabalhos de casa com a mais velha (ou tentar) e ainda tenho de brincar com o D... e ai, eu penso
como vai ser quando ele realmente entrar no 1.° ciclo... vais ser ainda mais dificil, tanto para ele
COMO para mim..., mas ¢ a vida. Nao € justa... e pronto, para me resguardar, penso num dia de cada
vez, entdo olhe... ¢ assim. E vamos ser sinceros, quando temos um diagnostico médico que diz que
o teu filho podera nunca vir a falar, a andar, a correr, a comer sozinho, a fazer a sua higiene sozinho...
ah, todas as tarefas pequenas do dia a dia, repensamos nas prioridades e também valorizamos mais
outras coisas... porque eu prefiro viver cada conquista dele num todo, sem qualquer tipo de
expetativa, do que ter determinada expetativa nele e ele ndo corresponder... entdo vivo assim. Mas

iSS0 ndo me impede de sentir um pouco impotente, pois ndo sei mesmo como Vvai ser o futuro dele.

(E): Claramente... ¢ que dificuldades aponta no processo inclusivo do D.?

(EE4): Ah, sinceramente, é muito dificil conseguir inclui-lo nas atividades bésicas do dia a
dia... e embora no que diz respeito a sociabilizagdo ele até me tem surpreendido muito, pois consegue
expressar-se com o corpo e sons... ah, mas ele nao consegue fazer outras coisas. E ¢ assim, vamos la
ver uma coisa, ele tem direitos como outro menino qualquer sim, mas também mais problemas e
dificuldades que os outros meninos... € aqui na linha que separa a diferenga entre eles € que sinto que
ainda se podia fazer mais. Ora vejamos, eu sei que o meu filho ndo sabe “a”, “b”, ou “c”, mas até
reconhece e sabe fazer “d” ou “e”, percebe? E na escola eu sei que fazem de tudo para o incluir, mas
excluem-no muitas vezes so porque ele ndo consegue. .. e diga-me |4, ndo era tentar perceber e adaptar
a atividade em questao para que ele possa participar? Eu penso que sim, nao ¢? Entdo pronto, olhe...
ah € como lhe digo, um dia de cada vez. E depois nas reunides a escola diz-me que ele ainda ndo
consegue realizar isto ou aquilo, e ndo se foca no que ele realmente consegue fazer, ou ndo conseguia
e agora consegue... olhe ndo sei... so sei que eu ndo sou formada nisso, e pouco percebo, mas vejo
muitos testemunhos de outras maes que também sentem o mesmo que eu... ah, que os filhos sdo

postos de parte, sdo para os colegas “o amigo com problemas”, continuam a ser discriminados,
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pronto... ndo sei explicar melhor, ¢ o que eu sinto. E sabe uma coisa, o D. tem terapias na escola
quatro vezes por semana 50 minutos no CAA... ¢ eu pergunto-me: se primeiro € suficiente; segundo
se 0 que trabalham com o meu filho vai ao encontro das necessidades e capacidades que ele tem. E
depois também penso se realmente ele € uma criangca que consegue captar alguma informacéo de
conteudos, sabe? Ah, de matérias... porque o meu filho com 6 anos ndo sabe as letras do nome dele,
por exemplo; ndo sabe as estagdes do ano nem os niimeros... € isso assusta-me. Ele vai parao 1.° ano
para o ano e ¢ assustador..., mas pronto. Eu quero acreditar que a escola trabalha com ele para o
tornar independente, ou pelo menos tenta... como eu também. Mas no fundo sei que a parte intelectual

dele vai ser um grande obstaculo... muito mais que o nivel motor.

(E): Relativamente ao processo de inclusdo ja me apontou algumas, mas 0 que pensa que
poderia ser melhorado?

(EE4): Entdo como lhe disse antes, a inclusao € um processo dificil, e no meu filho (também
s0 posso falar desse exemplo) penso que se podia fazer mais, como ¢ 6bvio... sou mae dele. Mas
também acho que as outras familias se queixam do mesmo que eu, porque nunca é suficiente. E sei
que existem maes e pais com vidas ainda mais dificeis que a minha, mas também sei que ha familias
com melhores condi¢des que conseguem proporcionar mais terapias ou outro tipo de atividades aos
filhos que os ajudam ainda mais. Mas e o Estado? Os apoios que tanto falam? Nao da... ah, ¢ muito.
Porque por um lado, os mitdos tém terapias na escola que sem elas era muito dificil eles conseguirem
realizar muitas coisas..., mas por outro, serdo suficientes? Nao, porque o meu filho para ter terapia
da fala mais duas vezes por semana que os outros, tem de se contratar outra técnica... € a escola
contrata? O Estado faz alguma coisa? Nao! “Se ja ha terapias, ndo se queixem, ¢ melhor que nada!”
... é triste! E assim fica dificil. Portanto, na minha opinido é bastante dificil incluir estes miidos, nem
que seja sO por existir sempre alguém que tem o infeliz comentario de “eles deviam estar numa escola
so paraeles” ... e ¢é triste. Porque existem condigdes para eles estarem em ensino normal, com mitados
normais..., mas tem de existir mais pessoas... ah, mais recursos humanos. Mais professores de ensino
especial, mais terapeutas, mais espagos na escola para estes meninos conseguirem ter acesso a mais
estimulos, ¢ melhorar a mobilidade... porque sabe, na escola do meu filho, € uma sala apenas para
todas as terapias e para os 18 meninos que tém direito a frequentar o CAA... é uma vergonha. E os
professores... ah, os professores também deveriam apostar mais na sua formacao... ah, eles ndo estdo
preparados para estas criancas, e ¢ normal... sio muitas numa sala de aula normal. Mas, ¢ preciso

formacao... e ndao s6 os professores e educadores, os proprios auxiliares € monitores de ATL também
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deveriam ser formados para conseguir perceber melhor as necessidades destas criancas, porque €
importantissimo.
(E): Pois bem, ¢ tudo. Obrigada pela disponibilidade... tem alguma questao a fazer?

(EE4): Nio... agradego imenso a sua simpatia. E boa sorte!

(E): Obrigada.
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Analise de contelido da entrevista a EE4

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

€ pronto”

“tenho 42 anos” ldade
“sou a mae do D.” Grau de Apresentacao
parentesco
“estive na escola até ao 11.°%ano” .
“fartel-me daquilo o | Ensino basico Formagao
E na altura ndo nos era obrigatorio, olha... ndo académica
acabei.” __ . _ Caraterizagio
trabalho como doméstica e fago limpezas Profissio For.m;flgao do entrevistado
profissional
“vivo na regido de Lisboa, num apartamento” Apartamento
“vivo com a minha filha mais velha, que tem 12
anos, o D. e 0s meus pais.” Contexto
O pais. Agregado o
“Estou divorciada e no consigo viver sozinha com famili habitacional
os meus filhos... ah, e o pai deles também nos amihar
deixou”
“eu penso que foi uma gravidez normal, pelo menos
até ele nascer”
“ia almogar um dos meus pratos favoritos e, quando .
comecei a comer... ah, senti um enorme enjoo” Inicio
“na gravidez correu tudo bem”
“embora tenha sido uma gravidez inesperada, foi
bem-vinda”
“fui sempre a todas as consultas e sempre me Acompan ham Gravidez
disseram que estava tudo bem comigo e com o bebé” ento
“ja estava gravida de 31 semanas, quando durante a
noite sinto uma dor forte na minha barriga e tive de L
ir para o hospital.” Complicactes
“perguntaram-me de quanto tempo estava e viram . .
que ja tinha alguns centimetros de dilatagio e ele Caraten_za(;ao
nasceu’ dagravidez e
“Nasceu de parto natural, sem qualquer tipo de do parto
sequelas...” Normal
“foi muito dificil” Sentimentos
da méae
“Devido ao facto de ele ter nascido antes do tempo,
o D. ainda esteve numa incubadora dezasseis dias” Ap0Os o parto Parto
“teve uma paragem cardiorrespiratoria no quinto dia
em que 14 esteve” ] -
“viemos para casa, os médicos disseram-me para | Complicacoes
ficar alerta, pois ele poderia a vir a ter alguma do bebé
sequela, tanto da prematuridade como do incidente
respiratdrio que teve.”
“além de ele estar sempre engasgar-se com o leite, P TR
tinha ele um més e meio quando teve uma convulsido | Complicagdes ?ril-]ig;eclir: Caratggzagao

177

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“ah, tivemos de ir para o hospital”

“Os médicos disseram-nos que a convulsdo lhe tinha
provocado uma paralisia cerebral”

“Os doutores também nao me sabiam dizer ao certo
0 que teria provocado isto e, que complicacdes
poderia ter ele no futuro”

Convulstes

“passamos os primeiros trés anos de vida dele em
consultas, em exames e em hospitais porque ele
desenvolve facilmente convulsdes que o fazem
«andar para trasy”

Logistica
familiar

“tem 6 anos”

“estd no ultimo ano da pré”

“€ um menino simpatico”

“brincalhdo”

“ele é muito feliz”

“Todos os dias acorda bem-disposto”

“um menino muito divertido e palhacinho”

“Gosta muito de fazer os outros rir”

“ele ¢ um menino que se preocupa com 0 outro,
gosta dos amigos”

Carateristicas

“As terapias que faz também sdo uma ajuda bem
grande”

“faz terapia da fala, terapia ocupacional na escola e
fisioterapia no hospital”

“para tentar desenvolver ao maximo os membros
dele”

“as terapias e acompanhamentos que ele tem na
escola e no hospital também o ajudam muito, porque
eu ndo consigo pagar ca fora”

“¢ muito dinheiro, ou tempo de espera... € horrivel.”
“o D. tem terapias na escola quatro vezes por
semana 50 minutos no CAA”

Terapias

Dados da
crianca

“ele vinha sempre comigo buscar a irma”

“Eu acabei por coloca-lo na mesma escola que ela,
porque achei que seria mais facil para ele e para
mim.”

“entrou para a escola com 4 anos”

Entrada no
infantario

“Ele entra as 9:00 da manhg, vai para a salinha dele,
trabalha e brinca 14 a manha e depois as 11:30 vai
almogar”

“ele volta para a sala, vai para 0 CAA e tem 14 as
terapias dele quatro vezes por semana.”

“A seguir lancha e depois frequenta atividades
dinamizadas pods tempo de escola”

“depois vou buscé-lo as 17:15 e vamos para casa”
“Ele nao frequenta o ATL porque como também
tenho um horario que me permite ir pé-lo e buscé-lo
no horario normal da escola”

“E as tercas e sextas-feiras vou com ele ao hospital,
para termos as sessoes de fisioterapia.”

Rotina atual

Percurso
escolar

desenvolviment
0 da crianca

178

Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracdo da Universidade Luséfona



Joana Filipa Fonseca — Concecdes das familias de criangas com

multideficiéncia face a sua inclusao escolar

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“avisei logo a educadora dos problemas dele e da
sua multideficiéncia”

“ndo conseguia fazer uma série de coisas (...) ndo
vai ainda a casa de banho, ele usava fralda”
“também ndo conseguia comer sozinho porque
engasga-se muito facilmente, entdo é preciso
vigilancia de um adulto”

“ela ¢ muito simpatica disse-me para estar
descansada que iria fazer o maximo para poder
estimuld-lo mais.”

“Disse-lhe também das convulsBes e ela ai ficou
mais preocupada, mas rapidamente lhe disse o que
tinha de fazer caso acontecesse”

Informacéo a
educadora

“quando entrou para a escola, logo dois meses
depois ele teve outra convulsdo e quando chamaram
o INEM”

“ela percebeu-se de uma situacdo momentos antes,
que ninguém tinha reparado”

“ela reparou que ele quando estava a trabalhar com
ela sobre um trabalho qualquer do Natal, ela reparou
que ele entortava os olhos algumas vezes, para
conseguir concentrar-se”

Convulsdo na
escola

“entdo ela disse isso aos bombeiros do INEM, o que
ajudou os médicos no hospital a mudarem-lhe o
diagnostico”

“para quadriplegia”

“relacionada a deficiéncias a nivel oral e da fala, do
palato e dos movimentos do corpo dele que tem
pouca forga, ndo tem controlo”

Diagndstico
pds-convulsao

“eu agradeco muito a primeira educadora que ele
teve e, também as outras”

“este novo quadro do D. foi mais uma luta que
tivemos de enfrentar”

“¢ um dia de cada vez”

“acho que ele esta bastante desenvolvido para o que
eu esperava que poderia vir a ser”

“mas também penso se eu conseguisse pagar-lhe
mais terapias, se conseguiria que ele melhorasse”

Sentimentos
da méae

“Nisto foi uma surpresa ele se ter adaptado tdo bem”
“esta sempre a cantar no caminho para a escola”
“capacidade de socializagdo que ele tem (embora
nio fale)”

“ele e a irmd estdo sempre a dancar e a cantar I nos
tiktoks e ele adora”

“ele j& mastiga bem a comida, mas ndo controla a
saliva... ele ainda tem de usar um babete, pois ndo
tem nogdo do engolir”

“eu até acho que para o que ele tem estd muito bem.”
“no que diz respeito a sociabilizagdo ele até me tem
surpreendido muito pois consegue expressar-se com
0 corpo e sons”

Positivos

Aspetos
positivos ou
negativos do

seu
crescimento

“gosta da escola”
“ele adora jogar & bola”

Gostos

Capacidades
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“atualmente ele ndo pronuncia nenhuma palavra, é
s6 sons. Ele ndo consegue dizer nada”

Fala

“sabe agarrar mais ou menos nos objetos”

Membros
superiores

“consegue andar com algum desequilibrio”

“ndo consegue correr, pular, ou estar sentado quieto.
Esta sempre de um lado para o outro.”

“embora esteja sempre a tropegar... e essa logistica
do equilibrio, do controlar a bola, dar a passada, ...
ah é muito para ele conseguir perceber, entdo
descoordena-se um bocado”

Membros
inferiores

Dificuldades

Capacidades e
dificuldades
fisicas e
cognitivas da
crianca

“E gosta muito dos colegas, ¢ eles dele”

“auxiliares contam-me algumas peripécias dele com
os colegas”

“eles também gostam dele e de brincar com ele...
acham-lhe piada”

Colegas

“ele adora a educadora”

“embora ja seja a terceira que ele tem.”

“ele sempre se deu bem com todas”

“mesmo elas me ajudaram muito ¢ a ele também”
“se ndo fosse uma educadora que ele teve, se calhar
ainda hoje ndo sabia ao certo o que o D. tinha”
“porque elas ajudam-no muito e preocupam-se
bastante com ele”

Professores

“auxiliar da sala por acaso ¢ sempre a mesma”
“as auxiliares também, sdo umas queridas”

Auxiliares

Relacdo da
crianga com a
escola

“sdo as dificuldades que ele apresenta, pois ndo lhe
permite ser ainda independente”

“consegue participar nalgumas atividades na escola,
mas ndo em todas.”

“pintar, escrever, comer, ir a casa de banho sozinho
sdo ainda aspetos que ele ainda ndo consegue fazer”
“porque o meu filho com 6 anos nio sabe as letras
do nome dele, por exemplo; ndo sabe as estacdes do
ano nem os nimeros...”

Dificuldades

“s6 o facto de ele ja conseguir pegar num lapis ou
caneta e fazer uns rabiscos numa folha, para mim é
uma conquista”

“Ele ja tenta correr (risos)... coitadinho, ele fica tdo
engracado a correr”

“ele também j& consegue pegar no garfo para comer
e mastiga razoavelmente bem, o que faz ndo se
engasgar tanto”

Conquistas

Aprendizagen
S

Capacidades e
dificuldades da
crianga no seu
percurso
escolar
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“eu ndo tinha muitas expetativas”

“Pensei que teria mais apoios porque por muito
acompanhamento que ele tenha na escola, eu néo
tenho como saber se ¢ o melhor”

“Pensei muitas vezes se ndo haveria terapeutas
melhores..., mas se ndo for na escola ele ndo tem...
e entdo desde muito cedo que preferi ndo ter
expetativas de nada, para nao me desiludir.”
“Porque isto ¢ muito dificil... muito dificil mesmo”

Sentimentos
da méae

Entrada para
a escola

[TPR L)

“eu sei que o meu filho ndo sabe “a”, “b”, ou “c”,
mas até reconhece e sabe fazer “d” ou “e”, percebe?
E na escola eu sei que fazem de tudo para o incluir,
mas excluem-no muitas vezes s6 porque ele ndo
consegue”

“ele tem direitos como outro menino qualquer sim,
mas também mais problemas e dificuldades que os
outros meninos... € aqui na linha que separa a
diferenca entre eles é que sinto que ainda se podia
fazer mais”

Sentimentos
da mae

“E depois nas reunides a escola diz-me que ele ainda
ndo consegue realizar isto ou aquilo, e ndo se foca
no que ele realmente consegue fazer, ou néo
conseguia e agora consegue”

Reunides

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianca

“¢ muito dificil conseguir inclui-lo nas atividades
bésicas do dia a dia”

“e eu pergunto-me: se primeiro é suficiente;
segundo se o que trabalham com o meu filho vai ao
encontro das necessidades e capacidades que ele
tem.”

“também penso se realmente ele ¢ uma crianca que
consegue captar alguma informagdo de conteddos,
sabe?”

Sala de aula

“eu chego de um dia de trabalho, tenho os meus
filhos orientados porque os meus pais la estdo, mas
a nivel escolar, ainda tenho de ir fazer os trabalhos
de casa com a mais velha (ou tentar) e ainda tenho
de brincar com o D.”

Disponibilida
de familiar

Dificuldades
NO processo
inclusivo

Expetativas
das familias
face a inclusao
da crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“al, eu penso como vai ser quando ele realmente
entrar no 1.° ciclo... vais ser ainda mais dificil, tanto
para ele como para mim”

“ndo era tentar perceber e adaptar a atividade em
questdo para que ele possa participar? Eu penso que
sim, ndo é?”

“so6 sei que eu ndo sou formada nisso, e pouco
percebo, mas vejo muitos testemunhos de outras
maes que também sentem o0 mesmo que eu”

“que os filhos sdo postos de parte, sdo para os
colegas “o amigo com problemas”, continuam a ser
discriminados”

“Ele vai para o 1.° ano para o ano e ¢ assustador...,
mas pronto. Eu quero acreditar que a escola trabalha
com ele para o tornar independente, ou pelo menos
tenta... como eu também.”

“a inclusdo ¢ um processo dificil, e no meu filho
(também s6 posso falar desse exemplo) penso que se
podia fazer mais, como é 6bvio”

“na minha opinido ¢ bastante dificil incluir estes
mildos, nem que seja sé por existir sempre alguém
que tem o infeliz comentario de “eles deviam estar
numa escola so para eles” ... e é triste.”

“Porque existem condigdes para eles estarem em
ensino normal, com miudos normais..., mas tem de
existir mais pessoas... ah, mais recursos humanos.
Mais professores de ensino especial, mais
terapeutas, mais espacos na escola para estes
meninos conseguirem ter acesso a mais estimulos, e
melhorar a mobilidade... porque sabe, na escola do
meu filho, é uma sala apenas para todas as terapias e
para 0os 18 meninos que tém direito a frequentar o
CAA... é uma vergonha.”

“os professores também deveriam apostar mais na
sua formagdo... ah, eles ndo estdo preparados para
estas criangas, € € normal... sdo muitas numa sala de
aula normal. Mas, ¢ preciso formagdo... ¢ ndo s6 os
professores e educadores, 0s proprios auxiliares e
monitores de ATL também deveriam ser formados
para conseguir perceber melhor as necessidades
destas criancas, porque € importantissimo.”

A nivel
escolar

“E 0 pais que temos, mas pronto”

“para me resguardar, penso num dia de cada vez”
“E vamos ser sinceros, quando temos um
diagnostico médico que diz que o teu filho podera
nunca vir a falar, a andar, a correr, a comer sozinho,
a fazer a sua higiene sozinho... ah, todas as tarefas
pequenas do dia a dia, repensamos nas prioridades e
também valorizamos mais outras coisas”

“porque eu prefiro viver cada conquista dele num
todo, sem qualquer tipo de expetativa, do que ter
determinada expetativa nele e ele ndo corresponder”

No futuro da
crianca

Opinido do
entrevistado
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Mas isso ndo me impede de sentir um pouco
impotente, pois ndo sei mesmo como vai ser o futuro
dele”

“Mas no fundo sei que a parte intelectual dele vai ser
um grande obstdculo... muito mais que o nivel
motor.”

“Mas também acho que as outras familias se
queixam do mesmo que eu, porque nunca €
suficiente. E sei que existem maées e pais com vidas
ainda mais dificeis que a minha, mas também sei que
ha familias com melhores condi¢des que conseguem
proporcionar mais terapias ou outro tipo de
atividades aos filhos que os ajudam ainda mais”
“Mas e o Estado? Os apoios que tanto falam? Nao
da... ah, ¢ muito. Porque por um lado, os mitdos tém
terapias na escola que sem elas era muito dificil eles
conseguirem realizar muitas coisas..., mas por
outro, serdo suficientes?”

“Nao, porque o meu filho para ter terapia da fala
mais duas vezes por semana que 0s outros, tem de se
contratar outra técnica... e a escola contrata? O
Estado faz alguma coisa? Ndo! “Se ja ha terapias,
ndo se queixem, ¢ melhor que nada!” ... é triste!”
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Sintese da andlise de contelido de EE4

Atraveés da analise do relato do EE4, na primeira categoria, a mée da crianca apresentou-se
dizendo que tem 42 anos, que ¢ a mae da crianga ¢ que fez a “escola até ao 11.°ano”, dado que nao
era obrigatorio. Atualmente, trabalha “como doméstica e fago limpezas” e vive “na regido de Lisboa,
num apartamento”, com os dois filhos e com os pais, uma vez que ¢ “divorciada e ndo consigo viver
sozinha com os meus filhos”.

Foi na segunda categoria que se percebeu que a gravidez da entrevistada correu “normal, pelo
menos até ele nascer”. Teve sempre o acompanhamento esperado, onde foi “sempre a todas as
consultas e sempre me disseram que estava tudo bem comigo e com o bebé” e, portanto, nada
apontaria que o bebé poderia ter algum problema. Ja “estava gravida de 31 semanas” quando sentiu
que algo ndo estava bem, dirigiu-se para o hospital e como “ja tinha alguns centimetros de dilatagido”,
ele nasceu. O parto foi “natural, sem qualquer tipo de sequelas...”, mas como tinha “nascido antes do
tempo, o D. ainda esteve numa incubadora dezasseis dias”. O bebé¢ ainda teve algumas complicagdes,
nomeadamente “teve uma paragem cardiorrespiratdria no quinto dia em que 14 esteve” e, por essa
razdo, quando vieram para casa “os médicos disseram-me para ficar alerta, pois ele poderia a vir a ter
alguma sequela, tanto da prematuridade como do incidente respiratorio que teve”.

Foi na terceira categoria que se ficou a conhecer um pouco a caraterizacdo do
desenvolvimento da crianca, onde a mae referiu que os primeiros anos de vida foram atribulados e
assustadores. Devido as complicacdes que o bebé teve no hospital, a crianca comecgou a ter convulsées
frequentes e, com um més de vida, uma das convulsdes “tinha provocado uma paralisia cerebral” a
crianca, ndo sabendo que complicacBes poderia vir a ter no futuro. A partir dai, foram dias passados
“em consultas, em exames e em hospitais porque ele desenvolve facilmente convulsdes que o fazem
«andar para tras»”.

Ao caraterizar a crianga, a mée evidenciou que é um menino simpatico, “brincalhdo” e muito
feliz. Tem 6 anos, frequenta o CAA “quatro vezes por semana 50 minutos”, “esta no ultimo ano da
pré” e “ele ¢ um menino que se preocupa com o outro, gosta dos amigos”. Defende que sem as
terapias, ndo era 0 menino que € hoje e, por isso, “faz terapia da fala, terapia ocupacional na escola e
fisioterapia no hospital” para tentar “desenvolver ao maximo os membros dele”, embora ndo tenha
possibilidades para mais ou porque “é muito dinheiro, ou tempo de espera”.

Relativamente ao seu percurso escolar, a crianga entrou para o infantario “com 4 anos” e mae
escolheu a mesma escola que a irma tinha frequentado, porque achou “que seria mais facil para ele e

para mim”. A entrevistada caraterizou a rotina atual da crianca, dizendo que ele entra “as 9:00 da
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manha” e “depois vou busca-lo as 17:15 e vamos para casa”. O menino ndo frequenta o ATL porque
a mae tem disponibilidade para o ir buscar mais cedo e, “as tercas e sextas-feiras vou com ele ao
hospital, para termos as sessdes de fisioterapia”.

Contudo, quando a crianga entrou para escola, a méde avisou “logo a educadora dos
problemas dele e da sua multideficiéncia”, avisou-a das convulsdes e das limita¢cdes que o impediam
de realizar certo tipo de tarefas, por exemplo “ndo conseguia comer sozinho porque engasga-se muito
facilmente”. Porém, num dia em que a crianga estava a fazer um trabalho com a educadora, “ela
reparou que ele entortava os olhos algumas vezes, para conseguir concentrar-se” e, seguidamente, o
menino teve uma convulsdo. Chamaram o INEM e a mée a escola, e a entrevistada referiu que a
educadora teve um papel fundamental nesta situacdo, uma vez que ao se aperceber daquele pormenor
na crianga, informou os médicos e, mudaram-lhe o diagndstico para “quadriplegia (...) relacionada a
deficiéncias a nivel oral e da fala, do palato e dos movimentos do corpo dele que tem pouca forca,
ndo tem controlo”. Com este novo quadro do filho “foi mais uma luta que tivemos de enfrentar”, mas
que até considera que ele esta “bastante desenvolvido para o que eu esperava que poderia vir a ser”.

Quanto aos aspetos positivos do crescimento da crianga a mae evidenciou que “foi uma
surpresa ele se ter adaptado tdo bem” a escola e que “estd sempre a cantar no caminho para a escola”.
E um menino de facil sociabilizagio, embora ndo fale, mas que “ele até me tem surpreendido muito
pOis consegue expressar-se com o corpo e sons”. Atualmente, “ele j& mastiga bem a comida, mas néo
controla a saliva... ele ainda tem de usar um babete, pois ndo tem nogéo do engolir”” sendo necessario
ainda a vigilancia de um adulto.

Foi na quarta categoria que se ficou a conhecer as capacidades e dificuldades fisicas e/ou
cognitivas da crianca, tendo a entrevistada relatado que o seu filho “gosta da escola” e “adora jogar a
bola”. Como dificuldades, a mae indicou que o menino nao fala, isto € “ndo pronuncia nenhuma
palavra, é so sons” e que, a nivel dos membros superiores e inferiores, a crianga “sabe agarrar mais
ou menos nos objetos” e “consegue andar com algum desequilibrio”, mas que “ndo consegue correr,
pular, ou estar sentado quieto. Esta sempre de um lado para o outro (...) embora esteja sempre a
tropecar”.

Passando para a quinta categoria, ficou-se a conhecer as capacidades e as dificuldades
apresentadas pela crianca no seu percurso escolar, onde se desenhou as subcategorias sobre a relacéo
da criangca com a escola e, respetivas aprendizagens. A mée destacou que o filho mantém uma boa
relagdo com os colegas e que “eles também gostam dele e de brincar com ele... acham-lhe piada”.

Quanto aos professores, “ele adora a educadora” e todos os professores das outras salas, “porque elas
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ajudam-no muito e preocupam-se bastante com ele”. E as auxiliares “sdo umas queridas”, ajudando
sempre a crianca no que for necessario.

Relativamente as aprendizagens da crianga a mae destacou que o filho “consegue participar
nalgumas atividades na escola, mas ndo em todas”. Tem dificuldades em “pintar, escrever, comer, ir
a casa de banho sozinho” e ndo sabe ainda reconhecer as letras do nome dele, por exemplo; nao sabe
as estacoes do ano nem os numeros”. No entanto a mae destacou como conquistas o facto “de ele ja
conseguir pegar num lapis ou caneta e fazer uns rabiscos numa folha”, de conseguir “pegar no garfo
para comer e mastiga razoavelmente bem, o que faz ndo se engasgar tanto” ¢ que, muitas das vezes,
ele tenta correr com algum desequilibrio.

Finalmente, foi na sexta categoria que se ficou a conhecer as expetativas da mée face a
inclusdo escolar da crianca, onde a entrada para a escola, as vivéncias escolares no percurso da
crianga, as dificuldades no processo inclusivo e a sua opinido, relativamente ao futuro escolar, foram
subcategorias criadas.

A entrevistada descreveu a entrada para a escola dizendo que “ndo tinha muitas expetativas”
pois “desde muito cedo que preferi ndo ter expetativas de nada, para ndo me desiludir”, mas que na
verdade pensava vir a ter “mais apoios porque por muito acompanhamento que ele tenha na escola,
eu ndo tenho como saber se ¢ o melhor”.

Quanto as vivéncias no percurso escolar da crianc¢a a entrevistada reconhece que o filho tem
dificuldades, mas que também tem capacidades e a escola ndo consegue responder muitas vezes,
porque sabe “que fazem de tudo para o incluir, mas excluem-no muitas vezes s6 porque ele néo
consegue” e, na sua opinido, “ele tem direitos como outro menino qualquer”. Sente “que ainda se
podia fazer mais” e, € nas reunides que se depara com comentarios que ndo gosta de ouvir, pois “a
escola diz-me que ele ainda ndo consegue realizar isto ou aquilo, e ndo se foca no que ele realmente
consegue fazer, ou ndo conseguia € agora consegue’.

Foram apresentadas como dificuldades no processo inclusivo da crianga a complexidade em
“conseguir inclui-lo nas atividades basicas do dia a dia”, levando a entrevistada a questionar-se “se
primeiro é suficiente; e segundo se o que trabalham com o meu filho vai ao encontro das necessidades
e capacidades que ele tem”. O facto de também ndo saber se o filho “consegue captar alguma
informagao de contetdos” também dificulta o percurso escolar da crianga, uma vez que considera
que ele ainda estd muito aquém daquilo que deveria saber.

J& na sua opinido relativamente ao futuro escolar da crianga, a mae destacou que a mudanca
para o 1.° ciclo “¢ assustador” e “vai ser ainda mais dificil, tanto para ele como para mim”. Defende

que a escola ndo esta preparada para estes meninos, uma vez que falta tentar perceber como “adaptar
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a atividade em questdo para que ele possa participar”, faltam “mais professores de ensino especial,
mais terapeutas, mais espacos na escola para estes meninos conseguirem ter acesso a mais estimulos,
e melhorar a mobilidade” e falta mais formagdo por parte dos professores porque “eles ndo estdo
preparados para estas criancas”. Acredita que “se podia fazer mais”, uma vez que existem “condi¢des
para eles estarem em ensino normal, com miidos normais”, mas que “a inclusdo ¢ um processo
dificil” por haver comentarios infelizes por parte de adultos “eles deviam estar numa escola s6 para
eles” e, por sentir que o filho por vezes ¢ posto de parte, pois “sdo para os colegas «o amigo com
problemas», e continuam a ser discriminados”.

Quanto ao futuro da crianga, a mae destaca que para se “resguardar, penso num dia de cada
vez”, mas que valoriza todas as conquistas realizadas pelo filho, visto que, quando a crianga nasceu,
lhe foi dito que ele poderia “nunca vir a falar, a andar, a correr, a comer sozinho, a fazer a sua higiene
sozinho” e que, s6 isso, a fez “viver cada conquista dele num todo, sem qualquer tipo de expetativa,
do que ter determinada expetativa nele e ele ndo corresponder”. Acrescentou ainda que se sente
impotente “pois ndo sei mesmo como vai ser o futuro dele”, e que o Estado ndo responde as
necessidades destas familias com apoios e terapias, “porque por um lado, os mitdos tém terapias na
escola que sem elas era muito dificil eles conseguirem realizar muitas coisas..., mas por outro, serao

suficientes?”.
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Apéndice 6 — Protocolo da quinta entrevista — EE5

PROTOCOLO

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo para a realizacdo de uma entrevista
pelas 18:00 horas, no dia dez de novembro de 2023, e pedir a sua permissao para realizar a
gravacdo da mesma.

Esta entrevista é realizada no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educagdo — Dominio
Cognitivo e Motor, da Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, e 0 tempo
previsto para a realizacdo da mesma sera entre 25 a 40 minutos.

Esta entrevista servira para 0 meu Projeto de Disserta¢cdo, que tem como objetivo
principal perceber que expetativas tém as familias de criancas com multideficiéncia face a
sua inclusdo escolar.

Todas as informacdes que me conceder permanecerdo confidenciais e serdo tomados
todos os cuidados para garantir o anonimato, sendo seguidas as regras deontologicas e éticas

préprias deste tipo de trabalho.

Agradeco antecipadamente a sua colaboracao,

Joana Filipa Freixo Pinto Da Fonseca
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Transcricdo da entrevista a EE5

Entrevistadora (E): Bom dia, 0 meu nome € Joana Fonseca, tenho 25 anos e estou a fazer
0 Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor, na Luséfona. Esta entrevista tem
como objetivo perceber um bocadinho quais sdo as expectativas dos pais de criangas com
multideficiéncia face a sua incluséo escolar e, por essa razdo, faz-me sentido garantir-lhe o anonimato

da nossa conversa e questiona-la se poderei gravar a mesma?

Encarregado de Educacéo 5: Sim, claro...sem problema.

(E): Comegaremos entdo por falar um bocadinho de si... diga-me 0 seu nome, a sua idade,

0 grau de parentesco da crianca e que formagdes académicas e profissionais possui.

(EED): Esta bem... ah, o meu nome é C. F., tenho 48 anos, sou administrativa numa empresa
de revenda de material de escritorio e tenho 0 12° ano de escolaridade completo. O meu filho chama-
se J. tem 0 espetro do autismo e hemiparesia do lado direito do corpo, tem 14 anos e frequenta o 8°
ano de escolaridade. Somos uma familia mono parental, visto que o pai do menino pouco ou nada

aceitou a condicao dele.

(E): E neste momento vive sozinha com o J.?

(EE5): Nao... ah, vivo com 0 meu companheiro, com o meu filho e com os meus pais num
apartamento na zona de Sintra. Ah, 0S meus pais vieram viver comigo para me ajudar a criar 0 J., e

também para eu poder trabalhar... porque sozinha, ndo conseguia fazer tudo.

(E): Recuando um bocadinho, fale-me um pouco sobre a gravidez e o parto.

(EE5): A minha gravidez foi simples... ah, com alguns enjoos normais ¢ alguma fome
acrescida... sempre acompanhados pelo hospital, presentes em todas as consultas marcadas e
ecografias. Rebentaram-me as aguas e foi parto normal. E pronto, com vinte e cinco semanas e trés
dias de gestacdo, o J. resolveu nascer ... ah, e veio ao mundo com 827 gramas e 32,5 centimetros.,
tendo feito um teste de Apgar em que estava tudo ok... ah, ele teve dez nesse teste. Ah ¢ um teste que

serve para perceber mais ou menos se 0 bebé estd bem nos primeiros minutos de vida, e ao que tudo
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indicava estava tudo bem. Mas o J. teve pressa em nascer, pois o parto estava previsto para o dia 20
de dezembro e nasceu no dia 09 de setembro de 2009. Nessa noite fomos encaminhados do hospital
em que estavamos para a neonatologia de outro hospital (Unico hospital na zona de Lisboa e arredores
com incubadora disponivel). Depois, tudo comegou... ah, até¢ que ao décimo primeiro minuto de vida
0 J. deixou de respirar e teve de ser retirado para 0 SO do hospital. Fomos acompanhados por uma
equipa incrivel, onde so tivemos alta no dia 02 de dezembro. O J. teve uma hemorragia cerebral do
lado direito, bem como os pulmdes dele pareciam duas folhas de papel, sendo que ndo tinha
capacidade de respirar de uma forma autébnoma... e, enquanto la tivemos o corpo conseguiu expelir
todo o sangue, devido ao derrame... e pronto, com todos os exames realizados, apenas se verificou
que do lado da mesma hemorragia, 0 J. ndo era tdo agil, e viria a ter algumas dificuldades no

movimento do corpo desse lado, pronto.

(E): E a primeira infancia, como € passada?

(EED): Ui... ah, com bastante angustia... algum desespero até..., mas muita for¢a. Eu tinha
de lutar por ele. Entdo, durante dois anos foi acompanhado com consultas de apoio a prematuridade,
trabalhando toda a parte da motricidade fina, bem como tudo o que ficou mais atrasado no
desenvolvimento normal do bebé. E até vi alguma evolucdo nos membros dele, principalmente no
membro superior... j& conseguia agarrar objetos e brincar normalmente. Até que, numa noite de
Carnaval, com dois anos e meio, o J. teve uma Unica convulsdo febril e voltamos ao hospital para
exames € mais exames e estaria tudo normal. Mas nés familia, os meus pais, 0 meu irmdo e todos...
ah a equipa do jardim de infancia... algo ndo estava bem... ah verificAmos que algo mudara no J.
Deixou de comunicar, ficava mais nervoso e irritado, com brincadeiras e focos diferentes. E passou
a andar em “bicos de pé€”, que ainda hoje anda assim. Realizou com a equipa de técnicos uma pequena
avaliagdo, onde tudo apontaria para o espectro do Autismo. J& com trés anos ele foi avaliado por duas
vezes no PIN, que é uma clinica de neurociéncia, e tinhamos o relatério fechado. O J. tinha o espectro
do autismo com um grau talvez inserido no “médio”, e devido a convulsdo, o sitio onde ele tinha tido
o derrame quando nasceu, complicou-se e efetivamente o lado direito dele estava mais comprometido.
Claro que esta avaliacdo, deixou-me revoltada... ah de rastos mesmo... porque eram duas lutas
demasiados pesadas para alguém como eu que queria ser muito mde. A prematuridade, o espectro do
Autismo e a hemiparesia dele, fizeram de mim outra pessoa.... Ah chorei, gritei, fiquei desesperada,
mas automaticamente tive a no¢éo que comecgava mais uma grande batalha. E ja tinhamos ganho uma.

O J. estava comigo, conseguiu lutar, crescer e se desenvolver fora do meu utero... Ah, ¢ aqui seria eu
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a lutar com ele, para ele poder ter a ajuda necessaria, seguir em frente, da forma mais natural e normal
possivel... e o principal, que ainda hoje € o que eu pretendo para ele: Ser Feliz! Apos isto, o J. ficou
logo integrado no artigo atual 54/2018. O primeiro passo foi a terapeuta da fala, que iniciou o trabalho
com ele, aos trés anos e ainda hoje 0 acompanha e, nessa altura eram duas vezes por semana, com 12
anos, passou a uma vez por semana, e atualmente tem uma vez por més. Esta terapia é paga na intriga

por mim, em particular, pois tudo o que o0 nosso Estado da € muito pouco.

(E): E como me carateriza 0 J.? Como o define?

(EE5): Ah, ele é um menino muito décil e carinhoso. E muito metddico nas suas coisas, ndo
gosta de atrasos e € muito amoroso. Ele come tudo e alis, adora comer! (risos) € miudo muito
preocupado com o préximo e nunca desiste de nada. E muito teimoso. Mas, apesar disto, ele ndo fala
corretamente... ah, ndo consegue construir frases minimamente coesas, embora saiba dizer tudo o
que quer... ah, ele até tem mais facilidade em comunicar em inglés, do que mesmo o portugués... ah
eu costumo dizer que tenho um “camone” na familia (risos). Mas ¢ isso... depois no que diz respeito
ao movimento do corpo ele anda em biquinhos de pé, desequilibra-se muito a correr, ndo consegue
saltar..., mas € o primeiro a subir sempre as escadas, ele faz cd uma corrida com os avos no prédio

que sei la... (risos) ele ganha sempre!

(E): E ap6s o diagnostico do J., como carateriza o seu percurso escolar?

(EES5): Ah, entdo... como lhe disse foi ja no infantario que me ajudaram a diagnostica-lo e,
portanto, foi fundamental para mim. Claro que no inicio tinha algum receio em coloca-lo na escola,
mas a pediatra disse-me ser muito importante para ele... para comunicar com outras criangas. E
pronto, ao principio ele s6 ia a manha, para se habituar. E depois passado duas ou trés semanas ficou
la o dia todo. Entrou com dois anos de idade, e 14 sempre foi muito feliz e a equipa sempre foi muito
prestavel comigo e com ele. Adorei mesmo. Foram fundamentais para o desenvolvimento dele e para
mim, enquanto mae, foi importantissimo sentir que ele estava bem e que gostava da escola. Ja quando
entrou para o primeiro ciclo, senti alguma preocupagéo, mas conseguimos entrar na escola que queria,
perto de casa. E pronto, a escola tinha 2 unidades de ensino especial, onde o meu filho integrou
durante 5 anos a sala do sol onde existia apenas criangas com o espectro do autismo... nestes anos
ele foi acompanhado por uma equipa fantastica, com muito amor, carinho, preocupacdo e bem

preparados... que ¢ importante. E tecnicamente muito bem contextualizados para estarem a frente
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desta sala e para estarem a par das necessidades e dificuldades das criancas. Ele frequentava o0 maximo
de tempo possivel em sala de aula com a turma, embora fosse muito dificil para ele... ah, no entanto,
ele as vezes nem tinha necessidade de ter uma auxiliar a supervisionar, visto que a professora
conseguia gerir bem a condic&o dele e integra-lo com os amiguinhos... ah, mas foram raras as vezes,
porque é-lhe bastante dificil concentrar-se. E pronto, ele também frequentava o ATL da escola... ah,
sempre integrado com a equipa e todos 0s outros meninos que frequentavam o mesmo. Mas pronto,
enquanto frequentou o primeiro ciclo, teve terapia ocupacional e fisioterapia cedida pelo Estado,
nunca tendo tido a necessidade de acompanhamento psicolégico. Ele sempre foi uma crianga muito
bem resolvida e otimista. Claro que as suas competéncias académicas nunca sdo do ano que frequenta,
mas estdo alinhadas com tudo o que é proposto em cada inicio de ano. E isso deixa-me feliz, porque
dentro do que se propde ele consegue atingir. Contudo, quando ele acabou o quarto ano, decidi que
ele ainda ndo estava apto para mudar para uma escola maior... e muito menos integrar o segundo
ciclo, porque a maturidade dele estava muito abaixo do que se pretendia... € eu tinha a certeza que
estava. E como as criancas com necessidades especiais costumam transitar sempre de ano, comegou
aqui a nossa primeira luta. Ndo aceitei a passagem de ano, e requeremos juntamente de todas as
entidades competentes a sua retencdo no quarto ano. E pronto apds 2 meses de emails, reunides, de
andar de um lado para o outro, o meu pedido foi aceite, e ele ficou a repetir esse ano. E o0 engracado
é que agora todas as pessoas que constituem a equipa escolar, acham que foi 0 melhor para 0 meu
filho. Porque neste ano, o0 J. ganhou outras competéncias desenvolvendo outras... o que o beneficiou
ao ficando mais disponivel para as mudancas de rotina, que é uma coisa que para ele é um quebra-
cabecas. E também teve aulas de natacdo apenas com o professor, sem outras criancgas, onde aprendeu
a nadar e a deixar de ter receio da agua, que era outra luta: o banho. Ele ndo gostava da 4gua. E com

a natacdo superou esse medo.

(E): E existiram sempre adaptagdes no curriculo dele?

(EE5): Ah, sim claro...tinhamos desde o primeiro dia o RTP e PEI, acordado e assinado por
ambas as partes. E pronto, digamos que o seu maior problema sempre foi a sua parte da socializacéo
com os pares, e com alguns adultos. E essa parte sempre foi trabalhada, mas ainda hoje € sem davida
a maior lacuna dentro do contexto da sua condic¢do. Porque para mim, as terapias foram cruciais para
ele se desenvolver e, atencdo que ele a nivel motor estd muito bem, ok? Ele quando teve a convulsao
disseram-me que ele nem sequer poderia vir a andar sem ajuda de uma bengala ou canadiana... ¢ ele

anda, corre e pronto... anda de biquinhos de pés e chega a todo o lado. E pronto, o brago dele tem
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mais alguma dificuldade, mas nao fica sem “efeito” como um médico me chegou a dizer... ah, que

ele ndo iria conseguir usar o brago para mais nada... € ndo ¢ assim! Mas ele estd bem...

(E): E quando chega o momento da entrada no segundo e no terceiro ciclo? O que sente?

Como correu?

(EE5): Ui, esse sim... esse foi dos momentos que mais me receou a ida dele para
escola...terminado este ciclo de cinco anos, estava na hora de todas as incertezas voltarem outra vez.
E que ainda por cima, tinha a quest&o de que no mesmo agrupamento havia apenas uma escola e com
uma unidade de ensino especial, para todas as criangas que la andavam.... Ah, portanto, esta a ver a
pilha de nervos em que andei. E pronto, a verdade é que a situacdo ndo foi bem acolhida pela minha
parte, e decidi que teria de procurar noutro agrupamento escolar, outras escolar para ele poder andar
e gue teria de ver todos os contextos e varidveis. Ainda para mais, com a situacdo do Covid tudo
mudou, e as visitas ou as reunides presenciais ndo eram permitidas, o que me frustrava bastante. Entdo
apos a procura exaustiva de escolas, encontrei uma na qual me pareceu interessante para ele, apesar
de ndo ser perto da nossa casa. Mas esse sacrificio, faria todo o sentido, pesando na balanca, para
todos os ganhos que iria ter. E mais uma vez, foram emails, queixas, exposicao de caso a todas as
entidades competentes e reunides presenciais, quebrando todas as regras que tinham sido impostas
pela situagdo do Covid. Mas teria de ser assim... € pronto, uma vez mais cumpri a minha missao e J.
ndo poderia estar em melhor escola. Foi mais uma escolha acertada. Além disso mudou de ATL e,
frequenta um Centro de Estudos e Tempos Livres, sendo 0 Unico menino com necessidades
especiais... e isso ¢ bom, porque todos os meninos gostam dele e tentam inseri-lo em todas as
atividades. Ah, desde sempre que os maiores focos do J. é o Inglés e tudo o que tem a ver com
tecnologia, especialmente tablet ou computador. Como costumo dizer o J. ndo joga, mas € um
youtuber € um “bom cromo” (risos). E na sua rotina didria é autbnomo, quer nas refei¢des, quer na
sua higiene pessoal, embora eu esteja la sempre para o auxiliar. Mas, € um jovem meigo que quando
sente que ndo esta a cumprir o que € suposto, pede desculpa e da um abraco. Ele frequenta 0 CAA
dentro da escola, onde tem as disciplinas de caracter funcional e acompanha a sua turma de referéncia
nas disciplinas de Inglés, Francés, Cidadania, TIC e Educacdo Fisica, sempre auxiliado por um
docente de ensino especial..., mas infelizmente o quadro mudou. E a rotina também... ah, ele entra
as 8:30 e sai dois dias as 13:30 e os restantes as 16:15... a e 0 meu pai depois vai busca-lo perto das
17:30 ao centro de estudos, onde ele faz os trabalhos de casa. Ele desde que iniciou o terceiro ciclo,

tem demostrado maior resisténcia em cumprir com as tarefas solicitadas. .. ah, ele recusa-se a executa-
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las, faz birras e muitas vezes rasga ou amachuca as fichas propostas. E em contexto de sala de aula,
ndo consegue focar tanto a atencéo, grita e fica extremamente agitado, repetindo frequentemente que
quer ir para casa! E no Centro, quando ele estd em ambiente restrito aluno-professor, também
demostra muita dificuldade em estar concentrado, recusa o trabalho proposto... € mesmo sendo
atividades mais ludicas, sai do lugar com as maos nos ouvidos, grita: “quero ir embora!”, corre pela
sala, indo e vindo sem um destino definido e tem dificuldade em acalmar-se. E saliento também um
comportamento repetitivo que o J. demostra ao inicio do dia em que sente necessidade de escrever a
data no quadro, repetindo esta acdo vezes sem conta (escreve e apaga, revelando uma grande
ansiedade) e também diz oralmente a data de forma repetitiva, ao longo do dia. Portanto, notei que
desde o ultimo semestre do ano letivo anterior, ele tem vindo a revelar um grande desinteresse pelo
seu percurso académico, efetuando as tarefas sem motivacdo apds grande insisténcia por parte dos
professores, com uma atitude constante de inquietacdo. E noto que em anos letivos anteriores ele
comunicava com uma maior frequéncia, relatando acontecimentos vividos em contexto familiar. E
por vezes questiono-me se o que esta a acontecer ¢ devido a escola, aos professores, aos auxiliares...
ah ndo sei, sO sei que ele a nivel comportamental regrediu imenso... € que posso eu mais fazer? As
auxiliares sdo umas queridas com ele, ele é que ndo manifesta grandes sentimentos... porque quando
era mais novo, ele parecia até gostar e... falava muito sobre as professoras e as auxiliares. Agora ndo

sei, ndo sei se € uma fase ou se com o tempo ele sé ira regredindo mais a nivel da comunicacao.

(E): E como perspetiva a incluséo dele no futuro?

(EED): Pois, essa € uma boa questdo. Nao sei... ah, com ele aprendi a viver um dia de cada
vez... sei que neste momento ele estd num periodo mais fragil da vida dele, e que ndo sei muito bem
como responder as suas necessidades... e a comunicacao dele tem vindo a decair, principalmente nas
relagdes entre pares pois existe pouca interagdo com os colegas... ele com os adultos apenas os
solicita para fazer pedidos como ir almogar ou ir para casa ele utiliza cada vez mais o espago sensorial
da sala para se acalmar, balan¢a o corpo e faz “flapping” compulsivamente durante longos periodos
de tempo (aproximadamente 50 minutos), sendo no momento esta a sua fonte de prazer sensorial. E
é triste para mim sentir que o meu filho se sente infeliz. Penso que ele esta numa angustia constante,
porque percebe que ndo tem a atitude correta, mas ndo consegue ter motivacdo para agir de acordo
com as expectativas. E em pleno desespero, esta sexta-feira, recorremos a um pedopsiquiatra pela
primeira vez... ah, eu nunca tinha sentido que ele precisasse desta terapia, porque nunca teve essa

necessidade, mas por estar a atravessar esta fase de adolescéncia, pelo aconselhamento da equipa
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escolar e com tudo o que relatei, achei por bem iniciar entdo esta terapia. E a consulta decorreu dentro
da normalidade, mas o J. tem de fazer por dia meio comprimido de aripiprazol 5 mg, todos os dias,
para percebemos se ele consegue voltar ao seu equilibrio emocional e académico. Ah, apesar de eu
ser contra a medicacdo foi mais uma escolha que optei por ceder para o bem-estar do meu filho, e é

assim... ah, agora teremos de esperar para vermos surgir resultados.

(E): E que expetativas tem face a inclusdo escolar? O que acha que poderd vir a ser

melhorado?

(EE5): E assim, como ja referi, a escola até agora tem sido capaz de responder &s
necessidades do meu filho, e ele tem sido sempre capaz também de corresponder a essas
expetativas..., mas atualmente ele estd diferente. E a escola, também se moldou para com ele?
Percebe? E claro, ndo poderia de deixar de referir que apesar de o J. frequentar uma escola bastante
inclusiva, tem as suas falhas... ah, ndo por causa da instituicao em si, mas por falta de professores e
auxiliares para os alunos terem mais acompanhamento e tentarem integrar mais tempo as atividades
exercidas pela turma. E o real mal geral do ensino, como se pode acompanhar em todas as noticias.
Algo que ndo ira mudar de um dia para o outro, mas talvez se consiga um dia. E vejamos uma coisa,
eu tento a todo o custo inclui-lo, fazé-lo sentir que é feliz e amado, mas a escola também muitas vezes
podia fazer mais. Por exemplo, em relacdo as terapias, 0 J. deixou de ter na escola porque existem
outros meninos com mais necessidades que ele... acha isto normal? Eu ndo... pelo que acho muito
injusto, mas € uma luta perdida... ndo vale a pena. E ap6s 2 anos de desgaste completo em didlogos
com entidades que s6 cumprem ordens, sentimo-nos impotentes e completamente ignorados. Eu nem
sequer vou pensar como Serd no ensino secundario, onde ndo haverd sequer espago para novas
oportunidades. Isso deixa-me revoltadissima. Mas o mais importante eu tenho: somos uma familia
feliz, e com um caminho bem definido. Eu e a minha familia trabalhamos dia ap6s dia para que o J.
consiga ser autonomo, feliz e que consiga assegurar o seu futuro, um dia que eu tiver de partir. E
quando eu digo, que hoje sou outra pessoa, é porque aprendi a ir em frente com todas as minhas forcgas
e ndo aceitar, quando pretendem algo para o J. e eu ndo aceito essa escolha, luto, luto e volto a lutar.

E tento sempre transmitir-lhe isso também: a nunca desistir!

(E): Obrigada pela conversa. Tem alguma questédo a fazer?
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(EE5): Néo, obrigada eu pelo tempo bem passado. Eu gosto sempre de dar o meu

testemunho. Boa sorte para o seu trabalho.
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Analise de contetido da entrevista a EE5

Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“tenho 48 anos”

Idade

“O meu filho”

Grau de
parentesco

Apresentacao

“tenho o 12° ano de escolaridade completo”

Ensino
secundario

Formacéo
académica

“sou administrativa numa empresa de revenda de
material de escritorio”

Profissao

Formacéao
profissional

“num apartamento na zona de Sintra”

Apartamento

“Somos uma familia mono parental”

“visto que o pai do menino pouco ou nada aceitou a
condicao dele”

“vivo com o meu companheiro, com o meu filho e
com os meus pais”

“os meus pais vieram viver comigo para me ajudar a
criar 0 J.”

Agregado
familiar

Contexto
habitacional

Caraterizacao
do
entrevistado

“A minha gravidez foi simples”
“com alguns enjoos normais ¢ alguma fome
acrescida”

Inicio

“sempre acompanhados pelo hospital, presentes em
todas as consultas marcadas e ecografias”

Acompanhame
nto

Gravidez

“o parto estava previsto para o dia 20 de dezembro e
nasceu no dia 09 de setembro de 2009”

“com vinte e cinco semanas e trés dias de gestag@o,
o J. resolveu nascer”

“veio a0 mundo com 827 gramas e 32,5 centimetros”

Prematuridade

“Rebentaram-me as aguas e foi parto normal”

Normal

“tendo feito um teste de Apgar em que estava tudo
Ok”
“ele teve dez nesse teste”

ApoOs o parto

“fomos encaminhados do hospital em que estavamos
para a neonatologia de outro hospital”

“Onico hospital na zona de Lisboa e arredores com
incubadora disponivel”

Procedimentos
pés-parto

“até que ao décimo primeiro minuto de vida o J.
deixou de respirar e teve de ser retirado para o0 SO
do hospital”

“teve uma hemorragia cerebral do lado direito”

“os pulmdes dele pareciam duas folhas de papel,
sendo que ndo tinha capacidade de respirar de uma
forma autébnoma”

“com todos os exames realizados, apenas se
verificou que do lado da mesma hemorragia, 0 J. ndo
era tdo agil, e viria a ter algumas dificuldades no
movimento do corpo desse lado.”

Complicagoes
do bebé

Parto

Caraterizacéo
da gravidez e
do parto
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Unidades de registo Indicadores Subcategorias | Categorias
“enquanto 14 tivemos o corpo conseguiu expelir todo
o sangue, devido ao derrame” Acompanhame
“Fomos acompanhados por uma equipa incrivel, nto médico

onde so tivemos alta no dia 02 de dezembro”

“com bastante angustia”
“algum desespero até..., mas muita for¢a”

Sentimentos da

“Eu tinha de lutar por ele” mae
“durante dois anos foi acompanhado com consultas

de apoio a prematuridade”

“trabalhando toda a parte da motricidade fina, bem

como tudo o que ficou mais atrasado no

desenvolvimento normal do bebé”

“até vi alguma evolucdo nos membros dele,

principalmente no membro superior” .
“j& conseguia agarrar objetos e brincar Terapias
normalmente”

“Ap0s isto, o J. ficou logo integrado no artigo atual

54/2018”

“foi a terapeuta da fala, que iniciou o trabalho com

ele, aos trés anos”

“eram duas vezes por semana”

“teve aulas de natacdo”

“numa noite de Carnaval, com dois anos e meio, 0 J. N
teve uma Unica convulsdo febril e voltamos ao Convulsao
hospital para exames e mais exames e estaria tudo febril

normal.”

“verificamos que algo mudara”

“foi ja no infantario que me ajudaram a diagnostica-
lo e, portanto, foi fundamental para mim”

“Deixou de comunicar, ficava mais nervoso e
irritado, com brincadeiras e focos diferentes”
“passou a andar em “bicos de pé”, que ainda hoje
anda assim”

“Realizou com a equipa de técnicos uma pequena
avaliagdo, onde tudo apontaria para o espectro do
Autismo”

Reconheciment

0 que algo nado

estd bem com o
jovem

“com trés anos ele foi avaliado por duas vezes no
PIN, que é uma clinica de neurociéncia, e tinhamos
o relatorio fechado.”

“tinha o espectro do autismo com um grau talvez
inserido no “médio”, e devido a convulsdo, o sitio
onde ele tinha tido o derrame quando nasceu,
complicou-se e efetivamente o lado direito dele
estava mais comprometido.”

Procedimentos
posteriores

“Claro que esta avaliagdo, deixou-me revoltada”
“de rastos mesmo... porque eram duas lutas
demasiados pesadas para alguém como eu que
queria ser muito mae”

“A prematuridade, o espectro do Autismo e a
hemiparesia dele, fizeram de mim outra pessoa”
“Ah chorei, gritei, fiquei desesperada, mas
automaticamente tive a no¢do que comegava mais
uma grande bhatalha. E ja tinhamos ganho uma. O J.

Sentimentos
mae

Primeira
infancia

Caraterizacéo
do
desenvolvime
nto do jovem
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Unidades de registo Indicadores Subcategorias | Categorias
estava comigo, conseguiu lutar, crescer e se
desenvolver fora do meu utero”
“tem 14 anos”
“frequenta o 8° ano”
“ele € um menino muito docil e carinhoso”
“E muito metédico nas suas coisas”
“nado gosta de atrasos e ¢ muito amoroso”
“Ele come tudo e alias, adora comer” )
“é mitido muito preocupado com o préximo e nunca | Carateristicas
desiste de nada”
“E muito teimoso” Dados da
“crianga muito bem resolvida e otimista” crianga
“¢ um jovem meigo que quando sente que ndo estd
a cumprir o que é suposto, pede desculpa e d& um
abrago.”
“terapeuta da fala tem uma vez por més”
“Esta terapia ¢ paga na intriga por mim, em Terapias
particular, pois tudo o que o nosso Estado d& é muito atuais
pouco.”
“Claro que no inicio tinha algum receio em coloca-
lo na escola, mas a pediatra disse-me ser muito
importante para ele... para comunicar com outras
criangas.”
“ao principio ele s6 ia a manha, para se habituar. E
depois passado duas ou trés semanas ficou la o dia Entrada no
todo” . .
“Entrou com dois anos” infantario
“la sempre foi muito feliz e a equipa sempre foi
muito prestavel comigo e com ele.”
“Foram fundamentais para o desenvolvimento dele
e para mim, enquanto mae, foi importantissimo
sentir que ele estava bem e que gostava da escola”
“senti alguma preocupacdo, mas conseguimos entrar
na escola que queria, perto de casa.”
“a escola tinha 2 unidades de ensino especial, onde
o meu filho integrou durante 5 anos”
“existia apenas criangas com o espectro do autismo”
“ele foi acompanhado por uma equipa fantastica,
com muito amor, carinho, preocupagdo e bem Percurso
preparados... que € importante.” escolar
“tecnicamente muito bem contextualizados para
estarem a frente desta sala e para estarem a par das Entrada
necessidades e dificuldades das criangas.” )
“ele também frequentava o ATL da escola” 1.°Ciclo
“enquanto frequentou o primeiro ciclo, teve terapia
ocupacional e fisioterapia cedida pelo Estado, nunca
tendo tido a necessidade de acompanhamento
psicologico.”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“quando ele acabou o quarto ano, decidi que ele
ainda ndo estava apto para mudar para uma escola
maior... ¢ muito menos integrar o segundo ciclo,
porque a maturidade dele estava muito abaixo do
que se pretendia”

“como as criancas com necessidades especiais
costumam transitar sempre de ano, comegou aqui a
nossa primeira luta”

“N&o aceitei a passagem de ano, e requeremos
juntamente de todas as entidades competentes a sua
reten¢do no quarto ano.”

“apos 2 meses de emails, reunides, de andar de um
lado para o outro, 0 meu pedido foi aceite, e ele ficou
a repetir esse ano”

Repeticéo do
4.°ano

“o engragado ¢ que agora todas as pessoas que
constituem a equipa escolar, acham que foi o melhor
para o meu filho”

“Porque neste ano, 0 J. ganhou outras competéncias
desenvolvendo outras... o que o beneficiou ao
ficando mais disponivel para as mudancgas de rotina”

Sentimentos
mae nesta
transicao

“esse foi dos momentos que mais me receou a ida
dele para escola”

“terminado este ciclo de cinco anos, estava na hora
de todas as incertezas voltarem outra vez.”

Entrada
2.°Ciclo

“tinha a questdo de que no mesmo agrupamento
havia apenas uma escola e com uma unidade de
ensino especial, para todas as criangas que &
andavam”

“a verdade é que a situagdo ndo foi bem acolhida
pela minha parte, e decidi que teria de procurar
noutro agrupamento escolar, outras escolar para ele
poder andar e que teria de ver todos 0s contextos e
variaveis”

“com a situa¢do do Covid tudo mudou, ¢ as visitas
ou as reuniBes presenciais ndo eram permitidas, o
que me frustrava bastante.”

“encontrei uma na qual me pareceu interessante para
ele, apesar de ndo ser perto da nossa casa”

“E mais uma vez, foram emails, queixas, exposic¢ao
de caso a todas as entidades competentes e reunides
presenciais, quebrando todas as regras que tinham
sido impostas pela situacdo do Covid. Mas teria de
ser assim...”

Escolha de
escola de
2.°Ciclo

“ndo poderia estar em melhor escola.”

“Foi mais uma escolha acertada. Além disso mudou
de ATL e, frequenta um Centro de Estudos e
Tempos Livres, sendo o U(nico menino com
necessidades especiais”

Frequéncia da
crianga no
2.°Ciclo
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“Ele desde que iniciou o terceiro ciclo, tem
demostrado maior resisténcia em cumprir com as
tarefas solicitadas”

Entrada
3.°Ciclo

“ele entra as 8:30 e sai dois dias as 13:30 e os
restantes as 16:15”

“o meu pai depois vai busca-lo perto das 17:30 ao
centro de estudos, onde ele faz os trabalhos de casa”
“Ele frequenta 0 CAA dentro da escola, onde tem as
disciplinas de caracter funcional e acompanha a sua
turma de referéncia nas disciplinas de Inglés,
Francés, Cidadania, TIC e Educacdo Fisica, sempre
auxiliado por um docente de ensino especial”

“Ele frequentava 0 méximo de tempo possivel em
sala de aula com a turma, embora fosse muito dificil
para ele”

Rotina atual

“onde aprendeu a nadar e a deixar de ter receio da
agua”

“Ele ndo gostava da dgua. E com a natagdo superou
esse medo”

“as terapias foram cruciais para ele se desenvolver
e, atencdo que ele a nivel motor estd muito bem, ok?”’
“na sua rotina diaria ¢ autdbnomo”

“quer nas refei¢des, quer na sua higiene pessoal,
embora eu esteja 14 sempre para o auxiliar”

Positivos

“Ele quando teve a convulsdo disseram-me que ele
nem sequer poderia vir a andar sem ajuda de uma
bengala ou canadiana”

“que ele ndo iria conseguir usar o brago para mais
nada... e ndo ¢é assim!”

“em anos letivos anteriores ele comunicava com
uma maior frequéncia, relatando acontecimentos
vividos em contexto familiar”

“ele recusa-se a executa-las, faz birras e muitas
vezes rasga ou amachuca as fichas propostas”

“sO sei que ele a nivel comportamental regrediu
imenso”

Negativos

Aspetos
positivos ou
negativos do

seu
crescimento

“embora saiba dizer tudo o que quer”

“tem mais facilidade em comunicar em inglés, do
que mesmo o portugués”

“¢ o primeiro a subir sempre as escadas, ele faz ca
uma corrida com os avos no prédio que sei 1a”
“desde sempre que os maiores focos do J. & o Inglés
e tudo o que tem a ver com tecnologia,
especialmente tablet ou computador”

“ndo joga, mas ¢ um youtuber € um «bom cromoy”

Gostos

Capacidades

“tem o espetro do autismo”

“o seu maior problema sempre foi a sua parte da
socializacdo com os pares, € com alguns adultos”
“hoje ¢ sem duvida a maior lacuna dentro do
contexto da sua condicao”

Autismo

Dificuldades

Capacidades
e dificuldades
fisicas e
cognitivas da
crianca
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Unidades de registo Indicadores | Subcategorias | Categorias
“hemiparesia do lado direito do corpo”
“o brago dele tem mais alguma dificuldade, mas nao Membro
fica sem “efeito” como um médico me chegou a superior
dizer”
“ele anda em biquinhos de pés”
“desequilibra-se muito a correr, ndo consegue
saltar” Membro
“e ele anda, corre e pronto... anda de biquinhos de inferior
pés e chega a todo o lado”
“ele ndo fala corretamente” Fala
“a comunicac¢do dele tem vindo a decair”
“todos os meninos gostam dele e tentam inseri-lo em
todas as atividades.” COIegaS
“principalmente nas relagdes entre pares pois existe
pouca interacdo com os colegas...”
“ele as vezes nem tinha necessidade de ter uma
auxiliar a supervisionar, visto que a professora
Egnms%gsma .ger'lrhbe[p a condicdo dele e integra-lo Relacdo da
amiguinios . . Professores -
“no Centro, quando ele estd em ambiente restrito Crianca com a
aluno-professor,  também  demostra  muita escola
dificuldade em estar concentrado, recusa o trabalho
proposto”
“As auxiliares sdo umas queridas com ele, ele é que
ndo manifesta grandes sentimentos”
“falava muito sobre as professoras e as auxiliares.” Auxiliares
“ele com os adultos apenas os solicita para fazer
Beihdos como ir almogar ou ir para casa” _ Capacidades
nao consegue construir frases minimamente g
coesas” e d|f|<_:uldades
“¢-lhe bastante dificil concentrar-se” da crianca no
“mudangas de rotina, que ¢ uma coisa que para ele é Seu percurso
um quebra-cabegas.” escolar
“contexto de sala de aula, ndo consegue focar tanto
a atencdo, grita e fica extremamente agitado,
repetindo frequentemente que quer ir para casa”
“mesmo sendo atividades mais ludicas, sai do lugar
com as maos nos ouvidos, grita: “quero ir embora!”, .
gor_re_ pela salai _mdo e vindo sem urp’ destino Dificuldades Aprendizagen
efinido e tem dificuldade em acalmar-se. S
“saliento também um comportamento repetitivo que
0 J. demostra ao inicio do dia em que sente
necessidade de escrever a data no quadro, repetindo
esta acdo vezes sem conta”
“escreve e apaga, revelando uma grande ansiedade”
“também diz oralmente a data de forma repetitiva,
ao longo do dia.”
“notei que desde o ultimo semestre do ano letivo
anterior, ele tem vindo a revelar um grande
desinteresse pelo seu percurso académico”
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“efetuando as tarefas sem motivagdo apds grande
insisténcia por parte dos professores, com uma
atitude constante de inquietagdo.”

“questiono-me se 0 que esta a acontecer é devido a
escola, aos professores, aos auxiliares”

“ele utiliza cada vez mais o espaco sensorial da sala
para se acalmar, balanca o corpo e faz “flapping”
compulsivamente durante longos periodos de tempo
(aproximadamente 50 minutos), sendo no momento
esta a sua fonte de prazer sensorial”

“Claro que as suas competéncias académicas nunca
sdo do ano que frequenta, mas estdo alinhadas com
tudo o que ¢ proposto em cada inicio de ano.”
“tinhamos desde o primeiro dia o RTP e PEI,
acordado e assinado por ambas as partes.”

Avaliacoes

“E ¢ triste para mim sentir que o meu filho se sente
infeliz”

“em relagdo as terapias, o J. deixou de ter na escola
porque existem outros meninos com mais
necessidades que ele”

“acha isto normal? Eu ndo... pelo que acho muito
injusto, mas € uma luta perdida... ndo vale a pena”
“E ap6s 2 anos de desgaste completo em didlogos
com entidades que s6 cumprem ordens, sentimo-nos
impotentes e completamente ignorados.”

“Isso deixa-me revoltadissima.”

Sentimentos da
mae

“em pleno desespero, esta sexta-feira, recorremos a
um pedopsiquiatra pela primeira vez”

“eu nunca tinha sentido que ele precisasse desta
terapia, porque nunca teve essa necessidade, mas por
estar a atravessar esta fase de adolescéncia, pelo
aconselhamento da equipa escolar e com tudo o que
relatei, achei por bem iniciar entdo esta terapia.”

“E a consulta decorreu dentro da normalidade, mas
0 J. tem de fazer por dia meio comprimido de
aripiprazol 5 mg, todos os dias, para percebemos se
ele consegue voltar ao seu equilibrio emocional e
académico”

“apesar de eu ser contra a medicacdo foi mais uma
escolha que optei por ceder para o bem-estar do meu
filho”

Pedopsiquiatri
a

Vivéncias
escolares no
percurso da

crianga

“sei que neste momento ele estd num periodo mais
fragil da vida dele, e que ndo sei muito bem como
responder as suas necessidades”

“Penso que ele esta numa angustia constante, porque
percebe que ndo tem a atitude correta, mas ndo
consegue ter motivacdo para agir de acordo com as
expectativas.”

Comportament
0 da crianca

“eu tento a todo o custo inclui-lo, fazé-lo
sentir que ¢ feliz e amado”

“Mas o mais importante eu tenho: somos
uma familia feliz, e com um caminho bem definido.”

Disponi
bilidade familiar

Dificuldades
NO processo
inclusivo

Expetativas
das familias
face a
inclusao da
crianca
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Unidades de registo

Indicadores

Subcategorias

Categorias

“deixa-me feliz, porque dentro do que se propGe ele
consegue atingir”

“a escola até agora tem sido capaz de responder as
necessidades do meu filho, e ele tem sido sempre
capaz também de corresponder a  essas
expetativas...”

“mas atualmente ele esta diferente. E a escola,
também se moldou para com ele? Percebe?”

“E claro, ndo poderia de deixar de referir que apesar
de o J. frequentar uma escola bastante inclusiva, tem
as suas falhas... ah, ndo por causa da institui¢do em
si, mas por falta de professores e auxiliares para 0s
alunos terem mais acompanhamento e tentarem
integrar mais tempo as atividades exercidas pela
turma.”

“E o real mal geral do ensino, como se pode
acompanhar em todas as noticias. Algo que ndo ira
mudar de um dia para o outro, mas talvez se consiga
um dia.”

“mas a escola também muitas vezes podia fazer
mais”

“Eu nem sequer vou pensar como sera no ensino
secundario, onde ndo haverd sequer espaco para
novas oportunidades”

A nivel escolar

“o principal, que ainda hoje € o que eu pretendo para
ele: Ser Feliz!”

“ndo sei se ¢ uma fase ou se com o tempo ele so ird
regredindo mais a nivel da comunicagéo.”

“com ele aprendi a viver um dia de cada vez”

“Eu e a minha familia trabalhamos dia apds dia para
que o J. consiga ser auténomo, feliz e que consiga
assegurar o seu futuro, um dia que eu tiver de partir.”
“E quando eu digo, que hoje sou outra pessoa, ¢
porque aprendi a ir em frente com todas as minhas
forcas e ndo aceitar, quando pretendem algo para o
J. e eu ndo aceito essa escolha, luto, luto e volto a
lutar. E tento sempre transmitir-lhe isso também: a
nunca desistir!”

No futuro da
crianga

Opinido do
entrevistado
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Sintese da andlise de contetdo de EE5

Na quinta entrevista realizada, conheceu-se o Ultimo testemunho de uma mée, de um jovem
de 14 anos com o espetro do autismo “nivel médio” e, que juntamente, apresenta um quadro de
hemiparesia do lado direito do corpo.

Na primeira categoria realizada “Caracterizacdo do entrevistado”, ficou-se a conhecer que a
mae tem “48 anos” e que finalizou o ensino secundario “tenho o 12° ano de escolaridade completo™.
Atualmente trabalha como “administrativa numa empresa de revenda de material de escritorio” e vive
com 0 “companheiro, com o meu filho e com os meus pais” num apartamento, na regido de Sintra. A
entrevistada evidenciou ainda que o pai do filho “pouco ou nada aceitou a condi¢ao dele” o que a fez
passar pelo processo de divércio, quando o jovem tinha era pequeno.

Foi na segunda categoria que se compreendeu como correu a gravidez e o parto da EE5,
destacando que a entrevistada referiu ter sido uma gravidez simples “com alguns enjoos normais e
alguma fome acrescida”. Teve um acompanhamento normal, indo a todas as consultas marcadas e
ecografias” e nada apontaria que houvesse algum imprevisto. A mae evidenciou que “com vinte e
cinco semanas e trés dias de gestagdo, o J. resolveu nascer” tendo sido “parto normal”.

Ap0s o parto, foi feito “um teste de Apgar em que estava tudo ok”, e foram transferidos para
outro hospital pois era “Unico hospital na zona de Lisboa e arredores com incubadora disponivel”
para o filho. A partir dai comegaram a surgir as complicac@es do bebé, tendo tido “uma hemorragia
cerebral do lado direito” e “os pulmdes dele pareciam duas folhas de papel, sendo que nao tinha
capacidade de respirar de uma forma auténoma”. Disseram a mde que o filho “viria a ter algumas
dificuldades no movimento do corpo” do lado da hemorragia, mas que fora isso, estava tudo bem
tendo “alta no dia 02 de dezembro”.

Relativamente ao desenvolvimento da crianga (terceira categoria) criaram-se quatro
subcategorias: a “Primeira Infancia”, os “Dados da Crianga”, o “Percurso Escolar” e os “Aspetos
Positivos e/ou Negativos da Crianga”.

No que diz respeito a “Primeira Infancia” a EE5 afirmou ter sido passada “com bastante
angustia” pelo desconhecimento da patologia do filho ¢ com o diagndstico feito. A mée referiu que
“durante dois anos foi acompanhado com consultas de apoio a prematuridade” e também usufruiu de
terapias trabalhar “toda a parte da motricidade fina, bem como tudo o que ficou mais atrasado no
desenvolvimento normal do bebé”. Durante esses dois anos, a entrevistada destacou que foi possivel
ver “alguma evolugdo nos membros dele, principalmente no membro superior” devido as terapias, €

que ficou logo “integrado no artigo atual 54/2018”.
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Até que “numa noite de Carnaval, com dois anos ¢ meio, o J. teve uma unica convulsao febril”.
Apds idas a consultas e realizados exames para perceber que se passava com ele, pois tinha deixado
“de comunicar, ficava mais nervoso e irritado, com brincadeiras e focos diferentes” e “passou a andar
em «bicos de pés»”, percebeu-se que “tudo apontaria para o espectro do Autismo” e com “trés anos
ele foi avaliado por duas vezes no PIN, que é uma clinica de neurociéncia, e tinhamos o relatorio
fechado”. Nesse momento a mae percebeu que o filho “tinha o espectro do autismo com um grau
talvez inserido no «médio», e devido a convulséo, o sitio onde ele tinha tido o derrame quando nasceu,
complicou-se e efetivamente o lado direito dele estava mais comprometido”, sentindo-se “revoltada
(...) de rastos porque eram duas lutas demasiados pesadas para alguém como eu que queria ser muito
mae”.

Caracterizando a crianca, pode-se concluir que ¢ um jovem “muito docil e carinhoso” e “muito
metddico nas suas coisas”, frequentando “o 8° ano” e 0 CAA. Entra na escola “as 8:30 e sai dois dias
as 13:30 e os restantes as 16:15” e depois vai para o “centro de estudos, onde ele faz os trabalhos de
casa” e 0 av0 “vai busca-lo perto das 17:30” A mae acrescenta ainda que “é um jovem meigo que
quando sente que ndo estd a cumprir o que € suposto, pede desculpa e d4 um abrago” e muito
preocupado com o proximo. Tem terapia “da fala tem uma vez por més”, sendo “paga na intriga por
mim, em particular, pois tudo o que o nosso Estado da ¢ muito pouco.”

J&4 no que diz respeito ao “Percurso Escolar”, a EES referiu que a crianga entrou para o
infantario com “dois anos” e que no inicio sentiu algum receio “em coloca-lo na escola, mas a pediatra
disse-me ser muito importante para ele”. Ao principio “ele s6 ia a manhd, para se habituar. E depois
passado duas ou trés semanas ficou 14 o dia todo”, tendo se adaptado muito bem a equipa, que “sempre
foi muito prestavel comigo e com ele”. Quanto a transi¢ao para o 1.° ciclo, a mae afirmou que sentiu
alguma preocupacao, mas que “conseguimos entrar na escola que queria, perto de casa”, em que nessa
“escola tinha 2 unidades de ensino especial, onde o meu filho integrou durante 5 anos”. Nesse periodo,
“ele foi acompanhado por uma equipa fantdstica, com muito amor, carinho, preocupaciao” estando
bem preparados para trabalhar com o jovem bem como “contextualizados para estarem a frente desta
sala e para estarem a par das necessidades e dificuldades das criangas”.

No final do 1.° ciclo, a entrevistada sentiu a necessidade de pedir para reprovarem o
filho, uma vez que “ainda ndo estava apto para mudar para uma escola maior... € muito menos
integrar o segundo ciclo, porque a maturidade dele estava muito abaixo do que se pretendia”. Foi uma
luta enorme, dado que as criangas com necessidades educativas especiais transitam sempre de ano e,
“apds 2 meses de emails, reunides, de andar de um lado para o outro, o0 meu pedido foi aceite, e ele

ficou a repetir esse ano”. Acrescentou ainda que depois desta batalha, a equipa apoiou a sua decisao,
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Visto que a crianga “ganhou outras competéncias desenvolvendo outras... o que o beneficiou ao
ficando mais disponivel para as mudancas de rotina”.

A entrada para o 2.° ciclo, a mée destacou que “esse foi dos momentos que mais me
receou a ida dele para escola”, porque “no mesmo agrupamento havia apenas uma escola e com uma
unidade de ensino especial, para todas as criancas que la andavam”. Foi novamente mais uma luta
para conseguir inserir o jovem numa escola que pudesse responder as suas limita¢des, onde “mais
uma vez, foram emails, queixas, exposicdo de caso a todas as entidades competentes e reunifes
presenciais, quebrando todas as regras que tinham sido impostas pela situacdo do Covid. Mas teria
de ser assim”. Conseguiu inscrever o filho na escola que pretendia, afirmando ser “uma escolha
acertada”. Relativamente ao 3.° ciclo, a mée evidenciou que o jovem tem “demostrado maior
resisténcia em cumprir com as tarefas solicitadas” regredindo a nivel comportamental”.

Conheceram-se também os “Aspetos Positivos e Negativos do Crescimento da crianga”, onde
a mae destacou como positivos o facto de o filho ndo gostar de 4gua e “com a natag@o superou esse
medo”, aprendendo a nadar; referiu também que as “terapias foram cruciais para ele se desenvolver
e, atengdo que ele a nivel motor estd muito bem”; é “autonomo” na sua rotina didria, “quer nas
refeigdes, quer na sua higiene pessoal, embora eu esteja 14 sempre para o auxiliar”.

Contrariamente, a EE5 referiu como aspetos negativos do crescimento do filho a regressao no
seu comportamento, pois quando tentam que ele realize as tarefas “ele recusa-se a executa-las, faz
birras e muitas vezes rasga ou amachuca as fichas propostas” e, que a nivel de sociabiliza¢do “em
anos letivos anteriores ele comunicava com uma maior frequéncia, relatando acontecimentos vividos
em contexto familiar”, o que atualmente ndo acontece.

Foi na quarta categoria que se entenderam as capacidades e dificuldades fisicas e cognitivas
da crianga, onde a entrevistada referiu que o filho tendo Espetro do Autismo “o seu maior problema
sempre foi a sua parte da socializagdo com os pares, ¢ com alguns adultos” e a fala, uma vez que “ele
ndo fala corretamente”. Demonstra também mais dificuldades nos membros superior e inferior
direito, devido a “hemiparesia do lado direito do corpo”, andando em “biquinhos de pés” e
“desequilibra-se muito a correr, ndo consegue saltar”.

Quanto as capacidades do jovem, a mae evidenciou que consegue “dizer tudo o que quer”,
mas “tem mais facilidade em comunicar em inglés, do que mesmo o portugués”. A mae referiu ainda
que desde sempre, “os maiores focos do J. é o Inglés e tudo o que tem a ver com tecnologia,
especialmente tablet ou computador”.

Durante o seu percurso escolar, surgiram também outras capacidades e dificuldades na crianga

destacando entdo, na quinta categoria, a relacdo da crianga com os colegas, professores e auxiliares
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bem como as suas aprendizagens. Primeiramente, a mée evidenciou a boa relagcdo do filho com os
amigos, onde “todos os meninos gostam dele e tentam inseri-lo em todas as atividades”, mas que
“existe pouca interagdo” por parte do jovem.

No que diz respeito a relacdo da crianga com os professores, a EE5 referiu que as professoras
que teve durante o seu percurso escolar tentaram de tudo para inclui-lo nas atividades propostas e,
que por vezes, “nem tinha necessidade de ter uma auxiliar a supervisionar, visto que a professora
conseguia gerir bem a condicéo dele e integra-lo com os amiguinhos”. Contudo, com a fase que esta
a passar, o jovem “demostra muita dificuldade em estar concentrado, recusa o trabalho proposto” o
que dificultam o trabalho da equipa. Quanto aos auxiliares, elas “sdo umas queridas com ele, ele é
que ndo manifesta grandes sentimentos”, pois apenas solicita os adultos “para fazer pedidos como ir
almogar ou ir para casa”.

Foi nas “aprendizagens” que se identificaram algumas dificuldades enfrentadas pela crianga,
onde a entrevistada salientou ele “ndo consegue construir frases minimamente coesas” sendo-lhe
bastante dificil concentrar-se, pois ao ndo conseguir “focar tanto a atengao, grita e fica extremamente
agitado, repetindo frequentemente que quer ir para casa”; identificou que mudangas de rotina “é uma
coisa que para ele é um quebra-cabegas”; revela uma grande ansiedade quando esta na escola
querendo sempre Vir para casa, e passando o dia a correr “pela sala, indo ¢ vindo sem um destino
definido e tem dificuldade em acalmar-se;” e, finalmente, “cle tem vindo a revelar um grande
desinteresse pelo seu percurso académico”, uma vez que efetua “as tarefas sem motivacdo apos
grande insisténcia por parte dos professores, com uma atitude constante de inquietacao”, utilizando
cada vez mais o “espaco sensorial da sala para se acalmar, balanga o corpo e faz «flapping»
compulsivamente durante longos periodos de tempo (aproximadamente 50 minutos), sendo no
momento esta a sua fonte de prazer sensorial”.

A nivel de avaliacdes, claro “que as suas competéncias académicas nunca sdao do ano que
frequenta, mas estdo alinhadas com tudo o que ¢ proposto em cada inicio de ano” e que, desde o
primeiro dia de escola do jovem tém “RTP e PEI, acordado e assinado por ambas as partes”.

Relativamente as expectativas das familias face a inclusdo da crianca, compreendeu-se que a
sobre a vivéncias escolares do filho sente-se triste em relagdo as terapias porque ele “deixou de ter na
escola porque existem outros meninos com mais necessidades que ele”, achando muito injusto, “mas
¢ uma luta perdida... ndo vale a pena”. Face a este sentimento de tristeza ¢ de mau comportamento
do jovem, a mae sentiu a necessidade de recorrer “a um pedopsiquiatra pela primeira vez”, muito
aconselhado pela “equipa escolar e com tudo o que relatei, achei por bem iniciar entdo esta terapia”.

Depois da primeira consulta ficou acordado que o menino teria “de fazer por dia meio comprimido
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de aripiprazol 5 mg, todos os dias, para percebemos se ele consegue voltar ao seu equilibrio emocional
e académico”.

Como dificuldades no processo inclusivo da crianga, a entrevistada referiu “neste momento
ele esta num periodo mais fragil da vida dele, e que ndo sei muito bem como responder as suas
necessidades” apresentando um mau comportamento, tanto na escola como em casa. A mae pensa
“que ele esta numa angustia constante, porque percebe que nao tem a atitude correta, mas nao
consegue ter motivagdo para agir de acordo com as expectativas”, o que o prejudica no seu
desenvolvimento escolar. Mas que a familia, tenta a “todo o custo inclui-lo, fazé-lo sentir que € feliz
e amado”, uma vez que quer que o filho sinta que ¢ feliz.

Relativamente a opinido da mae sobre o percurso escolar do filho percebeu-se que até entéo,
a escola foi “capaz de responder as necessidades do meu filho, e ele tem sido sempre capaz também
de corresponder a essas expetativas”, mas que atualmente “ele esta diferente” e ndo v€ grandes
mudancas de adaptacdo por parte da escola. Evidenciou que a escola ndo esta preparada para incluir
estes meninos pela falta “de professores e auxiliares para os alunos terem mais acompanhamento e
tentarem integrar mais tempo as atividades exercidas pela turma”, e por ser “real mal geral do ensino,
como se pode acompanhar em todas as noticias. Algo que ndo ira mudar de um dia para o outro, mas
talvez se consiga um dia”.

Contudo, no que diz respeito ao futuro da crianca, a mée destacou que o seu principal objetivo
¢ “o que eu pretendo para ele: Ser Feliz!” e claro que deseja que o filho “consiga ser autonomo, feliz

e gque consiga assegurar o seu futuro, um dia que eu tiver de partir”.
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