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Resumo

A inclusdo de alunos com necessidades educativas especiais em escolas do ensino regular
tem revelado ser um grande desafio. A escola deve constituir uma gestdo inclusiva

adequada as suas diversas necessidades.

Este estudo tem como objetivo percecionar se os alunos portadores com sindrome de
Angelman estdo incluidos nas turmas do ensino regular do 1° ciclo e analisar como o0s

profissionais de educacéo e respetivos pais enfrentam a sua inclusao.

Para tal, produzimos um inquérito destinado aos professores do 1° ciclo do ensino béasico
do concelho da Calheta (Regido Autonoma da Madeira), aos professores e pais dos

portadores de sindrome de Angelman.

Assim, através das suas respostas, saberemos o que consideram da inclusdo das criancas

portadoras com sindrome de Angelman no 1° ciclo do ensino basico.

Como resultado do presente trabalho, concluimos que a generalidade dos professores e pais
consideram que existe uma pratica inclusiva nas escolas, devido, em grande parte, a boa
articulacdo entre os varios intervenientes envolvidos no processo educativo dos alunos
portadores de sindrome de Angelman, referindo que a sua inclusdo em turmas regulares

beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto.
Devemos referir ainda que existem professores que ndo se sentem preparados para
trabalhar com estes alunos, referindo ndo possuirem formacdo especializada,

comprometendo a resposta educativa que entendem ser a adequada.

Palavras-chave: sindrome, Angelman, inclusdo, ensino regular, professores, pais.



Abstract

The inclusion of students with special education needs in regular schools has shown to be a
huge challenge. The school should do an inclusive management appropriate to their diverse
needs.

This study aims to perceive if students with Angelman syndrome are included in the
classes of regular primary school and analyze how professionals of education and

respective parents face their inclusion.

A survey has been done, targeting primary school teachers in Calheta, Madeira, teachers of
patients with SA and parents of patients with Angelman syndrome. So, through their
answers we will know what they consider about the inclusion of children with Angelman

Syndrome in the Regular Primary School.

As a result of this work, we conclude that the majority of teachers and parents believe that
there is an inclusive practice in schools, given the good relationship between the various
interveners involved in the educational process of students with Angelman syndrome,

indicating that their inclusion in regular classes benefits the teaching/learning process.
We should also mention that there are teachers who do not feel prepared to work with these
students, referring not possess specialized training, jeopardizing the educational response

they perceive as adequate.

Key words: Angelman, syndrome, inclusion, regular education, teachers, parents.
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Introducéo

Elaboramos um trabalho de investigacdo de cardcter tedrico empirico enquadrado no
ambito do Curso de Mestrado em Educacdo Especial — Dominio Cognitivo e Motor, com a

orientacdo da Dra. Cristina Gongalves.

Todas as criancas tém a necessidade de aprender. Inimeras opinides debatem-se com o
lugar mais adequado para que uma crianca com Necessidades Educativas Especiais 0 possa

fazer, numa escola regular, numa escola especial ou numa instituicéo.

Numa filosofia de inclusdo devemos estabelecer as turmas do ensino regular, o lugar

adequado para as aprendizagens de alunos com Necessidades Educativas Especiais.

Desta forma, um dos desafios que se tem aplicado a escola, ultimamente, é a educacdo de
alunos com Necessidades Educativas Especiais. Que esta se organize de forma a
proporcionar uma aprendizagem de sucesso independentemente das condi¢fes sociais,

culturais e familiares dos alunos.

Correia (1997) refere que cada vez mais os intervenientes na educagdo das criangas com
Necessidades Educativas Especiais, tém revelado um maior interesse na educacao especial,
onde outrora a crianca com deficiéncia ndo era bem aceite, colocada um pouco fora da
sociedade, hoje o cuidado surge no sentido da inclusdo das criancas em estabelecimentos

de ensino regular, com curriculos adaptados.

Mas a inclusdo destas criancas em escolas do ensino regular, é ainda uma problematica,
devido, em grande parte, a insuficiente formacdo e a falta de recursos fisicos e humanos

que respondam as exigéncias destas criangas.
Como professores que somos, ambicionamos conhecer melhor estas criancas e que todos

0s conceitos incorretos e todos 0s mitos acerca destas possam ser ultrapassados através do

conhecimento.
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Tendo em conta esta problematica, refletiu o0 nosso interesse pelo tema, sindrome de
Angelman (SA) — inclusdo no ensino regular, sendo esta uma doenca rara de dificil

manuseamento.

A escolha refletiu-se também pelo enriquecimento pessoal, profissional e pelo interesse
que esta sindrome proporciona, uma vez que esta apresenta caracteristicas muito

especificas as quais pretendemos clarificar.

Com este trabalho, vamos adquirir saberes acerca de uma realidade desconhecida para
grande parte do grupo docente, com a qual nos podemos encarar.

Desta forma, achamos importante desenvolver na questdo sindrome de Angelman, a
importancia da sua inclusdo no ensino regular, revelando quais as suas caracteristicas e

limitagdes para a integragdo social.

Ouve-se pouco falar deste tipo de doencas, que tém, quase sempre, uma denominacao
dificil de pronunciar e que, na maioria das vezes, receberam o nome do cientista ou medico

que primeiro as investigou.

Esta doenca, a sindrome de Angelman, é encarada como rara. Estima-se que existam entre
5.000 a 8.000 doencas raras diferentes, sendo que semanalmente sejam identificadas 5
novas doengas raras. SO em Portugal, considera-se que sejam aproximadamente 800 mil os

que sofrem destas patologias (Rarissimas- Associacdo de doencas raras, 2013).

A maioria destas doencas tem origem genética reconhecida, o que significa que se conhece

qual o gene que sofreu uma mutacéo, caso assim o seja.
Sindrome de Angelman (SA) é apenas um exemplo de uma das muitas doengas raras.

Raras individualmente, mas importantes no seu conjunto. E ainda com muitos problemas

pela frente, dada a caréncia de conhecimento.
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A sindrome é nomeada pela primeira vez em meados do século XX, revelando ser uma
doenca genética rara e muito complexa, cuja causa conhecida reside numa alteracdo no
cromossoma 15 materno. J& foi designada a sindrome da boneca feliz, porque os
individuos com esta falha psicomotora apresentam efetivos ataques de riso. Porém esta

designagéo acabou por ser abandonada.

E dos seis aos doze meses de idade que se proporcionam 0s primeiros atrasos de
desenvolvimento em criangas cujo parto foi normal e que, enquanto recém-nascidos, ndo
apresentaram qualquer anomalia. Pelos dois anos, a doenca atinge o seu auge, tendo na

microcefalia, um dos seus sinais mais visiveis.

Obstaculos na fala e na compreensdo das palavras sdo outras das caracteristicas destas
criangas, podendo aprender a comunicar através de gestos e imagens. Na postura e nos

movimentos contemplam igualmente deficiéncias, como tremor e andar inseguros.

Estas sdo algumas das caracteristicas que estas criangas apresentam e as quais pretendemos

desenvolver ao longo da investigagao.

E notorio, que a sindrome de Angelman esta inserida num conjunto de Necessidades
Educativas Especiais, que requerem um acompanhamento especializado por parte do
professor, jA que estas criancas oferecem uma restricdo em seguir o curriculo normal

estabelecido.

Este estudo pretende dar resposta a algumas das questdes e duvidas que envolvem esta
tematica, proporcionando informacfes que permitirdo um conhecimento mais amplo, e
consequentemente, uma aprendizagem que leva a respostas mais adequadas as

necessidades destes alunos.

Neste seguimento, procuramos perceber se os alunos portadores de sindrome de Angelman
estdo incluidos nas turmas do ensino regular do 1°Ciclo, ou seja, descobrir se 0s
profissionais de educacgéo e respetivos pais concordam ou ndo com a incluséo de um aluno

com sindrome de Angelman numa turma do ensino regular, averiguar se é necessaria uma
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formacdo especializada para uma inclusdo de alunos portadores de sindrome de Angelman
numa turma de ensino regular, se existe uma pratica da educacdo inclusiva na
escola/agrupamento onde o portador se encontra, avaliar a articulacdo entre os professores
do ensino regular e os professores do ensino especial, apurar o parecer dos professores e
pais no acompanhamento destes alunos atendendo aos recursos materiais e humanos
disponiveis e averiguar se inclusdo de alunos com sindrome de Angelman em turmas

regulares beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto.

O trabalho esta dividido em dois capitulos. No primeiro capitulo, surge a fundamentagéo
tedrica dividida pelos seguintes subcapitulos: o conceito de Necessidades Educativas
Especiais; 0 conceito da sindrome de Angelman e descricdo histérica do mesmo; etiologia;
as principais caracteristicas da crianca portadora desta patologia, nomeadamente as
caracteristicas cognitivas, fisicas, comportamentais e neurolédgicas; o diagnostico; o
diagndstico diferencial da sindrome de Angelman e o seu tratamento. Por fim expomos o
conceito inclusdo abrangendo a formacdo de professores, as competéncias de avaliacdo e

estratégias numa perspetiva de educacao inclusiva

No segundo capitulo, surge o estudo empirico, onde caracterizamos o estudo, os problemas
e objectivos de investigacdo, amostra, 0s instrumentos e procedimentos de recolha, o
tratamento de dados e a discussdo dos resultados. Elaboramos trés questionarios que foram
distribuidos nas escolas do ensino basico do 1° Ciclo, do concelho da Calheta (na Regido
Auténoma da Madeira), aos pais e professores dos portadores de sindrome de Angelman a
fim de ver respondidas algumas questdes respeitantes a tematica de trabalho dos

profissionais de educacdo com alunos de sindrome de Angelman.

Para ajudar a apresentacdo e discussdo dos resultados, sdo apresentados graficos no
decorrer do tratamento de dados.

No final aparece a conclusdo, depois de feita uma revisdo cuidada dos capitulos anteriores,

a bibliografia que serviu de suporte a pesquisa, as linhas futuras de investigacdo e por

ultimo exibimos, os apéndices com o instrumento utilizado para a recolha de dados.

16



Capitulo 1

Fundamentacao Teorica
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1.1 Conceito de necessidades educativas especiais

O conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE) foi introduzido pela primeira vez
pelo relatério Watnock Report, em 1978, referindo que 20% da populacdo escolar,

precisara de alguma forma especial de intervengéo.

Sanches (1996), referiu que este estudo agitou as grandes perspetivas de intervencdo na
area educativa para as criangas com dificuldades, revolucionando a atuagdo do educador,
tendo como principio as necessidades da crianga no processo de ensino/aprendizagem.

Segundo a mesma autora apresentar Necessidades Educativas Especiais é necessitar de um
complemento educativo adicional e/ou distinto daquele que é geralmente efetuado nas

escolas do ensino regular.

Com a Declaragdo de Salamanca, (UNESCO, 1994), o termo Necessidades Educativas
Especiais passou a referir-se “...a todas aquelas criangas ou jovens cujas necessidades
educacionais especiais se originam em funcdo de deficiéncias ou dificuldades de

aprendizagem.”

Qualquer individuo pode ter necessidade, num dado momento, de um apoio suplementar
para ultrapassar determinadas barreiras no processo de aprendizagem. Ao manifestar uma
Necessidade Educativa Especial ndo significa apresentar deficiéncias fisicas ou

intelectuais.

Para (Marchasi e Martin, 1990, citados por Correia, 1997), os alunos com Necessidades
Educativas Especiais sd&o o0s que manifestam uma dificuldade de aprendizagem,
necessitando de um apoio especifico e de uma série de recursos educativos distintos dos

necessarios para 0s seus colegas da mesma idade.

Jiménez (1997) refere-nos que no livro branco para a reforma do Sistema Educativo,
(Madrid, 1989), no seu capitulo X, introduz o conceito da seguinte forma:

“partindo da premissa de que todos os alunos precisam, ao longo da sua escolaridade,
de diversas ajudas pedagdgicas de tipo humano, técnico ou material, com o objectivo
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de assegurar a consecucdo dos fins gerais da educacdo, as necessidades educativas
especiais sdo previstas para aqueles alunos que, para além disso e de forma
complementar, possam necessitar de outro tipo de ajudas menos usuais. Dizer que um
determinado aluno apresenta necessidades educativas especiais € uma forma de dizer
que, para conseguir atingir os fins da educacdo, ele precisa de usufruir de
determinados servigos ou ajudas pedagdgicas. Desta forma, uma necessidade
educativa define-se tendo em conta aquilo que é essencial para a consecucdo dos
objectivos da educagao”.

O conceito Necessidades Educativas Especiais para (Correia, 2003) ” entrega-Se a criangas
e adolescentes com problemas sensoriais, fisicos e de saude, intelectuais e emocionais e,
também, com dificuldades de aprendizagem especificas provenientes de fatores organicos

ou ambientais”.

Para 0 mesmo autor, neste conceito é necessario realizar adaptacGes curriculares para
criancas e adolescentes com aprendizagens irregulares, visto estes ndo acompanharem o
curriculo normal. Mas devendo sempre, recorrer aos servi¢cos de apoios de educacgdo

especial (Correia, 2003).

Brennam (1988) refere-se ao conceito Necessidades Educativas Especiais como sendo

“ uma necessidade educativa especial quando um problema (fisico, sensorial,
intelectual, emocional, social ou qualquer combinacdo destas problematicas) afecta a
aprendizagem ao ponto de serem necessarios acessos especiais ao curriculo, ao
curriculo especial ou modificado, ou a condi¢cdes de aprendizagem especialmente
adaptadas para que o aluno possa receber uma educacdo apropriada. Tal necessidade
educativa pode classificar-se de ligeira a severa e pode ser permanente ou manifestar-
se durante uma fase do desenvolvimento do aluno”.

Na opinido de (Rodrigues, 2001) o conceito Necessidades Educativas Especiais refere-se

aos alunos que manifestam deficiéncias ou niveis de desempenho inferiores.

Em suma, como refere (Jiménes, 1997), o conceito de Necessidades Educativas Especiais
estd relacionado com as ajudas pedagdgicas ou servigcos educativos que determinados
alunos possam precisar ao longo da sua escolarizacdo, para conseguir 0 maximo

crescimento pessoal e social.
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1.2 Sindrome de angelman: defini¢cdo e descrigdo historica

O conceito sindrome € definido como um grupo de caracteristicas fisicas e sintomas que

acontecem juntos e que se acredita que tenham a mesma causa.

A sindrome de Angelman (SA) é uma perturbacdo neuroldgica que proporciona atraso

mental, alteracGes do comportamento e algumas caracteristicas fisicas distintivas.

A sindrome foi pela primeira vez referida em 1965, quando um médico britanico, Dr.
Harry Angelman, que trabalhava em Warrington Cheshire, descreveu trés criangas néao
consanguineas (isto é, sem qualquer parentesco), com atraso mental. Apresentavam uma
aparéncia idéntica, com perfil comportamental peculiar caracterizado por periodos de riso
nédo intencional ou despropositado, com movimentos em abalo (tipo robd) e com crises
epilépticas (Facts About Angelman Syndrome 7th Edition, January 1, 2009 citado por

Angelman Syndrome Foundation).

Inicialmente, segundo a mesma associacdo, referiu-se a ela como “puppet children
syndrome”, por causa da fisionomia alegre, pelos movimentos bruscos e pela semelhanca
fenotipica apresentada por estes pacientes com uma pintura de Giovanni Francesco Caroto
intitulada “Franciullo con su pupazzo”, vista pelo médico, anos antes na cidade de

Castelvecchio (Italia).

Dr. Harry Angelman observou que todos apresentavam uma marcha atéxica
(incoordenacéo patolégica dos movimentos do corpo, perda do controle muscular), rigidez
muscular espasmodica (situacdo expressa por espasmos persistentes envolvendo maultiplos
musculos, principalmente dos membros inferiores e tronco), fala ausente, riso excessivo e

convulsoes.

Outros casos foram eventualmente publicados, mas a condicdo era considerada pelos

médicos extremamente rara naquela época, e muitos duvidavam da sua existéncia.
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Bower e Jeavons, (1967) ao relatarem dois casos idénticos aos relacionados por Angelman
em 1965, enfatizaram o comportamento alegre dos mesmos e sugeriram o termo “happy
puppet syndrome”. Outras caracteristicas surgiram tais como caracteristicas faciais

anormais: protusdo da lingua (saliéncia da lingua para fora da boca) e boca grande.

Segundo (Williams & Frias, 1982) esta designacdo foi logo aceite e bastante utilizada
devido ao seu significado evocativo. Entretanto o termo “Sindrome de Angelman (SA)” foi
reconhecido, posteriormente, por ndo apresentar caracter depreciativo em reconhecimento

dos estudos do Dr. Harry Angelman.

Sdo conhecidas, igualmente, como "Anjos", devido ao nome da sindrome e pela aparéncia

jovial e feliz.

Num estudo de (Kaplan et al; Magenis et al., 1987, citado por Rutter & Casaer, 1991),
descreveu-se uma delecdo no cromossoma 15 (15911-g13) em pacientes relacionados a
sindrome de Angelman, comparativamente aos pacientes com sindrome de Prader Willy
(SPW).

Cassidy e Schwartz, (1998), citados por Brun & Artigas, (2005) determinaram que as
criancas com sindrome de Angelman possuiam microdelecGes (refere-se a perda de uma
pequena parte do ADN de um cromossoma, ndo detetavel na cariotipagem usual) sobre o
cromossoma 15 de origem materna, enquanto na sindrome de Prader-Willi a delecdo €

sempre observada no cromossoma 15 de origem paterna.

Este acontecimento permitiu reconhecer que as duas sindromes tratar-se-iam de exemplos
de imprinting gendémico. Por imprinting genémico denomina-se a “expressdo diferencial de
alelos herdados paterna ou maternalmente”. Um alelo é cada uma das vérias formas

alternativas do mesmo gene.

Um estudo de (Robb et al., 1989, citado por Associacdo Sindrome de Angelman, 2012)

relatou uma vasta série de caracteristicas clinicas observadas em 36 criancas relacionando-
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as com a idade de aparecimento, 0 que proporcionou aumentar a informacdo sobre as

caracteristicas da sindrome de Angelman.

A variacdo clinica e genética evidenciada nestas publicacdes levou a criagdo do “Consenso

para Critérios Diagnosticos” (Williams et al., 1995).

Esta foi uma descoberta importante que finalmente abriu 0 caminho para a delimitacéo de
varios mecanismos que causam a sindrome de Angelman, todos pela rutura de um gene

localizado no cromossoma 15.

Nos anos 90, segundo informacgdes da (Geni Calens- the Angelman Project, 2003), foram
relatados outros mecanismos genéticos (dissomia uniparental paterna, mutacdo no centro
de imprinting, mutagdo no gene UBE3A) por Dr. Joseph Wagstaff, e Dr. Arthur Beaudet,

demonstrando tratar-se de uma sindrome determinada por maltiplos mecanismos genéticos.

Durante os altimos 20 anos, tem havido uma crescente consciencializacdo da sindrome de
Angelman em todo o mundo. Esta é bem representada por associa¢des de apoio a familia

em Varios paises e através da internet em informacao médica e profissional.

A sindrome de Angelman tem emergido ao longo dos anos causando comprometimento
neuroldgico, conduzindo a maioria dos pediatras e neurologistas a uma maior consciéncia

da sua existéncia.

Relativamente as estatisticas de incidéncia, os melhores dados disponiveis, segundo (ASF -
Angelman Syndrome Foundation), provém de um estudo sueco em criancas em idade
escolar com idades compreendidas entre os 6 e 13 anos mostrando uma prevaléncia da
sindrome de Angelman de cerca de 1/12,000 (Steffenburg et al, 1996) e um estudo
dinamarqués realizado em clinicas médicas mostrou um minimo como prevaléncia de
cerca de 1/10,000 (Petersen et al., 1995).

Com a sindrome de Angelman, tudo parece normal ao nascimento, do desenvolvimento do

crescimento ao tamanho da cabega, mas 0 atraso comega a mostrar-se entre os 6 e os 12

22



meses. De acordo com a (ASF-Angelman Syndrome Foundation), a idade mais comum
para o diagndstico é entre os 3 e 0s 7 anos, revelando ser uma faixa etéria tardia, quando se

trata de intervencdo.

A taxa de prevaléncia é provavelmente muito maior do que o indicado pela atual
estatistica, por se revelar dificil de controlar. Infelizmente, muitas criangas com sindrome
de Angelman tém sido erroneamente diagnosticadas como portadoras de paralisia cerebral

ou autismo.

Em Portugal existem até ao momento 52 casos referenciados, segundo a (Angel:

Associacdo Sindrome de Angelman- Portugal, 2013).

As criangas com sindrome de Angelman sdo conhecidas pelas suas risadas. Ndo possuem
s6 uma Unica emog¢do, mas sim, uma grande variedade, embora pareca que a felicidade € o

principal.

A sindrome de Angelman parecia ser uma situagdo muito rara, mas mostrou-se bastante
frequente, e foi classificada pela Classificagdo Internacional de Doencas, na sua 102
revisdo, CID-10, no Capitulo XVII, (Q00-Q99), como malformacBes congénitas,
deformidades e anomalias cromossémicas, mais propriamente, Q90-Q99 Anomalias
cromossomicas nao classificadas em outra parte - Q93 Monossomias e delecdes dos
autossomos, ndo classificadas em outra parte - Q93.5 Outras delecdes parciais de
cromossoma: sindrome de Angelman (World Health Organization, 2007).
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1.3 Etiologia

Os seres humanos possuem 46 cromossomas. Ha um total de 23 pares de cromossomas ou
um total de 46 cromossomas. Todos 0s genes do corpo estdo contidos nestes 46

cromossomas.

Dois destes cromossomas, 0os cromossomas X e Y, determinam o sexo, e sdo 0s chamados
cromossomas sexuais. As mulheres possuem 2 cromossomas X e 0s homens 1 cromossoma
X e 1 cromossoma Y. O cromossoma Y serve basicamente para determinar o sexo

masculino.

Os 44 cromossomas restantes sdo chamados de cromossomas autossémicos. Os
cromossomas existem em pares. Por uma questdo de conveniéncia, 0S cientistas
numeraram o0s pares de cromossomas autossomicos de 1 a 22. Os cromossomas X e Y sao

0 23° par.

Cada um dos pais contribui com a metade de cada par dos 23 cromossomas aos filhos, 22
autossomicos e um sexual. As mulheres contribuem sempre com o cromossoma X,
enquanto os homens podem contribuir com um X ou um Y. Portanto, ¢ o homem quem

determina o sexo da crianca.

Kauffman e Helito (2007), referiram que normalmente herdamos metade do material
genético da nossa mae e a outra metade do nosso pai, constituindo assim um individuo em
dissomia (2 cromossomas de cada tipo, vindo de cada um dos nossos pais, pelo

espermatozoide e pelo 6vulo, no momento da fecundacéo).

No entanto poderédo surgir anomalias cromossomicas, que sdo segundo (Kauffman e
Helito, 2007):

” desequilibrios na estrutura ou na quantidade de material genético que herdamos. A
presenca de cromossomas extra numerarios ou a falta destes, total ou parcialmente,
representam um problema. Podem ocorrer alteracfes estruturais, definidas como
rearranjos cromossomicos, que modificam a estrutura cromossomica por meio de
quebras. As quebras cromossdmicas sao um modo de reorganizar o material genético
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ou podem mesmo ser fonte de perdas ou ganhos de partes de um ou mais dos
cromossomas envolvidos™

De entre as anormalidades que envolvem erros na estrutura dos cromossomas, podem estar
eminentes principalmente as delegdes, translocages, inversdes, cromossomas em anel e as
duplicacdes. Podem envolver tanto a regido cromossémica denominada brago curto ou p
(acima do centrémero, que é a regido localizada num ponto relativamente central do
cromossoma), como também a regido do braco longo ou q (localizado abaixo do
centrémero) ( Kauffman & Helito, 2007).

Relativamente as delecOes, estas ocorrem quando uma parte de um cromossoma esta

ausente. As mais comuns estdo localizadas nos cromossomas 4p,5p,9p,11p,13q,18p e 18q.

Para 0s mesmos autores, em alguns casos as delecdes sdo tao pequenas que s podem ser
evidenciadas com o uso de técnicas de biologia molecular (microdelac@es) ou preparacdes
especiais dos cromossomas. Como exemplo das doencas desse grupo podemos citar as
sindromes de Willians, Prader Willi e Angelman.

Em algumas doencas genéticas, o quadro clinico varia de acordo com a origem parental
(materna ou paterna) dos genes envolvidos. Isso ocorre para poucos genes e origina-se
principalmente por uma expressdo genética diferencial, determinada por mecanismos
bioquimicos como a metilacio do ADN (uma modificacdo bioquimica, por adicdo de
grupos metil a molécula de ADN, que torna inativos 0s genes na regido onde esse

fendmeno ocorre) ( Kauffman & Helito, 2007).

Um dos principais exemplos nos quais esse mecanismo é observado é a sindrome de

Angelman.

A sindrome de Angelman é causada pela perda genética no cromossoma ndmero 15,

herdado da mée, na regido 15q11-g13, que esta sujeita a impressao genética.
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Cada um de nés tem dois cromossomas 15, um herdado de nossa méde (M, materno) e um
herdado de nosso pai (P, paterno). O gene da sindrome de Angelman (UBE3A) encontra-se

localizado no cromossoma 15, banda g12.

Até a0 momento, existem quatro diferentes causas genéticas para que iSSO possa ser
determinado através de testes genéticos.

Estes quatro diagnoésticos distintos, todas causas da mesma sindrome, mas com algumas
variagdes nos sintomas, distribuem-se pela delecdo, dissomia uniparental paterna (DUP),
defeitos de impressdo (imprinting) e mutacdes pontuais ou pequenas dele¢cbes no gene
UBE3A (Willians et al., 2005; Angelman Syndrome Foundation):

Delecdo: 70% das pessoas com sindrome de Angelman sdo individuos com uma delecao.
Possuem uma “peca” que falta no cromossoma 15 materno. Uma exclusdo pode ser
detetada pelo teste de metilagdo do ADN, normalmente realizado huma amostra de sangue.
Mas a sua confirmacdo devera ser feita através do teste FISH (hibridizacdo fluorescente in

situ).

Dissomia uniparental paterna do cromossoma 15: é responsavel por 2-3% da populacdo de

Angelman. O individuo possui dois cromossomas 15 do pai € nenhum da mée. Pode ser
identificado pelo teste de metilacdo do ADN, mas a confirmacéo exige um estudo genético
molecular na utilizacdo de marcadores polimorficos para o cromossoma 15, verificando se

ambos os cromossomas sdo de origem paterna.

Defeito de impressdo (imprinting defeituoso da copia materna de 15911-g13) : responsavel

por 3 a 5% dos casos. Um pequeno grupo de pacientes com Angelman tem mutagdes na
regido que controla o processo de imprinting em 15q11-q13, resultando num padrédo de
expressdo genética anormal. Revelam heranca biparental do cromossoma 15, mas exibem
alteraces no padrdo de metilacdo e de expressdo genética da regido: o cromossoma 15
materno esta presente, mas 0s seus genes ndo se expressam. Podem ser rastreados pelo
teste de metilagdo do ADN. O diagnostico é identificado quando o teste de metilacdo do

ADN se revela anormal, mas ndo sdo evidenciadas perda ou dissomia uniparental. O
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estudo genético molecular é necessario para avaliar mais profundamente o defeito de
impressdo. Serdo apresentados, em alguns casos com defeito de impressdo, uma pequena

delecdo no centro de imprinting.

Mutacdo do gene UBE3A: representa 5 a 10% dos casos. Na mutagdo ha um erro no

coédigo genético do gene UBE3A no cromossoma 15 materno. Isso pode acontecer em
qualquer lugar do comprimento do gene, no entanto, duas regides especificas (chamado
Exon9 e Exonl6) parecem ser mais propensas a mutacées. Uma mutacdo UBE3A s pode
ser comprovada pelo teste UBE3A. A mutacdo do gene UBE3A ndo pode ser rastreada
pelo teste de metilagdo do ADN. Serd necessario recorrer a um estudo molecular
envolvendo a sequenciacdo do ADN do gene UBE3A para identificar as mutaces que

causam esta sindrome.

Referimos, na tabela 1, as imagens das causas genéticas da sindrome de Angelman no

cromossoma 15q11-913:

Causas Genéticas na sindrome de Angelman

Imprinting Imprinting

Center

UBE3A

Normal Normal Normal Deletion Normal Normal Normal Imprinting !
Paternal Defect mutation

P M P M P P P M M

Deletion UPD Imprinting Defect ~ UBE3A Mutation

Delecao DUP Defeito de Impressdo Mutacdo UBE3A

Tabelal- mecanismos genéticos da sindrome de angelman (Angelman Syndrome Foundation)
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Num estudo (Centro de Estudos do Genoma Humano, 2010; Williams et al., 2005)
referiram que é frequente nos portadores com grandes dele¢des cromossdmicas serem mais
gravemente atingidos do que aqueles pertencentes a outras classes de etiologia genética.
Normalmente apresentam microcefalia, crises, hipopigmentacdo, dificuldades motoras
(ataxia, hipotonia muscular, problemas na alimentagdo), prolemas de linguagem e défice

cognitivo.

Os que manifestam grandes delecdes podem igualmente apresentar dificuldades em falar
palavras simples (Varela et al., 2004, cit. em Critérios de Consenso para o Diagnostico
Clinico da Sindrome de Angelman, dados compilados de Willians et al., 2005)

Os casos de dissomia uniparental paterna do cromossoma 15 (DUP15) s&o caracterizados
por um fen6tipo (é o conjunto de caracteres visiveis de um individuo ou de um organismo,
em relacdo a sua constituicdo; permite classificar um individuo) menos grave,
provavelmente porque apenas a manifestacdo do gene principal da sindrome de Angelman
(UBE3A) esta alterada; enquanto nas delecfes, esse gene e outros genes contiguos sao
perdidos. S0 menos propensos a possuir microcefalia e convulsdes (Willians et al., 2005).

Portadores com mutacdes no gene UBE3A exibem um quadro clinico intermediario entre
aquele apresentado pelo grupo de dele¢des e o do grupo com dissomia uniparental. Com
assiduidade estes portadores apresentam microcefalia e tém convulsbes, mas a
hipopigmentag&o nédo ocorre. Podem apresentar boas capacidades cognitivas e motoras de

acordo com o efeito da mutacdo (Willians et al., 2005).

Em comparacdo com os portadores afetados de delecdo materna, os pacientes com defeito
no mecanismo de imprinting apresentam um melhor desenvolvimento neuropsicomotor; a
fala é mais visivel (podem falar entra 50 a 60 palavras com uso de frases simples) e a
microcefalia, as convulsdes e a hipopigmentacdo sdo sinais menos frequentes. No entanto,
a obesidade é relativamente habitual nesse grupo, com assiduidade aumentada entre os

pacientes mais velhos (Willians et al., 2005).

Existem algumas pessoas (10 a 15%), que ndo possuem nenhum dos defeitos genéticos

acima mencionados, mas apresentam os sintomas da sindrome de Angelman. Nesse caso, 0
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diagndstico clinico permanece até que os pesquisadores da genética encontrem testes que
possam interpretar para os diagnésticos (Associacao sindrome de Angelman, 2012).

1.4 Caracteristicas cognitivas

A sindrome de Angelman, normalmente, ndo se reconhece no recém-nascido ou na
infancia, dado que os problemas de desenvolvimento ainda ndo sé@o muito tipicos. Os pais,
numa primeira abordagem, podem suspeitar do diagndstico depois de se informarem sobre

esta sindrome.

A sindrome de Angelman associa-se, em todos 0s seus casos, a um atraso mental profundo,
adicionando-se a um distarbio na linguagem, falta de atencdo, falta de controlo motor e
hiperatividade.

A area da linguagem compreensiva € a mais afetada em comparacdo com a linguagem

falada.

Alguns portadores parecem apresentar uma boa compreensdo, acreditando que seriam
capazes de falar. Todavia, mesmo nos de mais alto grau de desenvolvimento, a linguagem

ndo se desenvolve (Brun & Artigas, 2005).

Em geral, conta-se que alguns sujeitos chegam a falar de uma a trés palavras. Os que
apresentam capacidades verbais mais altas, nos casos de dissomia uniparental, chegam a

usar entre 15-20 palavras, mas ndo mantém uma conversacdo (William et al., 1995).

A competéncia de linguagem n&o-verbal altera muito, sendo que os mais desenvolvidos
sdo capazes de aprender alguns sinais e usa-los como ajuda de expressdo, juntamente com
outros meios de comunicacdo baseados em imagens, como murais e lousas (Clayton-
Smith, 1993).

Alguns portadores com um defeito de impressdo podem usar muitas palavras e alguns

deles podem falar utilizando frases simples (Nazlican et al., 2004, citado em “Os critérios
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de consenso para o diagnostico de sindrome de Angelman no American Journal of Medical
Genetics 2005, 140A: 413-418)

Segundo (Brun & Artigas, 2005), o uso da comunicagdo aumentativa pode ajudar a
alcancar boas aptiddes na comunicagdo especialmente no portador com boa capacidade de

atencao.

Os mesmos autores referem que quando uma pessoa nao apresenta a capacidade para falar,
poderdo aplicar-se técnicas ou estratégias de comunicacdo alternativa e ou aumentativa.
Neste caso os portadores de sindrome de Angelman necessitam de aumentar a sua
capacidade de comunicar através de uma linguagem alternativa a fala, uma vez que
atualmente ndo sdo reconhecidos como grande potencial de comunicacdo oral. A proposta
aumentativa sera a linguagem que vao utilizar no percurso da sua vida e a modalidade que

as outras pessoas utilizam para comunicar com eles de forma a aumentar a compreensao.

As criancas portadoras da sindrome de Angelman diferenciam-se de outros quadros de
atraso mental severo. Normalmente, sdo socialmente adaptados e respondem a maioria dos

sinais pessoais e interagoes.
As modificacbes mais constantes no cérebro dos portadores da sindrome de Angelman,

qguando se detetam, sdo a atrofia cerebral moderada: pequena diminuicdo da espessura do

cortex cerebral (William et al., 2005).

1.5 Caracteristicas fisicas
Os portadores de sindrome de Angelman podem ser facilmente identificados a partir dos 3
a 4 anos de idade, pelas suas caracteristicas fisicas e comportamentais (Brun & Artigas,

2005).

Mas nem todas as caracteristicas fisicas estdo visiveis em todos os casos da sindrome. Na

tabela 2 sdo referidas as caracteristicas fisicas mais comuns:
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Microcefalia Separagéo entre os dentes
Baixa estatura Estrabismo
Hipoplasia medio-facial Hipopigmentagéo cutanea

Achatamento occipital Escoliose

Sulco occipital Cabelos e olhos claros

Macroglossia. Protusdo da lingua Sindactilia (anormalidade

Prognatismo embrioldgica que resulta na unido
Boca Grande entre dois ou mais dedos das méos

Ou pés)

Tabela 2- caracteristicas fisicas mais comuns na sindrome de angelman (Brun & Artigas, 2005).

Segundo (Smith et al, citado por Brun & Artigas, 2005: 9) a microcefalia ndo se encontra
visivel ao nascimento, no entanto, apresenta-se pelos 2 anos de idade em 50% dos casos.
Muitos portadores ndo apresentam alteracfes de pigmentacdo e outros apresentam um

perimetro cefalico normal.

Para 0s mesmos autores, a maioria dos individuos com sindrome de Angelman tem o
perimetro cefalico menor que 25% na idade de 3 anos, acompanhado por um achatamento
atrés da cabeca. A média de altura é mais baixa que a inferior para criangas normais porém

a maioria das criancas com sindrome de Angelman estdo dentro da faixa normal.

O estrabismo parece ser mais comum em criang¢as com hipopigmentacdo ocular, dado que
0 pigmento na retina é crucial para o desenvolvimento normal das ramificaces do nervo

otico.

Quando a sindrome é causada por uma grande delecdo, normalmente existe uma
hipopigmentacdo da pele e dos olhos. Isto ocorre porque tém um gene do pigmento,
localizado perto do gene da sindrome de Angelman que também foi perdido. Este gene do
pigmento produz uma proteina (chamada proteina P) na qual se acredita que seja crucial na

sintese da melanina (May et al., 2000, citado por Williams et al., 2005).
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Em alguns portadores de sindrome de Angelman esta hipopigmentacéo pode ser tdo grave
que pode chegar a parecer uma forma de albinismo. Nos que apresentam dissomia
uniparental ou uma delecdo muito pequena, este gene nédo € perdido e a pele fica normal e a
pigmentacdo do olho também. Os portadores com hipopigmentacéo séo muito delicados ao
sol e devem ser usados protetores solares para proteger a sua pele. Nem todas as criangas
com sindrome de Angelman, com perda do gene P tém, evidentemente, hipopigmentacéo, e
pode suceder que somente tenham a cor da pele mais clara que a de seus pais (William et
al., 2005).

A lingua parece ser de forma e tamanho normal, porém entre 30 a 50%, uma persistente
protuberancia da lingua € um traco caracteristico. Alguns tém protuberancia e babam-se

frequentemente, outros tém uma protuberancia que s6 € notada durante o riso.

Em 70% dos casos com delecdo sdo apresentadas dificuldades com a alimentacdo (succéo
e regurgitacdo (dos 0 aos 6 meses) que podem condicionar problemas de desenvolvimento
(Brun & Artigas, 2005).

Os portadores com dissomia uniparental, mutacdo do imprinting e mutacdo UBE3A sdo
mais altos e pesam mais. Na idade adulta a percentagem de obesidade nos portadores
dependera da alteracdo genética e do grau de imobilidade (Lossie, 2001, citado por Brun &

Artigas, 2005).

Relativamente a escoliose, esta pode aparecer na infancia e tende a piorar a partir da

adolescéncia.

1.6 Caracteristicas comportamentais

Os portadores da sindrome de Angelman chamam fortemente a atengdo das pessoas pelo
seu aspeto fisico associado & sua peculiar forma de movimentagdo e conduta

comportamental.

Na tabela 3 sdo expostos 0s comportamentos mais caracteristicos nesta sindrome:
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Riso facil Ansiedade

Aparéncia Feliz Agressividade

Personalidade excitavel Sensibilidade ao calor
Movimentacdo repetitiva e anormal Fascinacdo pela agua
das méos Baixa sensibilidade a dor
Hiperatividade

Défice de atencgéo

Tabela 3- caracteristicas comportamentais na sindrome de angelman (Brun & Artigas, 2005)

Os portadores de sindrome de Angelman sdo muito irrequietos, mostram-se
constantemente ativos em todas as atividades que frequentam. Mudam rapidamente de uma
atividade para outra sem razdo aparente, levando sempre objetos a boca. Séo caracterizadas

por colocar tudo na boca (Brun & Artigas, 2005).

A hiperatividade é naturalmente o comportamento mais tipico dos portadores da sindrome
de Angelman. Todas as criangas portadoras apresentam algum componente, afetando

igualmente ambos 0s sexos.

Por vezes procuram o contacto fisico, muitas das vezes excessivo, provocando fortes
abracos, puxo de cabelos, mordidelas e beliscGes Em casos extremos, a movimentagdo

constante pode causar acidentes ou lesdes (Brun & Artigas, 2005).

Para 0s mesmos autores as mudancas de rotina podem incrementar a ansiedade levando a
comportamentos agressivos. No entanto, a aparéncia feliz e o seu temperamento alegre
permanecem até a idade adulta. A maioria das reagdes aos estimulos fisicos e mentais
acompanham-se de riso. Ainda que as criangas detentoras apreciem uma variedade de

emocoes, aparentemente predomina a felicidade.
Durante a puberdade, na maioria dos casos, a maturacdo sexual ocorre normalmente

(Williams et al., 1995). Por vezes masturbam-se em situacdes inapropriadas. A sua libido é

inferior e é pouco provavel que venham a ter contacto sexual com outras pessoas.
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Os portadores de sindrome de Angelman, devido ao atraso severo no desenvolvimento, ndo
conseguem prosseguir com uma Vvida independente. Necessitam sempre do
acompanhamento de um adulto. Normalmente de dia controlam os esfincteres, mas a noite

necessitam do uso de fralda.

Segundo (Brun & Artigas, 2005) técnicas de modificacdo de conduta consistentes, tanto
em casa, como na escola, podem permitir que a crianca possa desenvolver, ela mesma, a
capacidade de realizar a maioria das tarefas relacionadas com o comer, o vestir, atividades

de casa, fazer compras no supermercado, etc.

Para estas criangas, programas de entretenimento educativo e de desenvolvimento sao
faceis de estruturar e geralmente sdo eficazes. Normalmente gostam de atividades ludicas e

desportivas, como nadar e montar a cavalo (Brun & Artigas, 2005).

A maior dificuldade que apresentam em realizar um trabalho debate-se com a sua falta de
atencdo. Mas um recente estudo (Barry el al., 2005, citado por Critérios de Consenso para
o Diagnostico Clinico da Sindrome de Angelman, dados compilados de Willians et al,
2005) constatou que o défice de atencdo é menos comum em cringas com sindrome de
Angelman do que nas que ndo apresentavam a sindrome, que foram comparados por nivel

de deficiencia intelectual.

1.7 Problemas neurolégicos

Os problemas neuroldgicos devem-se, em grande parte, a marcha e perturbacdes do

movimento, a epilepsia e perturbacdes do sono (Brun & Artigas, 2005):

e Marcha e perturbagdes do movimento:
Relativamente & marcha e perturbacdes do movimento, a diplégica espastica, que oscila de
leve a moderada, pode combinar-se com ataxia e em alguns casos com tremor. O efeito

produz uma marcha lenta, atdxica, com as pernas rigidas, bracos levantados e flexdo a

nivel dos joelhos e cotovelos.
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O tonus muscular também se encontra alterado com hipotonia no tronco e hipertonia nos

membros. Os reflexos tendinosos também se encontram aumentados.

Segundo (Clayton-Smith, 1993), devido a hipertonia dos membros, os portadores sao

capazes de manter um peso nos bracos desde muito cedo.

Os disturbios do movimento aumentam na fase adulta devido muitas das vezes a escoliose,
manifestando-se num problema sobretudo para aqueles que ndo apresentam capacidade

para andar.

Os individuos com ataxia severa podem perder a sua capacidade de caminhar se nao

praticarem o andar.

As criangas com pouco equilibrio ou sem habilidade de andar podem adquirir beneficios na
fisioterapia. O mais correto é requerer cadeiras adaptadas especiais sobretudo para 0s

hipotonicos ou extremamente ataxicos.

A motricidade grossa fica atrasada (normalmente sentam-se depois dos doze meses e néo
andam até aos trés ou quatro anos). Na infancia, as crian¢as ligeiramente comprometidas
podem andar de forma quase normal. Podem ter um andar somente suave ou saltitante,
podendo estar acompanhado por uma tendéncia para inclinar-se para a frente. Esta acentua-

se quando correm e mantém os bracos levantados.

Os mais severamente responsabilizados podem ser muito inflexiveis (como um robd) e
inseguros no caminhar. Podem gatinhar muito bem e parar de repente. As pernas ficam
separadas e 0s pés sdo planos e voltados para fora. Isto, acompanhado por bracos
levantados, os cotovelos encurvados e maos viradas para baixo, produzem a forma de
andar caracteristica da sindrome de Angelman. Algumas criancas sdo tdo ataxicas e
comprometidas que ndo conseguem andar até serem maiores. Aproximadamente 10% nao

chega a caminhar.
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e Epilepsia

A epilepsia € o problema mais grave apresentado nos portadores da sindrome

principalmente nos primeiros anos de vida.

A epilepsia revela-se de dificil gestdo, ocorrendo entre 80 a 90% dos portadores com
sindrome de Angelman (Williams et al., 1995).

A epilepsia, revela ser mais grave nos pacientes com delecdo do que nos demais grupos
(Minassian et al., 1998b; Valente et al, 2000, citado em Associacdo sindrome de
Angelman, 2012). Normalmente apresenta-se em 95% dos casos (Clayton-Smith e Laan,
2003; Cersosimo e al., 2003; Fryburg e a.l, 1991; Moncla et al., 2003, citado por Brun &
Artigas, 2005).

Os portadores com delecdo e sem alteracdo genética sdo 0s que iniciam a epilepsia mais
cedo (com idade inferior aos 2 anos de idade com um pico de incidéncia entre os 18 e 24
meses). Nos portadores com dissomia uniparental, defeito de imprinting e mutacdo
UBE3A, a idade mais comum para o inicio das crises apresenta-se entre os 3 € 5 anos
(Lossie et al., 2001, citado por Brun & Artigas, 2005).

Na sindrome de Angelman podem verificar-se varios tipos de crises parciais e
generalizadas, com predominio das generalizadas (Viani et al., 1995 citado por Critérios de
Consenso para o Diagnostico Clinico da Sindrome de Angelman, dados compilados de
Willians et al., 2005)

O eletroencefalograma (EEG) revela-se uma conduta Gtil no auxilio ao diagndstico e

controle das crises da epilepsia (Laan et al. 1997; 1998b; Minassian et al., 1998c; Moncla
etal., 1999, citados por Williams et al., 2005).
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e Perturbacdes do Sono

Por Gltimo as perturbacdes do sono, que segundo (Clayton e Smith, 1993) foram
reconhecidas em 90% dos portadores com sindrome de Angelman. No entanto, ndo se

reconhece qual o mecanismo que gera este distarbio.

Na seguinte tabela sdo apresentados algumas perturbagdes:

Reducédo do sono noturno (entre 5 a Movimentos anormais durante o
6 horas por noite) sono

Despertares frequentes Sonoléncia diurna

Despertar definitivo de madrugada Parassonias:: Bruxismo, enurese

Dificuldade em adormecer Ressonar

Tabela 4- tipos de perturbacdes do sono na sindrome de angelman (Brun & Artigas, 2005).

Estudos divulgam que os disturbios revelam-se mais graves entre os 2 e 6 anos de idade,
melhorando com o decurso da idade (Clayton e Smith, 1993)

Os pais comunicam que a reducdo da necessidade de dormir e ciclos anormais de
dormir/despertar sdo caracteristicos em sindrome de Angelman. Durante o periodo de
alerta, revelam-se muito ativos perturbando o periodo de descanso dos familiares. Muitas
familias preparam o quarto para que seja seguro e a que crian¢a nao possa sair durante a
noite, de forma a facilitar a vigilancia e o cuidado (ASA- Associacdo sindrome de
Angelman, 2012).

O uso de calmantes pode ser util, se a vigilia interfere na vida dos demais membros da
casa. A maioria das criangas com sindrome de Angelman ndo recebe medicacdo para o
sono e aqueles que o fazem normalmente ndo requerem muito tempo de uso. (Didden et al
2004; Bruni et al, 2004 citados por Howlin, Charman, Ghaziuddin, 2011).
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1.8 Diagnostico da sindrome de angelman

O diagndstico é em geral estabelecido por um geneticista através do exame genético ou por

um neurologista baseado em elementos clinicos.

Segundo (Brun e Artigas, 2005), o diagndstico pela parte clinica pode revelar-se a partir de

um ano de idade.

Os critérios de consenso para o diagndstico clinico da sindrome de Angelman apresentados
no documento “Sindrome de Angelman: Consenso por um critério diagndstico”, de
American Journal of Medical Genetics, publicado em 1995, foram publicados para auxiliar

num diagnostico rapido e preciso (Williams et al., 1995).

Uma década depois, considerando os avangos da ciéncia foi necessario validar os critérios

do consenso original.

Desta forma um conjunto de cientistas e clinicos especializados em sindrome de Angelman
reuniram-se convocados pelo Comité Cientifico Consultivo da Fundacdo Sindrome de
Angelman nos EUA para redefinir as caracteristicas clinicas desta sindrome assim como a

frequéncia com que ocorrem.

Os critérios de consenso para o diagnostico foram publicados em 2006 no (American
Journal of Medical Genetics 140A: 413-418), os quais se encontram agrupados na tabela 5
pela historia do desenvolvimento e descobertas laboratoriais e na tabela 6 pelas

caracteristicas clinicas por frequéncia relativa de ocorréncia.

e Histdria do desenvolvimento e descobertas laboratoriais:
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Histdoria pré-natal e nascimento com perimetro cefalico normal; auséncia de

defeitos congénitos; problemas de alimentagdo no recém-nascido e

posteriormente.

Atraso de desenvolvimento evidente entre 0os 6 e 12 meses de idade, por vezes
associado a hipertonia do tronco. Movimento instavel dos membros e aumento do
Sorriso.

Atraso de desenvolvimento neuropsicomotor (sem perda de aquisicGes)

Exames laboratoriais normais

Cérebro estruturalmente normal usando a ressonancia magnética ou tomografia

computorizada (pode apresentar atrofia cortical moderada ou desmielinizagéo)

*estes resultados sdo Uteis como critérios de inclusdo, entretanto caso ndo sejam

observados ndo devem excluir o diagnostico.

Tabela 5-histéria do desenvolvimento e descobertas laboratoriais

Caracteristicas clinicas:

Atraso de desenvolvimento funcionalmente severo;

Fala: uso minimo ou ndo usa palavras, identificando-se uma maior capacidade de
compreensdo do que de expressdo verbal;

Problemas de movimento e equilibrio, usualmente ataxia (incoordenacdo dos
movimentos voluntarios do corpo, resultante de uma incapacidade para controlar a
atividade muscular, por forma a permitir que a execugdo dos mesmos seja suave)

e/ou tremor dos membros;

Alteracdes do comportamento: combinacdo frequente de riso e sorriso, com uma

aparéncia feliz, associada a uma personalidade facilmente excitavel, com
movimentos aleatdrios e ndo intencionais das mdos (movimento dos bragos como
em bater de asas), uma marcha desarticulada, similar as das bonecas;

comportamento de hiperatividade.
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B. Frequente em mais de 80%:

e Atraso no crescimento do perimetro cefélico, resultando frequentemente em
microcefalia (absoluta ou relativa) pelos dois anos, com achatamento posterior; a
microcefalia € mais evidente em pacientes com dele¢des 15911.2-q13;

Convulsdes, usualmente < 3 anos. A gravidade das crises geralmente diminui com
a idade, mas o transtorno da apreensao permanece até a idade adulta;

EEG (eletroencefalograma) irregular com ondas de grande amplitude e picos
lentos. As anormalidades no EEG podem ocorrer nos primeiros 2 anos de vida e
podem preceder o quadro clinico, e muitas vezes ndo sdo correlacionadas com 0s

acontecimentos da sindrome.

Achatamento Occipital;

Sulco Occipital;

Protusdo da lingua (saliéncia da lingua para fora da boca);

Degluticdo atipica (¢ uma forma inadequada da lingua e outros musculos que

participam do acto de deglutir, durante a fase oral, de realizar essa fun¢do. E uma

alteracdo na funcédo de engolir propriamente dita) e problemas na succao;
Hipotonia do tronco durante a infancia;

Prognatismo (proeminéncia dos dentes em relacdo ao plano da face), maxilar
inferior grande (prognatismo mandibular) e maxilar superior pequeno
(hipoplastico);

Lingua larga, dentes afastados, boca grande;

Estrabismo;

Comportamento motor oral: excesso de mastigacao;

Hipopigmentacdo (condicdo causada por deficiéncia ou perda da pigmentacao por
melanina na epiderme) da pele, cabelos e olhos claros;

Hiperatividade dos reflexos tendinosos;

Bracos fletidos especialmente ao andar;

Aumento da sensibilidade ao calor;

Perturbagdes do sono: ciclos anormais do sono, necessidade diminuida;
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Atracdo/fascinacdo pela agua e fascinio por certos papéis e plasticos enrugados;
Problemas de alimentacdo durante a infancia;

Obesidade (criangas mais velhas);

Sialorreia (muita saliva);

Escoliose;

Obstipagéo.

Tabela 6- critérios de consenso para o diagndstico clinico da sindrome de Angelman: critérios clinicos
(dados compilados de Willians et al, 2005).

Segundo (Williams et al., 2005), uma percentagem minima com sindrome de Angelman
apresenta rearranjos cromossomicos citogeneticamente visiveis. Mas em outros casos ndo é

possivel verificar a sindrome por anélise citogenética de rotina.
Desta forma, devemos proceder a um estudo genético quando as caracteristicas geram

suspeita de sindrome de Angelman. Os testes genéticos para a sindrome de Angelman
segundo (Williams et al., 2005) séo os segintes:

e Andlise cromossomica de alta resolucdo: exibe a delecdo do cr15q11-13. Devido a

capacidade de falso-positivo e resultados negativos, este teste ndo deve ser utilizado

isoladamente e deve ser confirmado pelo método de FISH (Kuwano et al., 1992)

e Fluorescence in situ hybridization (FISH): aponta uma delecdo de sequéncias do

ADN clonadas do 15 g11-g13 que estdo incluidas na regido de delecdo da sindrome

de Angelman.

e Anélise do polimorfismo do ADN: mostra auséncia de alelos maternos no loci 15

g11-g13, resultado de uma delegdo do cromossoma materno ou de uma dissomia

uniparental.

e Analise do padrdo de metilacdo do ADN: (somente padréo paterno) de sequéncias de
ADN clonadas do 15g11-g13.

e Analise da mutacdo do gene UBE3A: para a detecdo de mutagdes no 15g11-13.

Depois de realizar todos os anteriores testes, entre 15% a 20% ndo se encontram
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provas necessarias para o diagnostico. Desta forma devemos prosseguir para a analise
molecular do gene UBE3A e da mutagao de impriting.

A sindrome de Angelman ndao é uma sindrome homogénea, em relacdo as suas
caracteristicas clinicas. Esta heterogeneidade parece estar relacionada com varios fatores,
entre eles a faixa etaria (Magenis et al., 1990; Van Lierde et al., 1990; Fryburg et al., 1991,
Buntinx et al., 1995; Laan et al., 1996; Sandanam et al., 1997, citados em Williams et al.,
2005).

Os recém-nascidos geralmente levam uma vida normal fendtipo. Os atrasos de
desenvolvimento sdo conhecidos por volta dos seis meses de idade. No entanto, as
caracteristicas clinicas ndo se manifestam antes de um ano de idade e pode levar varios

anos até conhecer o diagndstico clinico correto.
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1.9 Diagnostico diferencial de sindrome de angelman

O diagnostico diferencial mais comum com outras doengas, segundo (Howlin, P.,
Charman, T., Ghaziuddin, M., 2011) refere-se a sindrome de Rett, a sindrome de Prader-
Willi (SPW), a Encefalopatia Cronica ndo evolutiva, a sindrome de Lennox-Gastaut, ao
Autismo, a sindrome do Atraso Mental com talassemia ligada ao Cr X (ATR-X), a
paralisia cerebral, a sindrome de Mowat-Wilson, a sindrome da delecdo 22q13.3, a

deficiéncia MTHFR, e a Fenilcetondria (PKU) nao tratada.

Estas podem imitar as caracteristicas clinicas da sindrome de Angelman, sobretudo durante
o periodo de lactente, revelando ser vantajoso o eletroencefalograma para o diagnostico
diferencial (Laan et al., 1998).

Apoiando-se na analise do eletroencefalograma, alguns dos diagnésticos diferenciais a
serem feitos sdo a sindrome de West e a sindrome de Lennox-Gastaut no lactente e

Sindrome de Doose na infancia (Matsumoto et al., 1992).

A sindrome do 4p- tem sido descrita como tendo caracteristicas eletroencefalogréaficas
similares as da sindrome de Angelman, apesar de apresentar um quadro clinico

completamente distinto (S’GRO et al, 1995, citado por Associagdo Sindrome de

Angelman, 2012).

O eletroencefalograma é igualmente proveitoso no diagndstico diferencial entre a sindrome
de Prader Willi e a sindrome de Angelman, em especial no primeiro ano de vida quando
varias caracteristicas clinicas se sobrepdem como, por exemplo, a presenca de albinismo
oculocutaneo e hipopigmentacdo (Creel et al., 1986, Kirkilionis et al., 1991; Saitoh et al.,
1997; Spritz et al., 1997, citados por Associagdo Sindrome de Angelman, 2012).

As vezes, uma crianga com sindrome de Angelman, com dificuldades de alimentagio,
hipotonia e atraso no desenvolvimento tem sido diagnosticada como tendo sindrome de
Prader Willi devido a presenca de um cromossoma 15¢11.2-q13, supressdo evidenciada

pela analise FISH. A analise FISH normalmente ndo determina a origem da supressao
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(materna e paterna nas duas sindromes), porém, no pai (ADN) a analise de metilacdo pode
distinguir-se entre as duas (Williams et al., 2005).

Criancas com sindrome de Angelman apresentam geralmente um atraso no
desenvolvimento psicomotor e epilepsia, assim, o diagndstico diferencial é muitas vezes
amplo envolvendo entidades tais como a paralisia cerebral, encefalopatia cronica nédo

evolutiva e epilepsia idiopatica.

Na sindrome da delecdo 22g13.3 também podem imitar algumas das caracteristicas da
sindrome de Angelman. Esta apresenta caracteristicas faciais com “nondysmorphic”, voz
ausente ou pouca, de moderado a atraso grave de desenvolvimento e as vezes com
caracteristicas comportamentais do espectro do autismo. (Precht et al., 1998, em Williams
et al., 2005).

O tremor e 0s movimentos dos membros, como observado em individuos com sindrome de
Angelman distinguem-se de paralisia cerebral com ataxia e alteracdo de fala (Associacéo

Sindrome de Angelman, 2012).

Criancas com crises epilépticas tém perturbacdes graves da fala o que pode assemelhar-se
com as criancas de sindrome de Rett. Mas as criangas com sindrome de Angelman néo
perdem o uso intencional das maos, assim como os individuos com sindrome de Rett
(Watson et al., 2001).

Os portadores de sindrome de Rett ndo tém a caracteristica distintiva que afeta a parte feliz
da sindrome de Angelman. No entanto, a sindrome de Rett em meninas mais velhas podera
omitir um diagnostico mais precoce o que pode assemelhar-se as caracteristicas de
sindrome de Angelman e, ocasionalmente, uma menina com sindrome de Rett é

caracterizada erroneamente como tendo sindrome de Angelman (Watson et al., 2001).
Pacientes com sindrome de Rett tém um desenvolvimento normal até aos 6 ou 18 meses de

idade. Depois, entram num periodo de regressdo e perda das habilidades motoras e

mentais. Os sintomas abrangem perda gradual da fala e do uso intencional das maos,
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crescimento reduzido da cabega (microcefalia), convulsdes, ataxia, “desligamento” da
realidade exterior (autismo), aumentos intermitentes da quantidade de ar nos pulmdes
(hiperventilagdo) e movimentacdo repetitiva e anormal das maos. Apds a regressao inicial,
a doenca estabiliza-se e, usualmente, as criancas sobrevivem até a idade adulta. A
caracteristica essencial que distingue os dois distlrbios é a regressdo com perda de
habilidades adquiridas em meninas com sindrome de Rett. As criancas com sindrome de
Angelman nunca chegam a atingir certas fungdes ou comegam a executa-las tardiamente
(Watson et al., 2001).

Alguns individuos com sindrome de Mowat-Wilson podem apresentar caracteristicas

sugestivas de sindrome de Angelman tais como: aspeto feliz, fala diminuida, microcefalia e

obstipacdo (Zweier et al., 2005, citado em Williams et al., 2005).
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1.10 Tratamento

Apesar da melhoria na caracterizacdo da extensdo das delecBes e dos genes envolvidos,
permitindo uma melhor definicdo do fenotipo e uma melhor compreensdo da funcdo de

determinados genes, ndo existe cura, mas existem tratamentos.

Os doentes devem ser incluidos precocemente num programa de estimulacdo, sendo

necessario um apoio ao longo da vida de forma a torna-los mais independentes.

Alguns dos sintomas, referidos na tabela 7, podem ser tratados ou aperfeicoados com 0 uso

de medicacao.

Sintomas que podem ser tratados com medicamentos:

Epilepsia

Perturbagdes no sono
Hiperatividade/Défice de atengédo
Ansiedade

Agressividade

Sialorreia

Espasticidade

Alteragbes comportamentais

Tabela 7- sintomas que podem ser tratados com medicamentos na sindrome de Angelman (Brun &
Artigas, 2005)

A epilepsia, quando presente pode ser controlada através do uso de medicagdo de acordo

com o tipo de epilepsia.
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Existem varios tipos de terapias que o portador de sindrome de Angelman podera
frequentar (Associagdo Sindrome de Angelman, 2012):

e A fisioterapia € muito importante para criangas portadoras de sindrome de
Angelman, porque estas apresentam atraso no desenvolvimento psicomotor,
hipotonia, ataxia, défice no equilibrio e atraso na coordenacdo motora global e fina.
Quase todos os portadores apresentam espasticidade nos membros inferiores. Na
idade adulta a motricidade diminui levando a uma hipertonia dos membros e ao
desenvolvimento de escoliose (Laan et al., 1998). Além do uso de medicacdo a
fisioterapia € uma boa cumplice, para estimular as articulacdes prevenindo a sua

rigidez.

e Terapia ocupacional ajuda a aperfeicoar a motricidade fina e controlar a conduta
motora-bucal. Ajuda os portadores da sindrome a desenvolverem a sua autonomia
em situacdes do dia a dia, envolvendo atividades como o vestir, escovar 0s dentes e

pentear o cabelo.

e Terapia da fala é essencial para se trabalhar a fala. Devem ser aplicadas técnicas
especiais de motivacdo para o desenvolvimento da linguagem néo-verbal

(linguagem através de figuras ou gestos) nos pacientes menos afetados.

e Hidroterapia (é o tratamento pela dgua sob suas diversas formas e a temperaturas
varidveis) tem uma grande aceitacdo pelos portadores da sindrome devido a
fascinacdo sentida pela agua. Fornece atividades que ajudam a tonificacdo da
musculatura e proporciona o relaxamento nos portadores, diminuindo os sintomas

de hiperatividade, disturbios do sono e défice de atencéo.

e Musicoterapia (é a utilizagdo da musica e/ou de seus elementos constituintes, ritmo,
melodia e harmonia, a fim de atender as necessidades fisicas, emocionais, mentais,
sociais e cognitivas do individuo) também e muito utilizada na melhoria dos

sintomas desta sindrome na ajuda pela expressdo de pensamentos e sentimentos.
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Ajuda igualmente na capacidade de comunicar com o0s outros, na diminuigdo da

ansiedade e da hiperatividade.

e Hipoterapia (terapia com a ajuda de um cavalo) proporciona aos portadores da
sindrome de Angelman a tonificacdo dos musculos, melhora o equilibrio e a

coordenacdo motora.

e Aromaterapia ajuda no relaxamento, na cooperacdo e audi¢do. Alguns dos

portadores gostam da experiencia senséria do toque e do cheiro.

e Comunicacdo alternativa e aumentativa, de forma a promover a participacao destas
criangas nas turmas do ensino regular, devem ser providas técnicas de apoio a
comunicacdo alternativa e aumentativa facilitando o sucesso académico, o reforco

de interacdo social e o desenvolvimento da autoestima.

Modificagdo da conduta tanto em casa, como na escola, podem permitir que a crianga
possa desenvolver a capacidade de realizar independentemente a maioria das tarefas: a
higiene diaria, atividades da vida guotidiana, relacionadas com o comer, o vestir e realizar
inclusive atividades de casa. Neste caso a ajuda, a compreensao, a orientacdo, a adequacao

e paciéncia dos familiares € essencial para essa conduta.

Embora o diagnéstico de sindrome de Angelman indiqgue uma mudanca de vida no
quotidiano familiar, os portadores geralmente sdo pessoas felizes e contentes, apresentando
um desejo profundo de interacdo pessoal com os outros.

Sdo também propostas terapias de apoio nas seguintes situacdes:

-Sialorreia: depois dos 10 anos de idade, se ndo houver remissdo espontanea, pode-se

indicar um procedimento cirdrgico (Varma et al., 1991; Henderson, 1993, citados em
Williams et al., 2005).
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-Estrabismo: a correcdo do estrabismo € igual ao de outras criangas: inclui a avaliagdo
oftalmoldgica, a correcdo de possiveis défices visuais e quando seja apropriado, usar
oculos ou realizar a cirurgia dos musculos extraoculares (sdo seis musculos que controlam

0s movimentos do olho) (Williams et al., 1995).

-Albinismo e hipopigmentagdo: a hipersensibilidade ao sol torna necessario a indicagdo de

protetores solares (Williams et al., 1995).

-Escoliose: afeta principalmente os adolescentes e adultos, com indicacdo cirlrgica
(Sandanan et al., 1997, citados em Williams et al., 2005).

As familias devem ser orientadas para uma consulta de genética médica de forma a

elucida-las acerca da complexidade genética desta doenga.

A consulta é realizada por profissionais que ajudam a familia a entender as causas do
problema genético e as possibilidades de recorréncia em gestacdes futuras. Felizmente, na
maioria dos casos 0 risco € baixo, mas existem excecBes. Até aos nossos dias, nao foi
relatado na literatura qualquer caso de descendéncia das pessoas com a sindrome de
Angelman.

Idealmente, em todos os casos de familias com um ou mais elementos com deficiéncia, os

cuidados deverao ser prestados aos doentes mas sem nunca esquecer os cuidadores.
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1.11 Conceito de inclusao

O conceito de inclusdo tem sofrido, ao longo dos anos, varias interpretacbes e

concretizacOes, recebendo apoios e criticas de varios investigadores e educadores.

Considerado eficaz para muitos, mas igualmente nefasto por outros, se 0 seu principio ndo

for aplicado adequadamente.

A Incluséo para (Rodrigues, 2003) determina-se quando a escola atribui respeito e

igualdade pelas diferencas.

Incluséo implica acompanhar o aluno com necessidades educativas especiais, incluindo
aquele com necessidades educativas especiais severas, na classe regular com o apoio dos
servicos de educacao especial (Friend & Bursuck, 1996; W. Stainback & S., Stainback,
1996, citado por Correia, 2008).

Na opinido de (Forest, 1987, citado por Correia, 1999) inclusdo implica providenciarem-se
servicos adequados e apoios suplementares na classe regular, a criangas com necessidades

educativas especiais significativas tendo em conta as suas caracteristicas e necessidades.

Na perspetiva de (Florian, 1998, citado por Rodrigues, 2001: 81) “ a inclusdo refere-se a
oportunidade que as pessoas com deficiéncias tém de participar plenamente nas atividades
educacionais, de emprego, de consumo, de recreacdo, comunitarias e domésticas que sao

especificas do quotidiano social”.

Entende-se por inclusdo “a insercdo do aluno na classe regular, onde, sempre que possivel,
deve receber todos os servigos educativos adequados, contando-se, para esse fim, com um
apoio apropriado (docentes de educacdo especial, outros técnicos, pais, etc.) as suas

caracteristicas e necessidades” (Correia, 1995; Correia 2003).
Poderemos dizer que Inclusdo segundo (Correia, 2008) fundamenta-se, nas necessidades da

crianga, vista como um todo, e ndo apenas no seu cumprimento académico, comparado,

com o desempenho académico do “aluno médio”.

50



O principio da inclusdo apela, para uma escola contemporanea (Correia, 1995). Ou seja, a
intervencdo pedagdgica na escola passa a ter uma dimensdo total que ndo abrange
unicamente a dimensdo ensino/aprendizagem, mas também a dimens&o social do aluno ja
que:

“ O principio da inclusdo apela (...) para uma Escola que tenha em atencéo a crianca-
todo, ndo sO a crianca-aluno, e que por conseguinte respeite trés niveis de
desenvolvimento essenciais — académico, s6cio emocional e pessoal — por forma a
proporcionar-lhe uma educacdo apropriada, orientada para a maximizacdo do seu
potencial” (Correia et tal., 1999: 34).

“Uma escola inclusiva ¢ uma escola onde toda a crianca ¢ respeitada e encorajada a

aprender até ao limite das suas capacidades” (Correia, 2003).

Para (Nielsen, 1999) o conceito pretende afirmar que todos os alunos tenham direito a uma
educacdo igual e de qualidade, que sejam vistos no seu todo, quanto ao seu crescimento e

desenvolvimento.

Correia (2010) avalia a inclusdo como uma possibilidade de melhorar a qualidade de vida,
onde a educacdo surge com um papel indispensavel ao oferecer as mesmas oportunidades e
idéntica qualidade de meios a todos os individuos. Deve oferecer recursos e melhorar a

oferta educativa em fungéo das necessidades individuais, sem permitir a excluséo.

A inclusdo permite que o aluno com necessidades educativas especiais esteja incluido em
turmas do ensino regular, onde Ihe é oferecido todos os servicos adequados as suas
caracteristicas e necessidades.

Desta forma a inclusdo pretende encontrar possibilidades de aumentar a participacdo de
todos os alunos com necessidades educativas especiais, incluindo aqueles com
necessidades educativas especiais significativas, nas turmas regulares, independentemente

dos seus niveis académicos e sociais (Correia, 1997).
Para (Hegarty, 1994, citado por Rodrigues, 2001: 19) refere que o conceito de inclusdo é

defendido como sendo “o desenvolvimento de uma educacdo apropriada e de alta

qualidade para alunos com necessidades educativas especiais na escola regular”.
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De acordo com (Rodrigues, 2001: 112), “a integracdo é um processo através do qual as
criancas sdo apoiadas para lhes possibilitar a participagdo nos programas das escolas. Ao
contrario, a inclusdo pressupde uma vontade para reestruturar 0s programas das escolas de

modo a responder a diversidade de jovens que a frequentam”.

Rodrigues (2001) defende que a incluséo deve implicar o ajustamento das necessidades de

aprendizagem e adequar as perspetivas de ensino as necessidades de individuos.

A inclusdo devera melhorar a qualidade de vida dos alunos com necessidades educativas
especiais, proporcionando oportunidades semelhantes a todos os que chegam de novo.

O estudo de (Johnson, 1987; Visser, 1996, citados por Niza, 1996), refere inclusdo como
um desafio para as escolas porque estas terdo de “implementar novos modelos pedagdgicos

de cooperagdo e diferenciacao”.

Também (Sebba e Ainscow, 1996, citado por Rodrigues, 2001: 112) refere que “a
educacdo inclusiva descreve o processo através do qual a escola tenta responder a todos 0s

alunos enquanto individuos reconhecendo e reestruturando a sua organizagdo curricular...”.

Na opinido partilhada por vérios autores (Mittler, 1995, Ballard, 1995; Johnstone, 1995,
citados por Rodrigues, 2001: 112), “a inclusdo deveria ser entendida como um processo
através do qual a escola ou a comunidade continuam a explorar formas diferentes de

resposta a diversidade”.

Nesta perspetiva, reivindica-se inclusdo para alunos contemplados pela educacao especial
bem como para todas as outras criangas, que necessitem de uma ajuda extraordinaria em
condi¢des normais tendo a escola um papel fundamental na gestdo curricular das

adaptacdes curriculares.

Na opinido de alguns autores, a inclusdo devera adotar sempre que necessario, outros

modelos de atendimento para além da turma regular. Procedendo temporariamente a que
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outros apoios fora da turma do ensino regular sejam oferecidos a alunos com Necessidades
Educativas Especiais.

Neste seguimento (Smith, Polloway, Patton e Dowdy, 2001, citados por Correia, 2008: 11)
descrevem inclusdo como “ sendo a inser¢do fisica, social e académica na classe regular do

aluno com NEE durante uma grande parte do dia escolar”.

A filosofia da Incluséo, por um lado, traz um conjunto de mudancas no sistema de ensino
mas, por outro lado, traz vantagens no que respeita as aprendizagens de todos os alunos,
ndo s6 para os alunos com Necessidades Educativas Especiais, mas para toda a

comunidade escolar.

Desta forma, (Correia, 2008) evidencia um conjunto de vantagens que beneficiard os
envolventes no processo educativo. No que se refere as vantagens para a comunidade
escolar: proporciona a existéncia de um objetivo comum para toda a comunidade: uma
educacdo igual e de qualidade para os alunos com necessidades educativas especiais,
facilita o dialogo entre professores do ensino especial e do ensino regular: desenvolvendo
uma maior compreensdo sobre os diferentes tipos de necessidades educativas especiais,
como as suas necessidades e perceber melhor os programas curriculares. Este método
permite que se adquiram um conjunto de competéncias, melhores planificacdes educativas
para todos os alunos, especialmente quando existe a necessidade de se proceder a

alteracOes curriculares que exijam estratégias e recursos especificos.

Por sua vez, o trabalho de cooperacao possibilita a partilha de estratégias de ensino, uma
maior monitorizacdo dos processos dos alunos, o combate aos problemas de
comportamento, 0 aumento da comunicagdo com outros profissionais de educagdo e com
0s pais possibilitando uma experimentacdo de varias metodologias e consciencializacdo

das mesmas (Saled, 1998, citado por Correia, 2008).

Para os mesmos autores (2008), inclusdo permite que professores, pais e outros recursos

comunitarios trabalnem em conjunto procurando respostas educativas eficazes para apoiar
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os alunos com Necessidades Educativas Especiais a atingir niveis satisfatorios de sucesso

educativo.

Desta forma poderemos considerar que na filosofia de incluséo, o professor deve trabalhar

em colaboracdo em busca de respostas adequadas as necessidades dos alunos.

Para os alunos com necessidades educativas especiais, 0 conceito inclusao, possibilita-lhes
compreender que todos somos diferentes e que as diferencas individuais devem ser
respeitadas e aceites. Assim eles aprendem que cada um de nds tera sempre algo de valor a
dar aos outros (Correia, 2008).

Nesta perspetiva conceito de inclusdo conduz a uma aprendizagem de valores conduzindo
toda a comunidade escolar a aceitacdo da diversidade que tem de estar presente em todo o

curriculo.

O conceito inclusivo admite escolas abertas a todos, onde todos descobrem juntos,
quaisquer que sejam as suas dificuldades, porque o ato educativo centra-se na
diferenciacdo curricular inclusiva, construida em fungdo dos contextos de pertenca dos
alunos, a procura de vias escolares diferentes para dar resposta a diversidade cultural,
implementando uma praxis que contemple diferentes metodologias que tenham em aten¢édo

0s ritmos e os estilos de aprendizagem dos alunos (Roldéao, 2003: 12).
Em suma, como evidencia (Rodrigues, 2000) o conceito inclusivo constitui uma

oportunidade para que todos possam conviver e beneficiar da riqueza que a diferenca nos

traz.
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1.12 Formacéo de professores numa perspetiva de educacao inclusiva

Cada vez mais o conceito inclusivo esta mais percetivel nas nossas escolas, originando a
exigéncia de mais formacdo adequada por parte dos professores para o ensino de alunos

com Necessidades Educativas Especiais.

Como refere (Rodrigues, 2001) antigamente em muitos paises incrementavam a formacao
de professores de educacéo especial num método separado do da formacéo dos professores
das escolas regulares. Segundo o autor este método revelou- se inadequado, dado que
grande parte dos alunos com Necessidades Educativas Especiais frequentava 0 ensino

regular.

Antes do Estado Novo o ensino era considerado segundo (Loff, 1996: 14) “ nitidamente
comercial, menos preocupado com a qualidade”. Mas com a reforma proclamada por
Veiga Simédo € exposta a ideologia de que a formacdo de docentes ndo devera terminar no

momento em que completam a sua formacéo profissional.

Todos os professores precisam de conhecimentos para responder as necessidades te todos
os alunos. Necessitam de instrucdo e competéncias sobre todo o tipo de deficiéncias e

dificuldades de aprendizagem para contribuir para a avaliacdo destes alunos.

Rodrigues (2008) menciona que em todo o0 mundo os sistemas de formagéo de professores
exigem o tema das Necessidades Educativas Especiais. A formacdo varia de pais para pais,
dependendo do grau de adocdo dos principios de educacéo de inclusiva. Em Portugal existe
legislacdo que torna obrigatéria a formacdo em Necessidades Educativas Especiais na

formagé&o inicial.

Nesta perspetiva, (Perrenoud, 1993: 149) refere-se a formagao inicial como “ o inicio da

formacgao continua que acompanhara o profissional durante toda a sua carreira”.

Cr6 (1998) ao fortalecer esta ideologia, considera que a formagdo continua devera ser dada

constantemente aos professores ja& em exercicio, de forma a poderem seguir todo o
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processo educativo dos alunos e efetuar convenientemente o seu processo de

aprendizagem.

Correia (1999) evidencia que dada a complexidade envolvente a esta temaética de
integracdo e de inclusdo, a formacdo proporcionara aos docentes a aquisicdo de um
conjunto de conhecimentos respeitantes a esta area, assim como os fundamentos em que
esta se baseia: as técnicas e métodos mais adequados a utilizar, as formas de avaliacdo a
recorrer, a compreensao e identificacdo das incapacidades ou desvantagens que o aluno
apresenta, o reconhecimento e aplicacdo das estratégias mais convenientes ao seu
desenvolvimento, o conhecimento de toda a legislacdo e a sensibilizagdo dos professores

para esta realidade.

Este autor defende ainda que os cursos de formacdo inicial das escolas superiores de
educacdo do pais deverdo incluir uma vertente em educacao especial, constituida por uma

parte mais tedrica e um estagio, de pelo menos, um semestre.

Apesar da maioria dos professores acreditar no conceito de incluséo, tem-se verificado que
estes revelam receios em relacdo a este processo de mudanca, especificamente porque
sentem que lhes falta a formacdo necesséaria/adequada para ensinar os alunos com

Necessidades Educativas Especiais (Correia & Martins, 2000).

Muitos professores sentem dificuldades em gerir as adaptacdes curriculares, em lidar com
algumas necessidades médicas e fisicas dos alunos ou nos procedimentos a seguir em casos

de emergéncia.

Alguns estudos revelam que as exigéncias educativas sdo maiores quando os professores
do ensino regular tém alunos com Necessidades Educativas Especiais incluidos nas suas
turmas. Experimentando desta forma uma tensdo que diminui a sua habilidade para dar
atencdo as necessidades académicas e sociais dos alunos sem Necessidades Educativas
Especiais e aumentando a sua frustracdo (Conway & Gow, 1988, citados por Salend,
1998).
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A forma mais segura de melhorar as atitudes e as expectativas dos professores €
desenvolver o seu conhecimento sobre a diversidade dos alunos e as competéncias para 0s

ensinar.

Muitos dos professores receiam a filosofia de inclusdo, de acordo com (Werts, Wolery,
Snyder, Caldwell e Salisbury, citados por Correia & Martins, 2000), quando ndo lhes sdo
disponibilizados recursos materiais e humanos, tempo e formacéo necessarios para a
implementarem com sucesso. Em outras situacGes professores afirmam a sua falta de

competéncia para ensinar contedos curriculares a turma.

Nesta perspetiva sera muito complicado avancar para uma perspetiva de escola inclusiva
sem que todos os professores desenvolvam uma competéncia suficiente para ensinar todos

os alunos.

Todas as escolas devem preocupar-se com a formacdo do seu pessoal docente de acordo
com os objetivos educacionais por elas tracados. Os professores necessitam de formacao
especifica que lhes permita perceber minimamente as problematicas que os seus alunos

apresentam, que tipo de estratégias deve ser considerado para lhes dar resposta.

Neste seguimento (Nogueira, 1990: 95) afirma que “sera desejavel que a formagdo seja
efetivamente centrada na escola” e que segundo (Costa, 2003: 250) seja “ partilhada com
os restantes professores, ja que a escola deve ser construcdo interativa de todos os

elementos da comunidade”.

No que respeita a implementacdo de um modelo inclusivo, os profissionais passam a ter
um papel mais ativo no processo ensino/aprendizagem, exigindo desta forma um
aperfeicoamento as suas competéncias, sendo necessaria a oferta de oportunidades de

desenvolvimento profissional.

Assim é “necessario introduzir nas escolas os novos conhecimentos resultantes da

investigacdo cientifica, bem como considerar as aplicacdes praticas adequadas, a fim de
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incrementar a eficicia do trabalho do docente e, por conseguinte, a qualidade da educacdo”

(Correia, 1994, citado por correia e cols., 1997: 162).

Segundo (Hunter, 1999, Correia, 2008 citado por Correia, 2010: 39) “preparar
convenientemente os profissionais para estas novas fungdes e responsabilidades exige a
implementacdo de um modelo de formagéo continua, consistente, planificado e selecionado

de acordo com a filosofia comum definida pela e para a escola”

Na mesma linha de pensamento a formacgao para (Correia, 1994, citado por Correia e cols.,
1997: 162):

”devera ter lugar no proprio local onde o professor exerce a sua atividade e/ou numa
instituicdo de ensino superior ou afim, através de cursos de média duracdo, jornadas
de trabalho, mesas-redondas, ciclos de conferéncias, coléquios, simpdésios, congressos
¢ seminarios”

Para além da devida formacéo na perspetiva de (Correia, 2003) é muito importante para 0s
professores que exista uma parceria com o0s pais, na educacdo de criancas com
Necessidades Educativas Especiais. Demonstrando serem os pais quem melhor conhecem
a criancga, a sua ajuda refletem informacdes valiosas aos professores, que deverdo ser tidas
em conta na planificacdo, execucdo e avaliagdo dos programas de intervencdo dos seus
filhos.

Apesar da formacéo de professores para os alunos com Necessidades Educativas Especiais
ainda ser considerada insuficiente, atualmente este facto ndo se deve ao nimero restrito de
formados, mas sim a auséncia de formacdo permanente. Mas como refere (Rodrigues,
2003: 97) “ apesar de tudo, a oferta da formagao tem vindo a aumentar e que as NEE estdo
mais presentes nestas formagdes” mas muitas das vezes ndo sdo realizadas pelas

necessidades dos professores.

Na linha de pensamento de (Rodrigues, 2000):

“O professor que complete o seu curso de formacdo especializada, ndo dispde de
acesso a programas organizados de formacdo permanente, ficando dependente da
organizagdo de congressos ou de seminarios que, em regra, s6 muito longinquamente
correspondem as suas necessidades profissionais”
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Toda a comunidade educativa necessita de formacdo continua de forma a possibilitar a
uma prestacdo adequada a todos os alunos com Necessidades Educativas Especiais no seu

processo de ensino/aprendizagem.
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1.13 Competéncias de avaliacdo da aprendizagem como contributo para a melhoria

da educacéo inclusiva

O sistema de avaliacdo tem por base fornecer ao professor um conjunto de informacdes
acerca dos conhecimentos e competéncias adquiridos, especificamente neste caso, pelos
alunos com Necessidades Educativas Especiais, durante o processo educativo, validando
como elementar a colaboragéo entre o professor do ensino regular e o professor do ensino

especial.

Nesta preocupacdo alguns investigadores afirmaram o seguinte:

“ Acreditamos firmemente que os professores do ensino regular e os
professores de educacdo especial devem desempenhar um papel importante na
avaliagdo das criangas com problemas de aprendizagem. Concordamos com Smith e
Neisworth (1969) que os Professores serdo as pessoas mais bem colocadas para avaliar
o0s problemas de aprendizagem das criancas, dado que, entre outras razdes, eles estardo
na maior posi¢do para observarem a dimensdo total de aptiddes e capacidades da
crianga. Geralmente, os professores conhecem bem cada uma das criangas que tém na
sala de aula e, por conseguinte, sdo capazes de distinguir entre amostras validas de
comportamentos caracteristicos e incidentes isolados, comportamentos que raramente
ocorrem ou quaisquer outras condi¢cBes temporarias. Comportamentos que sejam
exibidos com frequéncia, durante um longo periodo de tempo, sdo facilmente
diferenciados pela maioria dos professores.” (Wallace e Larsen, 1978, citado por
Correia,2008: 57)

Segundo (Myrers e Hammill, 1976; Correia, 1997, 2003, citados por Correia, 2008) a

avaliacdo do aluno com necessidades educativas especiais deve ficar ao encargo do

professor do ensino regular e do professor do ensino especial.

Simon (1988) considera que a avaliacdo das criancas diferentes devera compreender dois
sentidos, por um lado a avaliacdo das competéncias e por outro lado a avaliacdo dos

aspetos ligados a personalidade, encarando a crianga como um todo.

O psicologo, na opinido de (Correia, 1983, citado por Correia, 2008), era inicialmente a
pessoa responsavel pela avaliagdo dos alunos com Necessidades Educativas Especiais mais
acentuadas, seguido pela elaboracdo de um relatorio e de um programa educativo que
depois seria posto em préatica pelo professor do ensino especial. Agora da-se enfase ao
professor do ensino especial e ao professor do ensino regular podendo realizar a avaliagcao

das aptiddes e capacidades dos alunos.
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O professor apresenta um papel crucial na realizacdo da avaliacdo, interpretando os dados
que recolhe durante todo o processo de ensino/aprendizagem e depois converte-os em

atividades que vao ao encontro das necessidades de cada crianca (Correia, 2008).

E fundamental criar-se vérias opgbes de avaliagdo, sendo que a legislacio portuguesa,
nomeadamente o Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro (Ministério da Educacdo, 2008) no

artigo 20°, prevé adequacdes no processo de avaliacéo:

“1 — As adequagdes quanto aos termos a seguir para a avaliacdo dos progressos das
aprendizagens podem consistir, nomeadamente, na alteragdo do tipo de provas, dos
instrumentos de avaliacdo e certificacdo, bem como das condi¢des de avaliagdo, no
que respeita, entre outros aspectos, as formas e meios de comunicacdo e a
periodicidade, duracdo e local da mesma.

2 — Os alunos com curriculos especificos individuais ndo estdo sujeitos ao regime de
transicdo de ano escolar nem ao processo de avaliagdo caracteristico do regime
educativo comum, ficando sujeitos aos critérios especificos de avaliacdo definidos no
respectivo programa educativo individual”.

Estas adaptacGes devem permitir uma melhor compreensdo dos conhecimentos e

desenvolvimento das competéncias de cada aluno.

Neste sentido (Correia, 2008), para ajudar o professor a iniciar um processo de avaliagcdo
que leve a preparacdo de intervengdes destinadas a evitar que o aluno possivel com
necessidades educativas especiais seja encaminhado de imediato para os servicos de ensino
especial, apresenta quatro niveis distintos de avaliagdo: “Avaliacdo Inicial, Avaliagdo

Preliminar, a Avaliacdo Compreensiva e a Avaliagdo Transicional”.

Relativamente a “Avalia¢do Inicial”, refere que esta se prende a uma avaliacdo preventiva,
estabelecendo o seu primeiro nivel. A intervencdo é da inteira responsabilidade do
professor da turma. Este comeca por identificar os problemas ou as areas em que o aluno
revela niveis de aprendizagem mais baixos, para levar a uma primeira intervencdo
educacional. Nesta fase, o professor do ensino regular, deverd usar uma variedade de
métodos informais de avaliacdo para Ihe permita elaborar intervencdes educativas eficazes

de forma a recolher informacéo adequada sobre os problemas dos alunos.
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Ao verificar que o aluno apresenta insucesso escolar, o professor devera consultar outros
profissionais de educagdo. Em conjunto constituirdo a equipa de apoio ao aluno, para
identificar os problemas, as modifica¢des, ajustamentos e/ou adaptagcdes em relacdo a sala
de aula. Este procedimento intitula-se por “Avaliagdo Preliminar” que pretende evitar um

encaminhamento direto para os servicos de educacgéo especial, por vezes injustificado.

E considerado por Correia (1999) como sendo “uma das partes mais importantes de todo o
processo de avaliagdo para a crianga” pois, identificadas as dificuldades dos alunos, estes
poderdo ser ajudados através de multiplas intervencGes educativas que devem anteceder, se

necessario, 0 encaminhamento para os servigos de educacao especial.

No que concerne & “Avaliagdo Compreensiva”, esta surge no seguimento da avaliagdo
preliminar, pois existem alunos que, mesmo com todas as intervencgdes educativas
efetuadas, continuam a revelar dificuldades. Assim, a avaliagdo compreensiva é realizada
por uma equipa multidisciplinar que procedera a observacdo direta dos alunos nos seus
ambientes naturais, nas diferentes &reas de desenvolvimento, tais como a académica, a
intelectual, a motora, a da linguagem e as percetivas (auditiva e visual) entre outras,
através do uso de instrumentos e técnicas formais e informais com base na observacdo

realizada e a elaboragdo de um Programa Educativo Individualizado (PEI).

Finalmente a “Avaliacdo Transicional” debate-se com o problema do terminar da vida

escolar do adolescente e a sua transi¢do para a vida ativa.

No que concerne aos alunos com Necessidades Educativas especiais, este devera ser
colocado mais cedo. Este enfrenta-se a partir do momento que fazem parte da educacéo
especial, ou seja, quando as necessidades educativas especiais sdo identificadas e as
necessidades indiciem a elabora¢do de um Programa Individual de Transic¢&o (PIT).

Para 0 mesmo autor, (Correia, 2008) é um programa que, para além de considerar o

combinado no Projeto Individual Educativo, contém um conjunto de medidas que auxiliam

a sua transicdo para a vida ativa, requerendo a participacdo da familia e da comunidade.
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Desta forma, as atividades subscritas no Programa Individual de Transi¢cdo devem efetuar-
se em locais onde o aluno poderé vir mais tarde a desempenhar as suas tarefas de trabalho.

A avaliacgdo transicional deve ser tida como um processo continuo, com destaque ao papel
do aluno ndo s6 como estudante, mas também como futuro trabalhador, membro de familia
e cidaddo preparado para executar com sucesso, na comunidade onde se vier a inserir, as

tarefas do dia-a-dia com autonomia e independéncia.

Assim, a avaliacdo para além de se centrar no aluno, nas suas capacidades, interesses e
necessidades, ela deve também considerar os ambientes — educacional, familiar e
comunitario (de vida e de trabalho) — adaptando-se as caracteristicas do aluno (Smith, e al.,
1994 cit. por Correia).

No Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro, nomeadamente no Capitulo I, artigo 3°, €
importante, evidenciar que em todo o processo de avaliacdo, para além da equipa de
avaliacdo (os professores do ensino regular e especial, os terapeutas, psicologos ou
médicos), também é fundamental conhecer a opinido dos pais ja que estes sdo 0s que
contactam precocemente com o0 aluno possuindo um conhecimento mais abrangente das
caracteristicas pessoais e individuais do aluno (os seus gostos e preferéncias,
comportamentos face a estranhos, capacidades e competéncias, necessidades e interesses,
motivacdes, ritmo) que sdo essenciais para o conhecimento profundo da crianca e,
consequentemente, que se recorra a melhor metodologia tendo em conta a sua
individualidade. Eles tém o direito e o dever de cooperar ativamente em tudo o que se

compare com a Educacdo Especial a prestar ao seu filho.

Eventualmente, se os pais ndo concordarem com as medidas educativas propostas pela

escola, podem recorrer aos servi¢os do Ministério da Educacao.

As criangas com Necessidades Educativas Especiais deverdo ser encaradas como um todo,

na integridade do seu desenvolvimento.
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1.14 Estratégias para o desenvolvimento da educacéo inclusiva

Toda a escola que pretenda adotar uma politica de escola inclusiva devera desenvolver os
principios, a politica e as praticas na area das Necessidades Educativas Especiais
respeitando a diferenca e o contributo das capacidades e interesses de cada aluno para a
construcdo de um conhecimento partilhado para alcancar o sucesso académico e socio

emocional.

Como refere (Sanches, 1996), a educacdo inclusiva sé funciona se forem introduzidas nas

salas de aulas inclusivas estratégias e praticas diferentes das que normalmente se praticam.

A adequacdo curricular, assente nas adaptacfes curriculares € a solucdo acertada para
alcancar respostas educativas eficazes baseadas nas necessidades especificas de
aprendizagem dos alunos com Necessidades Educativas Especiais.

Assim, nesta linha de pensamento e depois de feita uma revisdo da literatura, descrevemos
sucintamente, algumas estratégias para a implementacdo de uma comunidade educativa

inclusiva bem-sucedida:

e Criar um ambiente positivo

O professor na opinido de (Correia et al., 2008) representa um papel importante na criacao
de ambientes educacionais positivos e enriquecedores na medida que as suas atitudes
influenciardo a insercdo harmoniosa dos alunos com Necessidades Educativas Especiais na
classe regular. Da mesma forma (Nielsen, 1999:23) afirma que “o professor deve transmitir
sentimentos positivos como deve também revelar-lhes afecto. As atitudes do professor sdo
rapidamente detectadas e adoptadas pelos restantes alunos.” Desta forma o professor deve
ser um modelo para os alunos propiciando-lhes um ambiente acolhedor para proporcionar
interacbes com e sem alunos com Necessidades Educativas Especiais, fomentando
momentos de amizade e valorizacdo da diferenca (Correia et al., 2008). Nielsen (1999)
anuncia que professor deve também ter cuidado com o discurso adotado evitando o uso de

quaisquer expressdes que possam apresentar uma conotacdo negativa; que todo o corpo
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docente deve estar envolvido no atendimento as necessidades do aluno partilhando a
responsabilidade de resposta; o equipamento na sala de aula poderd ser alterado para a
rececdo aos alunos com Necessidades Educativas Especiais, proporcionando-lhes
antecipadamente uma familiarizacdo com o espaco educativo de forma a sentirem- se mais
confortaveis e seguros; o professor deverd trabalhar em conjunto com o professor do

ensino especial de forma a assegurar toda a assisténcia possivel.

e Rececdo a crianga com necessidades educativas especiais

O professor deve considerar um conjunto de atividades que segundo (Correia et al., 2008) a
ajudam a criar verdadeiras comunidades de apoio que permitam que todos os alunos
aprendam um pouco de cada um, se sintam bem-vindos e inseridos numa turma por forma

a evitar situacGes de mal-estar.

e Promover a amizade entre as criancas com e sem Necessidades Educativas

Especiais

Na opinido partilhada de (Correia et al., 2008) e (Nielsen, 1999) antes da colocagédo do
aluno com necessidades educativas especiais na turma do ensino regular, o professor de
educacdo especial e o professor de turma devem comunicar informacao adequada sobre as
Necessidades Educativas Especiais do aluno a turma, aos restantes profissionais e aos pais.
Devem ser abordadas atividades que permitam que as criangas aprendam e trabalhem em
conjunto que promovam comportamentos de interacdo social entre todos os alunos. Para
que desta forma os alunos com Necessidades Educativas Especiais se sintam inseridos na

turma, fazendo parte de uma comunidade.

e Sensibilizar as criancas para a inclusao
O professor deve sensibilizar os alunos sobre os tipos de diferencas que existem entre as
criangas, incluindo os que apresentam Necessidades Educativas Especiais. Desta forma,

promover-se-a 0 desenvolvimento de atitudes/interacbes mais positivas entre todos,

proporcionando redes de apoio e amizade (Correia et al., 2008). Os alunos devem trabalhar
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em conjunto, de forma cooperativa, para assim mostrar um maior reconhecimento e

encorajar e apoiar os alunos com Necessidades Educativas Especiais (Nielsen, 1999).

e Envolvimento parental

Cabe ao professor para (Nielsen, 1999) convocar reunides com 0s pais e convida-los a
visitar 0 espaco educativo para que estes sejam envolvidos no processo de incluséo,
proporcionando assim uma experiéncia educativa compensadora ao aluno. “o
envolvimento parental no processo educativo do aluno e a assisténcia especial dada ao

aluno com NEE contribuirdo para o sucesso escolar” (Nielsen, 1999: 25).

A inclusdo, em todas as suas extensdes, embora constitua um imperativo ético, ndo € um
processo nada acessivel. Contudo, deve ser feito uma grande tentativa para que 0s
portadores de sindrome de Angelman (criangas, adolescentes e adultos) sejam bem
acolhidos, acarinhados e acatados na familia, na escola (regular), na associacdo desportiva
ou recreativa, na rua e em todos os locais e ambientes. Antes de tudo, sdo individuos
iguais, no seu interior, a todos nés, embora com muitas diferencas no aspeto visivel ou no
comportamento. Tém 0s mesmos sentimentos e sentem-nos como qualquer outra pessoa

(embora numa dimensé&o logicamente peculiar).

“Para que o aluno com NEE possa crescer emocional e socialmente, é necessario que

receba o0 apoio e a aceitacdo dos seus companheiros, dos professores e dos seus pais”

(Nielsen, 1999: 26).

As criangas com sindrome de Angelman apresentam uma variedade de caracteristicas

fisicas, sociais, cognitivas, de comunicagdo que requerem uma intervencao cuidada.
Todos os profissionais, incluindo professores, terapeutas, médicos, fisioterapeutas devem

possuir um conhecimento sobre a sindrome de forma a proporcionar uma educagao

adequada as necessidades da crianca de acordo com os principios inclusivos.
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A educacdo destas criangas devera ocorrer em ambientes 0 menos restrito possivel,
podendo partilhar a sua frequéncia entre a sala do ensino regular e salas adequadas a

apoios individualizados.

A escolha do local ideal para a educacéo do portador da sindrome, devera ser feita entre os
profissionais e a familia, em que primeiramente deverédo ser consideradas as caracteristicas

da crianca e posteriormente a escolha do melhor ambiente educativo.

As criangas com sindrome de Angelman, incluidas em turmas do ensino regular,
necessitam de educacdo especial e carecem de adaptacOes curriculares que orientem as
suas necessidades educacionais, para assim participar no melhor das suas possibilidades

nas atividades das diferentes areas curriculares, ressaltando a autoajuda e a socializacao.

Deve existir uma cooperacgdo entre todos os profissionais de educagdo, principalmente
entre o professor do ensino regular e o professor do ensino especial de forma a desenvolver
estratégias e atividades diferenciadas que apoiem a inclusdo destas criancas no ensino
regular, sem nunca esquecer o papel fundamental da familia. Esta devera participar sempre
no processo educativo do educando.

Estas diversidades, muitas vezes interpretadas como incapacidades na nossa sociedade
competitiva, egoista e consumista, ndo podem gerar uma discriminagdo ou uma segregacao
social (quando muito, pode-se defender o conceito de discriminagdo positiva, por forma a
proporcionar as pessoas com dificuldades, incapacidades ou desvantagens um maior

namero de regalias e atencdo social).
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Capitulo 2

Estudo Empirico
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2.1 Caracterizacéo do estudo

Nesta parte do trabalho de investigacdo, estudo empirico, apresentamos o problema, 0s
objetivos da investigacdo, as hipoteses e respetivas variaveis. Falamos da caracterizacao da
amostra, da metodologia seguida, bem como do questionério que foi utilizado. Por Gltimo a
andlise e discussdo dos dados obtidos, sempre acompanhada de gréficos para simplificar a

interpretacdo dos mesmos.

Aqui tentaremos interligar a fundamentacdo tedrica a um estudo empirico de forma a
responder a problematica que nos propusemos analisar: Inclusdo de alunos com sindrome

de Angelman nas turmas do ensino regular.

O estudo desta problemaética pretende dar resposta a algumas das questdes e ddvidas que
envolvem a sindrome de Angelman, proporcionando informacbes que permitirdo um
conhecimento mais amplo, e consequentemente, uma aprendizagem que leva a respostas

mais adequadas as necessidades destes alunos.

Neste ambito, elaboramos trés questionarios (apéndices A, B e C) aplicados a uma amostra
constituida por professores do 1° Ciclo, professores e pais dos portadores de sindrome de
Angelman, para assim procedermos a recolha de dados que nos facilite obter conclusdes

para a problematica.

2.2 Problema e objetivos da investigacéo

Todo o trabalho de investigacdo comeca sempre pela definicdo ou contextualizacdo do
problema ao qual se considera resolver. Este deve ser apresentado sob a forma de uma

pergunta, a qual devera ser expressa claramente (Quivy, 1992).

Definir o problema, € pois, comunicar o tema que se pretende trabalhar e quais 0s objetivos

desse trabalho.
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Para (Kerlinger, 1980: 35), problema ““ é uma questdo que mostra uma situagdo necessitada
de discussdo, investigacdo, decisdo ou solucdo.” Desta forma, problema é uma pergunta

que a pesquisa pretende responder.

O problema da nossa investigacdo, a qual atribuimos um caracter exploratorio (que na
opinido de (Fortin, 2006), estudo exploratério pretende descrever um fenémeno ou um
conceito relativo a uma populacdo, de forma a estabelecer as caracteristicas dessa
populagéo) foi o de saber o posicionamento e a opinido de professores do ensino regular
(1°ciclo) e pais dos portadores de sindrome de Angelman face a inclusdo dos alunos com
sindrome de Angelman no ensino regular (1°Ciclo), ou seja, a pergunta de partida para o
nosso problema é:“O aluno portador de sindrome de Angelman deve estar incluido ou ndo

nas turmas do ensino regular?”.

Com o proposito de esclarecimento deste tipo de problema, os objetivos desta investigacao

a serem ou nao corroborados no final sdo:

Descobrir se os profissionais de educacéo e pais concordam ou ndo com a inclusédo

de um aluno com sindrome de Angelman numa turma do ensino regular;
e Averiguar se é necessaria uma formacdo especializada, por parte dos professores,
para uma inclusdo de alunos portadores de sindrome de Angelman numa turma de

ensino regular;

e Apurar a opinido dos professores e pais se existe uma pratica da educac¢éo inclusiva

na escola/agrupamento que o portador de sindrome de Angelman frequenta;

e Avaliar a articulagdo entre os professores do ensino regular, os professores do

ensino especial e os pais;

e Investigar o parecer dos professores no acompanhamento destes alunos atendendo

aos recursos materiais e humanos disponiveis;
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e Averiguar se inclusdo de alunos com sindrome de Angelman em turmas regulares

beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto;

e Indagar as maiores dificuldades que os professores dos portadores apresentam com

a incluséo;
e Procurar saber se os portadores de sindrome de Angelman, além de frequentar o
ensino regular, devem conjugar 0 seu processo ensino aprendizagem com outro tipo

de apoios ou terapias;

e Apurar as dificuldades que os pais apresentam com a frequéncia do seu filho no

ensino regular.
2.3 Hipoteses e variaveis
A hipébtese é uma sugestdo para o problema colocado. Uma resposta que se sugere para
uma questdo proposta no problema, uma expectativa sobre acontecimentos baseada em

generalizacGes de uma relacdo que se assume como tal, entre determinadas variaveis.

Face ao problema apresentado e a procura de respostas para 0s objetivos, apresentamos a
seguinte hipotese a ser corroborada no final do processo de investigacao:

H1- Os alunos portadores de sindrome de Angelman beneficiam de um melhor processo de

ensino-aprendizagem se incluidos em escolas do ensino regular.

Seguidamente a formulacdo das hipoteses, o investigador deve identificar o estatuto das

variaveis.

Sdo as informacdes que as hipoteses mencionam, definindo as relagcdes de causa e efeito

que se aguarda acontecer entre elas.
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Neste caso incidiremos sobre duas variaveis: dependente e independente. Sendo a primeira
a variavel que depende dos procedimentos do que se investiga. E o que o investigador

pretende avaliar.

A segunda ndo depende da investigacdo. E o fator que ¢ manipulado e selecionado pelo

investigador para determinar a sua relacdo com o fenémeno observado.

Portanto, a Variavel Independente € Inclusdo nas escolas do ensino regular e a Variavel

Dependente é Beneficiar de um melhor processo de ensino/aprendizagem.

2.4 Amostra

O estudo centrou-se na recolha e interpretacdo de opinifes expressas, por professores e
pais dos portadores de sindrome de Angelman em Portugal, relativamente a caracterizacao
pessoal e profissional, bem como a caracterizacdo académica e aspetos relacionados com a

inclusdo dos portadores.

Desta forma, a amostra é constituida 100 inquiridos distribuidos por 40 professores do
1°ciclo do ensino bésico pertencentes a escolas basicas do 1° ciclo do concelho da Calheta,
Regido Autonoma da Madeira; por 20 pais de portadores de sindrome de Angelman e por
40 professores dos portadores de sindrome de Angelman distribuidos por Portugal

continental.

A amostra dos pais € mais pequena, uma vez gue ndo conseguimos mais respostas.

2.5 Instrumentos e procedimentos de recolha de dados

Refletidas as vantagens e os inconvenientes dos diversos instrumentos de investigagcdo em
educacdo, optdmos pelo método de investigacdo quantitativo que tem como objetivo a
identificacdo e exibicdo de dados, indicadores e tendéncias observaveis, através da

aplicacdo de um inquérito, por questionario (se o questionario é aplicado sem a presenca de

um entrevistador).
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O método quantitativo possibilita apelar a instrumentos de recolha de dados organizados
para analise de informacdo objetiva, em condi¢bes orientadas. A utilizagdo de uma
metodologia quantitativa permite exibir resultados do estudo através de procedimentos

estatisticos.

Tornou-se vantajoso escolher um método caracterizado por recolher, através da expressdo
escrita, as informacbes de uma forma relativamente mais rapida, que fosse benéfico a
compreensdo do posicionamento e das opinides dos professores e pais face a inclusdo da
crianga com sindrome de Angelman, que conjuntamente garantisse a confidencialidade e o
anonimato das respostas dos sujeitos e ndo atrapalhasse as atividades normais dos

professores.

Sousa (2005), considera o questionario da seguinte forma:

“Podemos considerar o questionario como uma técnica de investigagdo em que se
interroga por escrito uma série de sujeitos, tendo como objectivo conhecer as suas
opinides, atitudes, predisposi¢Oes, sentimentos, interesses, expectativas, experiéncias
pessoais, etc. Aplicar um questionario é interrogar um determinado numero de
sujeitos, tendo em vista uma generalizacdo, ou melhor, o suscitar de um conjunto de
respostas individuais, em interpreta-las e generaliza-las.”.

O mesmo autor refere que um questionario questiona, pergunta, interroga. Derivado do
termo latino quaestionarium, a palavra questionario designa uma série de questdes ou

perguntas sobre um dado assunto.

Na nossa investigacdo elaboramos trés questionarios autoadministrados sem a presenca do
entrevistador, constituidos maioritariamente por questes fechadas e por algumas abertas
de forma a completar e contextualizar a informacdo quantitativa obtida por outras

variaveis.
Durante o processo de construgdo, passamos por Vvérias tentativas de formulacdo das
questdes, de forma a adquirir exatiddo que fagca com que os individuos compreendam o que

Ihes € perguntado.

Para melhor clarificar a elaboracdo do questionario adotamos como referéncia alguns dos
conselhos de (Fox, 1981 citados por Dias, 1996):
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» Limitacdo do universo de perguntas, para que os sujeitos dediqguem 0 menor tempo
possivel a sua resposta;

* Estruturacdo do modelo de resposta, para que 0s sujeitos ndo sejam confrontados com
respostas longas e pouco interessantes;

e Incluir um bloco introdutério e elucidativo dos objetivos da pesquisa, condi¢Bes de

anonimato e agradecimentos.

Tivemos igualmente em consideracao as habilitagdes e o publico-alvo; a organizacdo das
questBes seguindo um percurso ldgico; para que ndo tivessem mais que um significado, as
questBes ndo foram ambiguas, para ndo levar a diferentes interpretacGes; a mudanca de
tema dentro do questionario que normalmente identifica um novo bloco de questdes, foi
introduzida por um titulo de apresentacdo; finalmente as questdes foram desenvolvidas

com clareza, coeréncia e neutralidade.

Todo o questiondrio é composto por um conjunto estruturado de perguntas,
antecipadamente definidas na sua ordem e conteddo, garantindo a confidencialidade e o

anonimato de todas as respostas dos sujeitos.

Desta forma, o questionario dirigido aos professores do 1° ciclo do concelho da Calheta é
composto por trés partes com um total de 21 questdes: a primeira relativa a identificacédo
de dados pessoais e profissionais dos inquiridos; a segunda relativa a formacao académica
e profissional, constituida por um conjunto de questbes fechadas dicotomicas (Sim/Nao),
que surgem de modo a conferir alguma liberdade nas opinifes aos sujeitos inquiridos; a

terceira relativa a inclusdo.

O questionario aos professores dos portadores de sindrome de Angelman ndo se encontra
dividido por partes e € constituido por 12 questdes.

Finalmente o questionario dirigido aos pais dos portadores da sindrome é constituido
igualmente por trés partes com 24 questdes. A primeira com a caracterizacdo pessoal e
profissional dos pais, a segunda pela caracterizacdo pessoal do portador e por ultimo a

parte relativa a inclusdo.
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Segundo (Silvestre et al., 2012: 159) “quando se pretende obter dados com menos
profundidade e que sejam passiveis de serem comparados, 0 questionario € a técnica de

recolha de dados apropriada.”

Antes da aplicacdo dos questionarios, procedemos a um préteste para encontrar 0s
problemas apresentados no instrumento de recolha de dados, para que posteriormente 0s

inquiridos reais ndo encontrassem dificuldades em responder.

Na opinido de (Fortin, 1996), o préteste € um ensaio de um instrumento de medida antes da

sua utilizagéo.

Desta forma, tivemos o cuidado de testar o questionario num grupo semelhante ao da
amostra (10 professores do 1° ciclo e 10 pais de criangas com necessidades educativas

especiais) em estudo de forma a medir o grau de aceitagdo e compreenséo.

Como ndo foram referidas sugestfes que merecessem reformulacdo, procedeu-se a sua

aplicagéo.
Apos a recolha do questionario procedemos a sua andlise de forma a efetuar o tratamento

dos dados, onde apelamos a varios programas informaticos, designadamente o processador

de texto Word e folha de célculo Excel;
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2.6 Tratamento de dados

2.6.1 40 professores, distribuidos pelo 1°ciclo do ensino béasico pertencentes a

escolas basicas do concelho da Calheta (Madeira)

Parte | — Caracteristicas pessoais e profissionais

1. Idade:

W<25anos

W25a35anos

m36ad5anos

W46a55anos

M>56 anos

Gréfico 1-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo da idade
Observando o grafico 1, podemos detetar que 55% dos inquiridos tém idades
compreendidas entre os 25 e os 35 anos, 30% tem idades compreendidas entre os 36 e 0s
45 anos e 15% entre 0s 46 e os 55 anos. Concluimos que dos 40 inquiridos, a maior

percentagem refere-se ao grupo entre os 25 e 35 anos de idade.

2. Género:
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Género

M Feminino

B Masculino

Gréfico 2-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcao do género

Com base na observacao do gréafico, podemos referir que 72% dos inquiridos sdo do sexo

feminino e apenas 28% do sexo masculino.

3. Habilitacbes Académicas:

0% Habilitagoes académicas

0% 0%

W Bacharelato

M Licenciatura

m Pos-graduacdo

W Mestrado
B Douturamento

m Outro

Gréfico 3-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo das habilitacdes académicas
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Quanto as habilitaces académicas, tendo como referencia o grafico podemos concluir que
dos 40 inquiridos 87% possuem licenciatura e 13% Po6s-Graduagéo.

4. Categoria Profissional:

categoria profissional

M Prof. Ens. Regular

M Prof. Ens. Especial

M Prof. Apoio Socio
Educativo

M Prof. das act. Enrig.
curricular

W Outro

Gréfico 4-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo da categoria profissional

Com base na observacdo do grafico, 50% dos inquiridos sdo professores das atividades de
enriquecimento curricular, 37% séo professores do ensino regular, 8% do ensino especial e

por Gltimo os restantes 5% referem-se a outros.

5. Tempo de servigo prestado
No que concerne ao tempo de servico dos professores, o grafico 5 indica-nos que 2% tém
entre 0 a 5 anos de servico; 65% entre 5 a 12 anos; 15% entre 13 a 19 anos; 13% entre 20 a

26 anos e 5% com 27 anos ou mais. Podemos concluir que a maioria dos inquiridos possuli

de 5 a 12 anos de servigo.
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Tempo de servico prestado

2%

W <5 anos

W5al2anos
m1l3al9anos
W20a 26anos

W =>27 anos

Gréafico 5-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo do tempo de servico prestado
Parte 11 — Formacédo académica e profissional

1. Que tipo de instituicdo de ensino superior frequentou na sua formacéo inicial?

Instituicao de ensino superior

0%

M Privada

W Publica

M Outra

Gréfico 6-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao tipo de instituicdo de ensino superior que

frequentaram na sua formacéo inicial
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Com base no grafico podemos constatar que 78% dos inquiridos frequentou uma
instituicdo publica e 22% uma institui¢do privada.

1.1.Nome da instituicdo que frequentou:

A instituicdo de ensino superior, que os 40 inquiridos frequentaram, revela-se bastante
heterogénea como indica o gréafico 7.

B E.Ed. de Infdncia e Magistério Primario de V. N. de Famalicdo
B U.T.AD.

M E.S.E. de Castelo Branco

B E.S.C.E. de Felgueiras

M Escola Superior de Viana do castelo

M Instituito Politécnico da Guarda

B ES.E.de Leiria 3%

W]

5%
Escola de Magistério Primario do Funchal 3%

M Escola Superior de Educacdo Jean Piaget
m|S.CE
Escola Superior de Educagdao de Coimbra
Escola Superior de Educacgdo de Santarém
Instituto Politécnico de Braganga
Faculdade de Letras do Porto

Ndo respondeu

Gréfico 7-distribuicdo dos sujeitos pelo nome da institui¢cdo que frequentaram

2. Na sua formacdo inicial teve alguma disciplina relacionada com a Educacéo

Especial?
Podemos referenciar, com base na observacdo do grafico 8, que 57% dos inquiridos teve

uma disciplina relacionada com a educacdo especial na sua formacéo inicial e 43% néo

teve.
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Disciplina relacionada com educacgao
especial

Gréfico 8-distribuicdo dos sujeitos pela sua formacao inicial: se tiveram alguma disciplina

relacionada com a educagéo especial

3. Alguma vez lecionou turmas com alunos portadores com sindrome de Angelman?

Lecionou turmas com alunos
portadores de sindrome de angelman

Grafico 9-distribuicdo dos sujeitos em funcdo do lecionamento de turmas com alunos

portadores de sindrome de Angelman

Visualizando o grafico podemos concluir que 5% (2) dos inquiridos ja lecionaram turmas

com alunos portadores com Sindrome de Angelman e 95% dos inquiridos ainda nao
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lecionaram. Concluindo, a maioria dos inquiridos ndo lecionaram turmas com alunos

portadores de sindrome de Angelman.
3.1.Se sim, achou a experiéncia positiva?
Dos professores que lecionaram turmas com alunos portadores de sindrome de Angelman,

100% dos inquiridos consideraram a experiéncia positiva, opondo-se aos 0% que nao

consideraram a experiéncia positiva.

Experiéncia positiva

0%

Gréfico 10-distribuicdo dos sujeitos em relagdo a quem achou a experiéncia positiva

3.2.0 facto de ter lecionado despertou-lhe curiosidade em obter maior conhecimento

sobre a intervengdo com alunos portadores de Sindrome de Angelman?
Estatisticamente o grafico 11 aponta 100% para a resposta “Sim”. Mostrando assim, que 0s

professores tém curiosidade em obter maior conhecimento sobre a intervencdo com alunos

portadores de sindrome de Angelman.
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Obtenc¢ao de conhecimentos sobre a
interveng¢ao com alunos com SA

0%

Gréafico 11-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo da obtencéo de maior

conhecimento sobre a intervencdo com alunos portadores de sindrome de Angelman

1. Possui formacdo para dar uma resposta educativa adequada as necessidades do

aluno com sindrome de Angelman?

Possui formacao adequada

Gréfico 12-distribuicdo dos sujeitos em funcdo da formacdo adequada para dar resposta aos

alunos com sindrome de Angelman
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Observando o gréfico 12, podemos constatar que a esmagadora maioria dos docentes
(93%) afirma ndo ter formagdo especifica para dar uma resposta educativa adequada ao
aluno com sindrome de Angelman. Apenas 7% dos professores dizem ter formacédo para

responder adequadamente as necessidades destes alunos.

1.1.Se sim, como é que a adquiriu?

Como adquiriu

0;0%__ 0;0%

W Por formacao continua
W Por acgdes de formacgdo
M Seminarios

m Congressos

W Por workshops

m Coloéquios

m Conferéncias

Gréfico 13-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a forma como adquiriram a formacéo
Nesta analise somente trés inquiridos responderam. Dos trés inquiridos que responderam
afirmativamente a questdo anterior, destacamos o papel fundamental das agdes de
formagéo, tendo sido frequentada por todos.

2. Sente necessidade de formacéo / atualizacao?

De acordo com os dados do grafico 14, cerca de 97% dos inquiridos sente necessidade de

formacdo/atualizacdo relativamente a sindrome de Angelman, os outros 3% revela ndo
necessitar de formag&o/atualizacéo.
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Formagao/atualizagdo

3%

Gréafico 14-distribuicdo dos sujeitos em funcéo da necessidade de formacao/actualizacao

3. O professor no ensino regular poderd dar uma resposta adequada aos alunos com

sindrome de Angelman sem ter uma formacao especializada?

O professor podera dar uma resposta
adequada sem ter formagao
especializada

Gréfico 15-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a resposta adequada aos alunos com

sindrome de Angelman sem ter formag&o especializada

Observando o grafico 15, podemos constatar que 85% dos docentes concorda que o
professor do ensino regular ndo podera dar uma resposta adequada aos alunos com
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sindrome de Angelman sem ter uma formacgdo especializada opondo-se aos 15% que

concordam que sim.

Parte 111 — Inclusdo

1. Os alunos com sindrome de Angelman devem estar incluidos em turmas do ensino

regular?

Alunos com sindrome de angelman
devem estar incluidos em turmas do
ensino regular

WSim
B Nio

Ndo respondeu

Gréfico 16-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao aluno com sindrome de angelman

inserido no ensino regular

Observando o grafico 16, podemos constatar que 77% dos docentes concorda com a
inclusdo, em contraste com 8% dos docentes, que discordam. Podemos ainda visualizar

gue 15% dos inquiridos optaram por ndo responder a esta questdo.
2. Na sua opinido, o professor deve desenvolver estratégias e atividades diferenciadas
gue apoiem a inclusdo de alunos portadores de sindrome de Angelman no ensino

regular?

Ao analisar o grafico 17, podemos observar que a grande maioria dos professores (80%)

estd de acordo em desenvolver estratégias e atividades diferenciadas que apoiem a inclusao
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de alunos portadores de sindrome de Angelman no ensino regular, 5% responderam que

n&o e os restantes 15% n&o responderam

Professor devera desenvolver
estratégias/atividades diferenciadas

WSim
B Nio

M Ndorespondeu

Gréfico 17-distribuicdo dos sujeitos pela opinido se o professor deve desenvolver
estratégias e atividades diferenciadas que apoiem a inclusdo de alunos com sindrome de

angelman

3. Ainclusdo de alunos com sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia o

processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto?

Atendendo aos valores do grafico 18, 62% dos inquiridos referem que a inclusao de alunos
com sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia o processo ensino/
aprendizagem de todos no seu conjunto, 20% referem que n&o beneficia e os restantes 18%

nado responderam.
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A inclusao beneficia o processo de
ensino/aprendizagem de todos no
seu conjunto

WSim
B Nio

M Ndorespondeu

Gréafico 18-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao beneficio da inclusdo de alunos

com sindrome de Angelman em turmas regulares

4. Considera que na sua escola/agrupamento existe uma pratica de educacdo

inclusiva?

Pratica de educag¢ao inclusiva na
escola

WSim

W Nao

M Ndorespondeu

Gréfico 19-distribuicdo dos sujeitos pela existéncia de uma préatica de educacédo inclusiva

na escola/agrupamento
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Concluimos que perante os dados estatisticos do grafico 19, 87% dos professores
reconhece existir uma prética de educacdo inclusiva na sua escola/agrupamento e 13%

optaram por ndo responder.

5. Na sua escola / agrupamento existe uma boa articulacéo entre professores do ensino
regular e os professores de educacao especial?

Ao observar grafico 20 podemos verificar que a maioria dos inquiridos (90%) afirma
existir uma boa articulagcdo entre os professores do ensino regular e os professores do
ensino especial. Os restantes 10% dos inquiridos ndao responderam a questao.

Articulacao entre professores de
ensino regular e ensino especial

0%

10%
WSim
B Nio

Ndo respondeu

Gréfico 20-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a existéncia de uma boa articulagdo entre
os professores do ensino regular e os professores de educacao especial

6. O que acha da Inclusdo/Integracdo no ensino regular das criangas portadoras de

sindrome de Angelman atendendo aos recursos materiais e humanos disponiveis?
Relativamente & incluséo/integracdo no ensino regular das criancgas portadoras de sindrome

de Angelman atendendo aos recursos materiais € humanos disponiveis 66% dos inquiridos
afirmam que necessitam de mais recursos materiais e humanos, 17% afirma que estas
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criancas devem estar em escolas especiais, 15% afirma ser importante e positiva e

finalmente 2% n&o responderam.

Inclusao no ensino regular atendendo
aos recursos materiais e humanos
disponiveis

M E importante e positiva

2%
M Necessita de mais recursos
materiais e humanos

W Estas criancas devem estar
em escolas especiais

M Naorespondeu

Gréafico 21-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a inclusdo no ensino regular das criancas

portadoras de sindrome de angelman atendendo aos recursos disponiveis
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2.6.2 Professores dos portadores de sindrome de angelman

1. Tempo de servico

No que concerne ao tempo de servi¢o dos professores do portador da sindrome em estudo,
o grafico 22 indica-nos que 12% tém menos 5 anos de servigo; 12% entre 5 a 10 anos; 23%
entre 10 a 15 anos; 43% entre 15 a 20 anos e 10% mais de 20 anos. Podemos concluir que

a maior percentagem aponta para os inquiridos que possuem de 15 a 20 anos de servico.

Tempo de servico

B Menosde 5anos MEntre5 e l1l0anos ®WEntre10e 15 anos

B Entre 15 e 20 anos W maisde 20 anos

N

Gréfico 22-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo do tempo de servigo

2. Habilitagdes Académicas

Quanto as habilitacbes académicas, tendo como referencia o grafico 23, podemos concluir
que dos 40 inquiridos 45% possuem licenciatura, 32% pds-graduacdo, 20% mestrado e 3%

outros, nomeadamente licenciatura em curso.
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Habilitagoes Académicas

M Bacharelato M Llicenciatura B Pos-Graduacgap
m Mestrado B Doutoramento B QOutro

1;3%

0; 0% __—0; 0%

Gréafico 23-distribuicao dos sujeitos da amostra em funcdo das habilitagdes académicas

3. Categoria profissional

Categoria profissional

H Professor do ensino regular-titular de turma
B Professor do ensino especial

m Professor do apoio pedagogico

B Professor de enriquecimento do curriculo

m QOutro

5;13% 7;17%

8;20%

Grafico 24-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcéo da categoria profissional

Como podemos observar no grafico 24, 42% sdo professores do ensino especial, 20%
professores das atividades de enriquecimento do curriculo, 17% professores do ensino
regular- titular de turma, 13% categorizados por outros (professores estagiarios e terapeuta

ocupacional) e os restantes 8% referem-se a professores do apoio pedagdgico
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4. E afavor da inclusio de criangas com sindrome de Angelman em turmas regulares?

Observando o grafico 25, podemos constatar que 97% dos professores concordam a
incluséo de alunos com sindrome de Angelman em turmas regulares, em contraste com 3%

dos professores que discordam.

Inclusao em turmas regulares

ESim M Ndo

1;3%

Gréafico 25-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao aluno com sindrome de angelman

inserido no ensino regular

5. O professor do ensino regular (1°ciclo) necessita de formagdo especializada para

proceder a uma gestao inclusiva de alunos com sindrome de Angelman?

Estatisticamente o grafico 26 aponta-nos que 77% dos inquiridos referem que o professor
do ensino regular (1°ciclo) necessita de formagdo especializada nesta &rea para assim
proceder a uma gestdo inclusiva adequada dos alunos, em contraste com os 23% que
referem ndo necessitarem.
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Formagao para uma gestao inclusiva
de alunos comSA

ESim ENdo

Gréafico 26-distribuicdo dos sujeitos da amostra pela necessidade do professor do ensino

regular obter formacé&o especializada para dar uma resposta adequada

6. Possui formacdo para dar uma resposta educativa adequada as necessidades do

aluno com sindrome de Angelman?

Possui formacao parauma resposta
educativa adequada aos alunos com
SA

ESim ENdo

Gréfico 27-distribuicdo dos sujeitos em funcéo da formacdo adequada para dar resposta aos

alunos com sindrome de angelman
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Dos 40 inquiridos, 47% indica possuir formacdo adequada as necessidades do aluno com

sindrome de Angelman e 53% indica ndo possuir formagdo adequada.

6.1.Se "Sim" como a adquiriu?

Nesta analise somente 19 inquiridos responderam. Nas respostas destacamos a frequéncia
em acgdes de formagdo com 53%. A variante “Outros” apresenta 42% referindo-se a
especializacdo, mestrado, internet, pds-graduacdo. Finalmente os restantes 5% referem-se a

frequéncia de workshops.

Se "Sim" como a adquiriu?

B Acdes de formacdo B Seminarios H Congressos

m Workshops m Conferéncias m Outros

1:5% 0; 0% J_O; 0%

Gréfico 28-distribuicdo dos sujeitos em relagcdo a forma como adquiriram a formacao

7. Sente necessidade de formacgéo/atualiza¢éo nesta area?

O gréfico 29 remete-nos a informacédo que 42% dos inquiridos sente muita necessidade de
formacdo/atualizacdo relativamente a sindrome de Angelman, 32% revela necessitar
bastante de formagdo/atualizacdo, 23% uma média necessidade e finalmente com 3%
referem pouca necessidade de formacao/atualizacdo nesta area. Concluimos que a grande

maioria sente necessidade de formacédo na area.
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Necessidade de
formagao/atualizacdo nesta area

M Bastante M Muito ™ Médio MPouco B Muitopoucco

1;3% __0;0%

1

Gréafico 29-distribuicdo dos sujeitos em funcéo da necessidade de formacao/atualizacéo

8. A inclusdo de alunos com sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia o

processo de ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto?

A inclusao beneficia o processo de
ensino/aprendigagem
W Bastante M Muito = Meédio BPouco ™ Muitopouco

3;,8% ~0;0%

Q

Grafico 30-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao beneficio da incluséo de alunos com

sindrome de angelman em turmas regulares

Atendendo aos valores do grafico 30, 42% dos inquiridos referem que a inclusdo de alunos

com sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia de forma média o processo
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ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto, 30% referem que beneficia muito, 20%
referem que beneficia bastante e os restantes 8% indicam que beneficia pouco.

Concluimos que na opinido dos professores a inclusdo dos alunos portadores de sindrome

de Angelman beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto

9. Avalie a articulacdo na escola/agrupamento entre professores do ensino regular e

ensino especial.

Ao observar grafico 31 verificamos que 53% dos inquiridos afirmam existir uma razoavel
articulacdo entre os professores do ensino regular e os professores do ensino especial, 42%

afirma existir uma boa articulacéo e 5% muito boa articulacao.

Articulacao entre professores do
ensino regular e ensino especial

® Muitoboa ™ Boa Razoavel W M3 m Muitoma

0;0% —_0:0% 2;5%

—
~ l ’.

Gréafico 31-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a existéncia de uma boa articulacdo entre

os professores do ensino regular e os professores de educacao especial

10. Considera que na sua escola/agrupamento existe uma boa pratica de educacéo

inclusiva?
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No que respeita a préatica inclusiva nas escolas, 50% dos professores indicam que existe
uma média prética, 43% muita préatica e os restantes 7% referem existir bastante préatica de

educacdo inclusiva.

Existéncia na escola/agrupamento
de uma boa pratica de educagao
inclusiva

W Bastante ™ Muito Médio MPouco M Muitopouco

0;0%29% 3;7%

20;50% '.

Gréfico 32-distribuicdo dos sujeitos pela existéncia de uma préatica de educacao inclusiva

na escola

11. No seu entender, qual o obstaculo, para a escola, mais dificil de ultrapassar, no que
respeita a inclusdo dos portadores de sindrome de Angelman no processo de

ensino/aprendizagem no ensino regular?

O grafico 33 apresenta-nos que, dos 40 professores inquiridos, 50% indicaram a falta de
cooperacédo entre professores na gestdo inclusiva das adaptacdes curriculares, 23% a falta
de formacéo especializada, 17% a falta de recursos materiais, 8% a falta de espacos fisicos
adaptados e 2% a falta de recursos humanos como o obstaculo mais dificil de ultrapassar,
no que respeita a inclusdo dos portadores de sindrome de Angelman no processo de

ensino/aprendizagem no ensino regular.
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Obstaculo para a inclusao na escola

B Faita de recursos humanos

M Falta de recursos materiais

1 Falta de formacdo especializada

B Falta de cooperecao entre professores na GIAC

M Falta de espacos fisicos adaptados

. Qo i
3*8"6“\' 1,'2% 7:17%

9;23%
20;50%

Gréafico 33-distribuicao dos sujeitos em relacdo ao obstaculo mais dificil de ultrapassar

12. O processo ensino/aprendizagem do aluno com sindrome de Angelman deve ser

conjugado com outros tipos de terapias ocupacionais?

Todos os professores, segundo a anélise do grafico 34, referiram a necessidade do processo

de ensino/aprendizagem ser conjugado com outras terapias ocupacionais.

O processo de ensino/aprendizagem
deve ser conjugado com terapias
ocupacionais

ESim ENdo

0%

Grafico 34-distribuicdo dos sujeitos em relacdo da necessidade de 0 processo de

ensino/aprendizagem ser conjugado com terapias ocupacionais
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2.6.3 Pais do portador de sindrome de angelman

Parte 1 - Caracteristicas Pessoais e Profissionais
1. ldade

Relativamente a idade agrupamos os inquiridos em 5 grupos etarios: idade inferior a 20
anos, entre 20 e 30 anos, entre 30 e 40 anos, entre 40 e 50 anos e superior a 50 anos de
idade.

Idade dos pais

0% 0%

M Menos de 20
M Entre 20 e 30
M Entre 30 e 40
M Entre 40 e 50
M Maisde 50

Gréfico 35-distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo da idade

Das 20 respostas, 7 inquiridos tém idades compreendidas entre os 30 e 40 anos de idade, 8

inquiridos entre os 40 e 50 anos de idade e 5 inquiridos com mais de 50 anos de idade.

Estatisticamente o gréafico aponta para 40% entre 40 e 50 anos de idade seguido com 35%
entre 0s 30 e 40 e finalmente com 25% com mais de 50 anos de idade.

2. Categoria Profissional
A nossa amostra é constituida pelas mais variadas categorias profissionais revelando-se

bastante heterogénea: professor, informatico, técnico de laboratério, projetista,
desempregado, dirigente associativo, gestor, carpinteiro, mecéanico, contabilista, diretor
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geral, auxiliar de acdo educativa, reformado, desenhador téxtil, colorista, bancério,

carteiro, doméstica, tradutor, arquiteto e secretéria.

3. Zona Habitacional dos pais

Podemos constatar que os 20 inquiridos encontram-se dispersos por Portugal continental,

com mais incidéncia na zona Centro com 50%.

Zona habitacional

5%

M Zona Norte
M Zona Centro
M ZonaSul

M Sem resposta

Gréfico 36-distribuicdo dos sujeitos da amostra em fungéo da zona habitacional

4. Possuem algum tipo de formacdo na area da sindrome de Angelman?

O gréfico 37 aponta que dos 20 inquiridos, 5 responderam que “Sim”, 14 responderam que

“Nao” e 1 inquirido optou por ndo responder.

Atendendo aos valores do grafico podemos concluir uma maior incidéncia com 70% na

qual os pais de portadores de sindrome de Angelman ndo possuem formagé&o na area.
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Formagao na area da sindrome de
angelman

5%

M Sim
M Nio

M sem resposta

Gréafico 37-Distribuicdo dos sujeitos da amostra em funcdo da formacao na area

sindrome de Angelman

Parte 2-Caracterizacao do “Anjo”

1. Idade

A idade dos “Anjos” revela-se bastante heterogénea (desde os 2 anos até aos 29 anos de
idade).

Estatisticamente o grafico 38 aponta para um valor maior com 20%, correspondendo a 4

“Anjos com 10 anos de idade.
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M2 anos
M3 anos
M4 anos
M7 anos
M8 anos
M9 anos
M 10anos
M 14 anos
M22anos
M 24 anos

M 25 anos

M 29 anos

Grafico 38-distribui¢do dos sujeitos da amostra em fungdo da idade do “anjo”

2. Género

Género

M Feminino

M Masculino

Gréfico 39-distribuicdo dos sujeitos da amostra em fungdo do género do “anjo”

I3

Quanto ao género a amostra relativa aos “Anjos” ¢ constituida por 7 do sexo feminino e 13

do sexo masculino, ou seja, estatisticamente 35% feminino e 65% masculino.
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3. Frequenta o ensino regular?

Frequenta o ensino regular

Gréfico 40-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a frequéncia no ensino regular
No que concerne a frequéncia do “Anjo” no ensino regular, podemos analisar no grafico
que das 20 respostas, 65% frequenta o ensino regular e 35% ndo frequenta o ensino
regular.

3.1.Se respondeu “Sim”: Pré-Escolar; 1°ciclo; Outro
No grafico 41 constatamos que 54% frequenta o 1°ciclo, 23% frequenta o pré-escolar e
23% outro ciclo de escolaridade (das 3 respostas 1 frequenta o 2°ciclo e as restantes ndo

descreveram).

Para melhor analisar os objetivos do nosso estudo apenas teremos 7 “Anjos” a frequentar o
] p 3] q

1°ciclo do ensino regular.
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M Pré -Escolar

M 1.°Ciclo

M Outro

Grafico 41-distribuic¢@o dos sujeitos em relagdo a resposta “Sim”
3.2.Se respondeu 1°ciclo, em que ano de escolaridade?
No que respeita ao ano de escolaridade que o portador de sindrome de Angelman

frequenta, contatamos que dos sete a frequentar o 1°ciclo, dois frequentam o 2° ano, um o
3% ano e quatro o 4° ano de escolaridade.

Ano de escolaridade:

0%

M 1°%2Ano
M 2°%Ano
M 32 Ano

M 42 Ano

Gréfico 42-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao ano de escolaridade
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Estatisticamente o gréafico 42 aponta para 57% a frequentar o0 4° ano, 29% o 2° ano e 14% o

3%ano de escolaridade.

4. Frequenta outro tipo de instituicdo de apoio ao seu desenvolvimento?

Instituicao de apoio ao seu
desenvolvimento

Gréfico 43-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a frequéncia de outras instituicdes

Olhando para o gréafico contatamos que 65% dos portadores de sindrome de Angelman

frequentam outro tipo de instituicdo de apoio ao seu desenvolvimento e 35% néo frequenta.
4.1.2. Indique que tipo de apoio/terapias recebe nessa instituicao?

Como podemos analisar no grafico 44, que os 65% que frequentam outra instituicdo de

forma a complementar o seu desenvolvimento, participam em apoios/terapias tipo: terapia

da fala, fisioterapia, hidroterapia, hipoterapia, terapia ocupacional, psicomotricidade,

atividades livres e snoezelen.
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Tipo de apoio / terapias recebe nessa
instituicao

M Terapia da Fala

M Fisioterapia
A M Hidroterapia

M Hipoterapia
M Terapia ocupacional
H Psicomotricidade

M Atividades livres

M Snoezelen

Gréfico 44-distribuicdo dos sujeitos pela categorizacdo de apoios/terapias

Parte 3 — Inclusédo

1. Concorda com inclusdo do seu "anjo" no ensino regular?

Inclusao do seu "anjo" no ensino
regular

5%

HSim
M Nao

M Sem resposta

Gréfico 45-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a opinido se o aluno com sindrome de

angelman deve estar inserido no ensino regular
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Observando o grafico 45, podemos constatar que 60% dos pais concorda com 0s principios
de incluséo, em contraste com 35%% dos pais, que discordam. Podemos ainda visualizar

que 5% dos inquiridos optaram por nao responder a esta questao.

2. A sua inclusdo em turmas do ensino regular beneficia o processo de

ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto

Inclusao em turmas do ensino regular
beneficia o processo de ensino /
aprendizagem de todos no seu
conjunto

15% _
M Muito pouco

10% .q M Pouco
M Médio
b ® Muito

M Bastante
15%

Gréfico 46-distribuicdo dos sujeitos em relacdo ao beneficio da inclusdo de alunos com SA

em turmas regulares

Atendendo aos valores do grafico 46, 35% dos inquiridos referem que a inclusdo de alunos
com sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia muito pouco o processo ensino
/aprendizagem de todos no seu conjunto, 25% referem “Médio”, 15% referem que
beneficia pouco, outros 15% referem que beneficia bastante e os restantes 10% que

beneficia muito.

N&o existe uma variavel muito definida, mas destacamos a percentagem superior (35%)
referindo que beneficia muito pouco o processo de ensino/aprendizagem de todos no seu

conjunto.
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3. Considera que na escola/agrupamento existe uma boa pratica de educacdo

inclusiva?

Das sete respostas, concluimos que 57% dos pais reconhece existir uma média préatica de
educacdo inclusiva na escola/agrupamento e 43% refere existir muita pratica de educagédo

inclusiva.

Na escola/agrupamento existe uma boa
praticade educacgao inclusiva

0%— 0% _—0°

0%
M Muito pouco
M Pouco
M Médio
57% M Muito
M Bastante

Gréfico 47-distribuicdo dos sujeitos pela existéncia de uma préatica de educacédo inclusiva

na escola

Nenhum dos pais reconheceu a ndo existéncia de préaticas de educagdo inclusiva na escola

que o seu “Anjo” frequenta.

4. Avalie a articulagéo na escola / agrupamento entre os professores de ensino regular

e ensino especial.
Ao observar o grafico 48 podemos verificar que das sete respostas 57% dos inquiridos

afirma existir uma boa articulagdo entre os professores do ensino regular e os professores

do ensino especial e 43%. afirma existir uma razoavel articulagao.
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Articulagaona escola / agrupamento
entre os professores de ensino
regular e ensino especial

0%

0%— 0% —

H Muitoma
H M3

M Razoavel

M Boa

M Muito boa

Gréafico 48-distribuicdo dos sujeitos em relacao a existéncia de uma boa articulacéo entre

os professores do ensino regular e os professores de educacao especial

4.1.Considera que existe uma boa articulacdo entre professores e pais.

Articulacao entre professores e pais
0, 0% 0,
O — N

M Muito pouco
M Pouco

M Médio

M Muito

M Bastante

Grafico 49-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a existéncia de uma boa articulacdo entre

os professores e pais
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Estatisticamente o gréfico indica-nos que 57% dos pais declara a existéncia de uma média

articulacdo e 43% que existe muita articulagdo entre professores e pais no processo

educativo do “Anjo”.

5. Na sua opinido os professores desenvolvem estratégias/atividades diferenciadas que

proporcionam a participacdo do seu filho em turmas do ensino regular?

Estratégias / atividades diferenciadas

0% 0%

M Nunca

M Raramente
M As vezes

M Muitasvezes

H Sempre

Gréfico 50-distribuicdo dos sujeitos em relacdo a frequéncia com que o professor
desenvolve estratégias e atividades diferenciadas que apoiem a participacdo de alunos com

sindrome de Angelman

Ao analisar o grafico 50, podemos observar que a grande maioria dos pais esta de acordo
que as vezes os professores desenvolvem estratégias e atividades diferenciadas que apoiam a
participacdo dos alunos portadores de sindrome de Angelman no ensino regular (72%),

equiparadas estdo as respostas para raramente e muitas vezes com 14%.

6. Concorda que os professores devem ter formagdo especializada em sindrome de

Angelman para melhor desenvolver o processo de ensino/aprendizagem?
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Verificamos no gréfico 51 que 71% afirma que é necessaria uma formacéo especializada
na area para melhor responder as necessidades das criancas portadoras de sindrome de

Angelman em contraste com os restantes 29% que afirma que nao € necessario.

Os professores devem ter formacgao
especializada em SA para melhor
desenvolver o processo de ensino /
aprendizagem?

(=

Gréafico 51-distribuicdo dos sujeitos em funcdo da formacdo especializada nos professores

MSim

HNio

para melhor desenvolver o processo ensino/aprendizagem

7. Em que medida esta satisfeito ou insatisfeito com a inclusdo do seu filho no ensino

regular (1° Ciclo)?

Estatisticamente o grafico 52 aponta para 57% para o grau de satisfeito e para 43% no grau

de nem satisfeito/nem insatisfeito.

Os pais ndo se encontram insatisfeitos com a inclusdo do seu educando no 1° ciclo do

ensino regular.
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Satisfeito ou insatisfeito com a
inclusao do seu filho no ensino
regular (12 ciclo)

0, 0,
0% 0% 0% M Muito insatisfeito

—_—
M [nsatisfeito
43%
M Nem satisfeito / Nem
insatisfeito
M Satisfeito

M Muito Satisfeito

Gréafico 52-distribuicdo dos sujeitos em funcdo do grau de satisfacdo em relacdo a

frequéncia do seu filho no ensino regular

8. Todo o seu processo de ensino/aprendizagem deve ser conjugado entre ensino

regular e terapias ocupacionais?

Processo de ensino / aprendizagem
deve ser conjugado entre ensino
regular e terapias ocupaconais

N

Gréfico 53-distribuicdo dos sujeitos pela conjugagéo entre ensino regular e terapias

ocupacionais
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86% dos pais ressalta a importdncia na conjugacdo entre ensino regular e terapias
ocupacionais para melhorar o processo e ensino/aprendizagem. Mas 14% afirma ndo haver

necessidade de conjugar as duas.

9. Apresenta dificuldades com a frequéncia do seu filho no ensino regular?

O gréafico 54 indica-nos que os 7 (100%) inquiridos ndo revelam dificuldades com a

frequéncia do seu educando no ensino regular.

Dificuldades com a frequencia do seu
filho no ensino regular?

0%

Gréfico 54-distribuicdo dos sujeitos em funcdo da apresentacdo de dificuldades com a

frequéncia do filho no ensino regular

9.1.Se respondeu "Sim" enumere algumas:

Né&o foram registadas respostas.
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2.7 Discussao dos resultados

Apdbs a analise detalhada e individualizada de cada grafico, desejamos neste ponto de

trabalho discutir os resultados, fazendo uma sintese dos aspetos mais significativos.

A amostra em estudo, como referimos anteriormente, € constituida por 40 professores do 1°
ciclo do concelho da Calheta (Madeira), 40 professores dos portadores da sindrome de

Angelman e por 20 pais dos portadores da sindrome de Angelman.

A anélise sera apresentada separadamente de forma a proporcionar uma maior perce¢do

dos resultados mais detalhadamente.

e Discussdo dos resultados da amostra que é constituida por 40 sujeitos (professores)

do 1° ciclo do concelho da Calheta (Madeira).

Constatamos que a maioria dos professores (55%) possui entre 0s 25 a 35 anos de idade,
evidenciando ser predominantemente do sexo feminino com (72%), e encontram-se na

docéncia na sua maioria com 65% entre os 5 a 12 anos.

Do total dos professores inquiridos a maior percentagem é licenciado (87%) e na sua

maioria sdo professores das atividades de enriquecimento curricular (50%).

78% dos inquiridos estudaram em instituicdes publicas e 58% tiveram uma disciplina de
educacéo especial na sua formacéo inicial.

Dos dois inquiridos que responderam afirmativamente se alguma vez tinham lecionado
turmas com alunos com sindrome de Angelman, acharam a experiencia positiva, o que lhes
despertou uma maior curiosidade em obter maior conhecimento sobre a intervengdo com

estes alunos.

Dos 40 inquiridos, 93% referiram que ndo possuem formacdo para dar uma resposta

educativa adequada as necessidades dos alunos com sindrome de Angelman, os outros 7%
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afirmaram que sim e que adquiriram esta formagdo na sua maioria por a¢0es de formacao.
Salientamos que 97% afirmaram sentir necessidade de formacdo e atualizacdo nesta area
para adequadamente responder a este tipo de patologia e 85% responderam que o professor
do ensino regular ndo poderd dar uma resposta adequada aos alunos sem possuir uma

formacao especializada.

Em relacdo as opinides acerca da inclusdo, a maior parte dos professores, com 77%, referiu
que as criangcas com sindrome de Angelman devem frequentar o ensino regular, mas é de

ressaltar que existem professores (15%) que ndo sdo da opini&o que estes o facam.

Dos 40 inquiridos, 80% afirmaram que o professor deve desenvolver estratégias e
atividades diferenciadas que apoiem a inclusdo de alunos com sindrome de Angelman no
ensino regular e 62% referiram que a inclusdo destes beneficia 0 processo
ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto, em oposi¢do aos 20% que referiram que

nao.

Relativamente a existéncia ou ndo na escola/agrupamento de uma boa prética de educacéo
inclusiva, 87% dos inquiridos, responderam que existe uma boa pratica de educacao
inclusiva e 90% referiram igualmente existir um trabalho cooperativo, ou seja, uma boa

articulacdo entre o professor do ensino regular e o professor da educacéo especial.

Como refere (Vieira, 1995) a existéncia de um contexto de mudanca

“(...) obrigou, sem duvida, os professores a abrirem as portas das suas salas de aula a
outros parceiros educativos que com eles tinham de colaborar no processo de
adaptacao do ensino ao aluno com deficiéncia. (...) Uma concertacdo de perspetivas
no plano estritamente pedagdgico e socioeducativo entre os varios agentes educativos

)

Finalmente, atendendo aos recursos materiais e humanos disponiveis face a inclusao de
alunos com sindrome de Angelman, 81% dos professores sdo da opinido que estes s@o
insuficientes mas importantes e positivos. Uma minoria é de acordo que estes deverdo

frequentar escolas especiais (2%).

116



e Discussdo dos resultados relativamente a amostra constituida por 40 professores do

1° ciclo dos portadores de sindrome de Angelman,

Verificamos que a maioria dos professores encontra-se no ramo da docéncia entre os 15 a
20 anos de servico com 43%, a maior percentagem mostra que 45% sdo licenciados e que

42% sdo professores do ensino especial.

Em relacdo as opinifes acerca da inclusdo dos portadores de sindrome de Angelman no
ensino regular, a maior parte dos professores (97%) referiram que estes devem frequentar o

ensino regular e os restantes 3% néo sdo da opinido da sua incluséo

Para proceder a uma gestdo inclusiva de alunos com sindrome de Angelman, 77% dos
inquiridos afirmaram que o professor do ensino regular necessita de formacédo
especializada, 53% declararam ndo possuirem formacédo para dar uma resposta educativa
adequada as necessidades destes alunos e 47% confirmaram que sim e que adquiriram na
sua maioria por acdes de formacdo (53%). Ainda relativamente a formacdo, 95% dos
professores assegurou uma necessidade de formacdo/atualizacdo nesta area, variando a

necessidade de bastante a média.

De uma forma geral os professores afirmaram que a inclusdo dos alunos portadores de
sindrome de Angelman beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu
conjunto, variando de média a bastante, restando apenas 8% que referem que beneficia

pouco.

De acordo com os dados estatisticos, podemos observar que nas escolas dos professores
que lecionam aos portadores de sindrome de Angelman existe uma boa articulacédo entre o
professor do ensino regular e o professor da educagdo especial, dividida pelas variaveis

“Razoavel” com 53%, “Boa” com 42% ¢ “Muito Boa” com 5%.
Na maioria, responderam que na sua escola/agrupamento existe uma boa pratica de

educacdo inclusiva distribuidas pelas variaveis “Médio” com 50%, “Muito” com 43% a

“Bastante” com 7%. Que o0 obstaculo mais dificil de ultrapassar para a escola no que
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concerne a incluséo de alunos com sindrome de Angelman, é a falta de cooperacéao entre 0s
professores na gestdo inclusiva das adaptacOes curriculares com 50% das respostas,
seguida com 23% a falta de formacao especializada, 17% a falta de recursos materiais, 8%
a falta de espacos fisicos adaptados e 2% a falta de recursos humanos e finalmente todos os
inquiridos referiram a necessidade do processo de ensino/aprendizagem ser conjugado com
outras terapias.

e Discussdo dos resultados relativos a amostra constituida por 20 pais dos portadores

de sindrome de Angelman

Relativamente a caracterizacdo dos pais, a sua idade e categoria profissional revelam-se
bastante heterogéneas. Encontram-se distribuidos entre os 30 e 50 anos de idade e pelas
categorias de professor, informatico, técnico de laboratorio, projetista, desempregado,
dirigente associativo, gestor, carpinteiro, mecanico, contabilista, diretor geral, auxiliar de
acdo educativa, reformado, desenhador téxtil, colorista, bancério, carteiro, doméstica,
tradutor, arquiteto e secretaria.

No que concerne a zona habitacional familiar, esta encontra-se distribuida por Portugal

continental, com mais enfoque nas zonas centro e norte.

Analisamos que 70% dos pais ndo possuem qualquer tipo de formacdo na area patoldgica
do filho e que a idade dos portadores se encontra compreendida entre os 2 e 0s 29 anos,

predominando o sexo masculino com 65% e depois com 35% o sexo feminino.

Dos 20 portadores de sindrome de Angelman somente 13 frequentam o ensino regular,
distribuidos pelo pré-escolar (3), 1°ciclo (7), 2°ciclo (1) e dois em que 0s pais nao referiram

o ciclo de escolaridade.

Verificamos que 65% dos portadores da sindrome frequentam outras instituicdes, de forma
a complementar o seu desenvolvimento, participando em apoios/terapias tipo: terapia da
fala, fisioterapia, hidroterapia, hipoterapia, terapia ocupacional, psicomotricidade,

atividades livres e snoezelen.
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Constatamos que 60% dos pais concordam com a inclusdo do seu filho no ensino regular,
em contraste com 35% que discordam. Revelam-se divididos relativamente ao beneficio de
todos no seu conjunto com a inclusdo dos portadores de sindrome de Angelman, em que
uma parte refere de “Muito pouco” a “Pouco” com 50% e a outra parte de “Médio” a

“Bastante” igualmente com 50%.

Na generalidade, os pais reconheceram a existéncia de uma média a muita pratica de
educacdo inclusiva na escola/agrupamento que o seu educando frequenta, realgcando que

nenhum dos pais identificou a ndo existéncia de préaticas de educacéo inclusiva.

Relativamente a articulacdo entre os professores do ensino regular e os professores do
ensino especial, os pais confessaram existir uma razoavel e boa articulagdo. Referiram
igualmente a existéncia de uma média a muita articulacdo entre professores e pais no
processo educativo do “Anjo”, revelando que as vezes (72%) os professores desenvolvem
estratégias e atividades diferenciadas que apoiam a inclusdo dos alunos portadores de
sindrome de Angelman no ensino regular e equiparadas encontram-se as respostas para

raramente e muitas vezes com 14%.

Os pais indicam-nos a necessidade dos professores obterem formacao especializada na area

para melhor responder as necessidades das criancas portadoras de sindrome de Angelman.

N&o se manifestam insatisfeitos, nem identificam qualquer dificuldade, com a incluséo do
seu educando no 1° ciclo do ensino regular, ressaltando a importancia na conjugagao entre
ensino regular e terapias ocupacionais para melhorar o processo e ensino/aprendizagem do

seu educando.

Numa perspetiva global, os inquiridos concordam com a incluséo do portador de sindrome
de Angelman no ensino regular (1°ciclo) corroborando a nossa hipétese de que os alunos
portadores de sindrome de Angelman beneficiam de um melhor processo de ensino-

aprendizagem se incluidos em escolas do ensino regular.
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Acreditando na filosofia de incluséo, revelam alguns receios, fundamentalmente pela falta
de formac&o especializada, pela falta de recursos humanos e fisicos disponiveis e pela falta

de cooperacéo entre os profissionais na gestdo inclusiva das adaptacdes curriculares.
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Concluséao

Neste estudo como pergunta de partida, pretendemos saber se o aluno portador de
sindrome de Angelman deve estar incluido ou ndo nas turmas do ensino regular (1°ciclo),
através do posicionamento e opinido de professores do 1° ciclo e pais dos portadores de

sindrome de Angelman.

De acordo com os objetivos definidos e apds a apresentacdo e analise do tratamento de
dados e discusséo dos resultados, verificamos que o posicionamento dos professores e dos
pais face a filosofia inclusiva é maioritariamente aceite, ou seja, concordam com a inclusdo

do portador de sindrome de Angelman numa turma do ensino regular (1°ciclo).

Acusa-se a necessidade de investir nesta area, visto 0s inquiridos revelarem a necessidade
da existéncia de mais recursos materiais e humanos para dar uma resposta educativa

adequada as necessidades do aluno com sindrome de Angelman.

Este investimento desperta curiosidade em obter conhecimento, ou seja formagao
especializada, sobre a intervencdo com estas criancas, onde a maioria dos inquiridos
respondeu que os professores ndo poderdo dar uma resposta adequada sem ter uma

formacédo especializada.

Como refere (Nielsen, 2006), sé através do conhecimento sera possivel que as atitudes
mudem e que os educadores se sintam menos receosos quando tém de ensinar alunos com

Necessidades Educativas Especiais (NEE).

Ainda para (Marchesi, cit.por Rodrigues, 2008) é muito dificil avancar para uma escola
inclusiva sem que todos os professores desenvolvam uma competéncia suficiente para
ensinar todos os alunos. A melhor forma de aperfeicoar as atitudes e as expectativas dos
professores é desenvolver o seu conhecimento sobre a diversidade dos alunos e as

competéncias para 0s ensinar.
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Na generalidade, os professores e pais consideram que na escola existe uma prética de
educacéo inclusiva, admitindo existir uma articulagdo entre professores do ensino regular,

professores do ensino especial e respetivos pais dos portadores da sindrome.

Face a esta articulacdo entre os varios intervenientes, ressaltamos que para uma grande
percentagem de professores dos portadores da sindrome, o obstaculo, para a escola, mais
dificil de ultrapassar, no que respeita a inclusdo destes alunos no processo de
ensino/aprendizagem do ensino regular (1°ciclo) é a falta de cooperacdo entre professores

na gestéo inclusiva das adaptacgdes curriculares

Todos os professores, independentemente da sua categoria profissional, devem participar
de forma ativa e cooperativa na gestdo da diversidade das necessidades dos alunos, para

assim procederem a uma resposta educativa eficaz.

Concluimos que para os inquiridos, a inclusdo de alunos com sindrome de Angelman em
turmas regulares beneficia o processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto, 0

qual devera ser conjugado com outro tipo de terapias.

Neste ambito, verifica-se que a filosofia de inclusdo esté visivel, pretendendo que todos os
alunos tenham direito a uma educacdo igual e de igualdade. Que a todos os alunos seja

provida uma educacdo que respeite as suas necessidades e caracteristicas.
Desta forma, os professores cada vez mais irdo encontrar nas suas turmas uma populagéo
mais heterogénea, que engloba, um conjunto de alunos com necessidades educativas

especiais, a cujas necessidades os professores terdo que responder.

“A escola terd de servir de palco a diversidade cultural e educacional que a realidade de
hoje lhe confere” (Correia, 2006).

A educagdo para a diversidade tem de estar patente em todo o curriculo e em todo o

sistema escolar. A diversidade de alunos € uma fonte de enriquecimento mutuo, de praticas

122



que permitem conhecer outras maneiras de ser e de viver desenvolvendo atitudes de

respeito e tolerancia.
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Linhas futuras de investigacao

Como linhas futuras de investigacdo pretendemos aumentar a amostra, ou fazer um estudo
sobre a transigdo e continuidade ou ndo dos alunos com sindrome de Angelman do 1° ciclo
para o 2°iclo do ensino basico ou mais especificamente um estudo de caso no ensino

regular do 1°ciclo.
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Apéndice A- Instrumento de recolha de dados: questionario aplicado aos professores do 1°
ciclo do concelho da Calheta (Madeira)

O inquérito que se segue destina-se a realizacdo de um trabalho de investigacdo sobre a
sindrome de Angelman, no ambito do Curso de Mestrado em Educacdo Especial: Dominio
Cognitivo e Motor, promovido pela Escola Superior de Educacdo Jodo de Deus.
Solicitamos a sua colaboragdo no preenchimento deste questionario que sera
imprescindivel para a investigacéo.

Agradeciamos que colaborasse neste estudo respondendo com toda a sinceridade e
objetividade e que toda a informacéo recolhida é absolutamente andénima e confidencial.

Os melhores cumprimentos.

Nas questdes que se seguem coloque uma cruz (X) na quadricula correspondente.

Parte 1- Caracteristicas Pessoais e Profissionais

1.l1dade:
0 < 25 ] 25 a 35 anos 146 a 55 anos
anos (] 36 a 45 anos ] > 56 anos
2.Género:
] Feminino 1 Masculino

3.Habilitagcdes académicas:
(] Bacharelato ] Mestrado

O Licenciatura J Doutoramento
[1 Pds-graduacéo (1 Outro

4.Categoria profissional:
(] Professor Ensino Regular (1 Professor das Actividades de
L] Professor Ensino Especial Enriquecimento Curricular

(] Professor de Apoio Sécio Educativo 1 Outro

5.Tempo de servico prestado:
[J <5 anos

[15a12anos

(113 a19anos

(120 a 26 anos

] > 27 anos




Parte 11- Formacdo Académica e Profissional

1.Que tipo de instituicdo de ensino superior frequentou na sua formacéo inicial?
(1 Privada L1 Pablica ] Outra

1.1 Nome da Instituicdo que frequentou:

2.Na sua formagéo inicial teve alguma disciplina relacionada com a Educagéo Especial?
[1 Sim [J Néao
3. Alguma vez lecionou turmas com alunos portadores com Sindrome de Angelman?
(] Sim [J Nao
3.1 Se sim, achou a experiéncia positiva?
[1 Sim [J Néao

3.2 O facto de ter lecionado despertou-lhe curiosidade em obter maior conhecimento sobre
a intervencdo com alunos portadores de Sindrome de Angelman?

1 Sim ] Nao

4. Possui formacdo para dar uma resposta educativa adequada as necessidades do aluno
com Sindrome de Angelman?

] Sim ] Nao

4.1 Se sim, como é que o adquiriu?

[ Por formacao continua L1 Seminarios [ Por workshops [ Conferéncias
[ Por ages de formacéo [1 Congressos [ Coldquios
[1Outros

5. Sente necessidade de formacao/ atualizacdo?
L] Sim L] Nao

6. O professor no ensino regular podera dar uma resposta adequada aos alunos com
Sindrome de Angelman sem ter uma formacao especializada?

L1 Sim L1 Néo



Parte 111 — Inclusdo
1. Os alunos com Sindrome de Angelman devem estar inseridos em turmas do ensino

regular?
[1Sim 1 Nao

2. Na sua opinido, o professor deve desenvolver estratégias e atividades diferenciadas que
apoiem a incluséo de alunos portadores de SA no Ensino Regular?

(1 Sim [J Néo
3. A inclusdo de alunos com Sindrome de Angelman em turmas regulares beneficia o
processo ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto?

[1 Sim L] Néo

4. Considera que na sua escola/agrupamento existe uma pratica de educacéo inclusiva?
(] Sim [ Néo

5. Na sua escola/agrupamento existe uma boa articulacdo entre os professores do Ensino
Regular e os professores de Educagédo Especial?

L] Sim L] Néo

6. O que acha da Incluséo/ Integracdo no ensino regular das criangas portadoras de
Sindrome de Angelman atendendo aos recursos materiais e humanos disponiveis?

] O O
E importante Necessita de mais Estas criancas
e positiva recursos materiais devem estar em
e humanos escolas especiais

O preenchimento deste questionario terminou. Muito obrigada pela sua colaboracéo.



Apéndice B - Instrumento de recolha de dados: questionario aplicado aos professores dos
portadores de Sindrome de Angelman

Caro(a) Colega

Sou aluna da Escola Superior de Educacao Jodo de Deus, Instituicdo de Ensino
Superior. Venho solicitar a sua colaboragdo num estudo de investigacdo no ambito da
Unidade Curricular de Mestrado em Ciéncias da Comunicagéo: Educagéo Especial no
Dominio Cognitivo e Motor, com a tematica " Sindrome de Angelman - Inclusdo no
Ensino Regular (1°ciclo) sob a orientacdo da Professora Doutora Cristina Gongalves. O
questionario que se segue Visa obter, Unica e exclusivamente, informacdes para fins de
investigacdo, as quais serdo anonimas e confidenciais. Ird encontrar ao longo do
questionario as seguintes siglas: SA (Sindrome de Angelman). Lembro-lhe que nao
existem nem boas nem mas respostas. Apenas a sua opinido para mim é importante.
Desde ja agradeco a sua disponibilidade e colaboracdo sem os quais o estudo seria
invidvel. Os melhores cumprimentos.

1. Tempo de Servico

(O Menos de 5 anos
(O Entre 5 e 10 anos
(O Entre 10 e 15 anos
(O Entre 15 e 20 anos
(O Mais de 20 anos

2. Habilitagdes Académicas

(O Bacharelato
O Licenciatura
(O Pos-Graduagéo
(O Mestrado

(O Doutoramento
(O Outro:




3. Categoria Profissional

(O Professor do Ensino Regular- titular de turma

QO Professor do Ensino Especial

(O Professor do Apoio Pedagogico

QO Professor das Atividades de Enriquecimento do Curriculo
(O Outro:

4. E afavor da inclusdo de criancas com Sindrome de Angelman em turmas regulares?

Osim  (ONao

5. O professor do ensino regular (1°ciclo) necessita de formacédo especializada para
proceder a uma gestéo inclusiva de alunos com SA?

Osim (O Nao

6. Possui formacao para dar uma resposta educativa adequada as necessidades do aluno
com Sindrome de Angelman?

Osim (O Nao

6.1. Se respondeu “Sim" como a adquiriu?

(O Acdes de Formagio
(O Seminarios
(O Congressos
(O Workshops
(O Conferéncias
(O Outros:

7. Sente necessidade de formacao/atualizacao especializada nesta area?

(O Bastante

(O Muito

(O Médio

(O Pouco

(O Muito Pouco



8. A inclusdo de alunos com SA em turmas regulares beneficia o processo de
ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto?
() Bastante
(O Muito
O Médio
(O Pouco
(O Muito Pouco

9. Avalie a articulacdo na escola/agrupamento entre professores do ensino regular e
ensino especial.

(O Muito Boa

(O Boa
(O Razoavel
OMa

O Muito M4

10. Considera que na sua escola/agrupamento existe uma boa pratica de educacdo
inclusiva?

(O Bastante

(O Muito

O Médio

(O Pouco

(O Muito Pouco

11. No seu entender, qual o obstaculo, para a escola, mais dificil de ultrapassar, no que
respeita a inclusdo dos portadores de SA no processo de ensino/aprendizagem no
ensino regular?

(OFalta de recursos humanos

(OFalta de recursos materiais

(OFalta de formacao especializada

(OFalta de cooperagdo entre professores na gestdo inclusiva das adaptagGes
curriculares

(OFalta de espacos fisicos adaptados

12. O processo ensino aprendizagem do aluno com SA deve ser conjugado com outros
tipos de terapias ocupacionais?

O sim O Nao

Obrigada pela sua colaboracéo!



Apéndice C - Instrumento de recolha de dados: questionario aplicado aos pais dos
portadores de Sindrome de Angelman

Sou aluna da Escola Superior de Educacdo Joédo de Deus, Institui¢édo de Ensino
Superior. Venho solicitar a sua colaboracdo num estudo de investigacdo no ambito da
Unidade Curricular de Mestrado em Ciéncias da Comunicagdo: Educagdo Especial no
Dominio Cognitivo e Motor, com a tematica " Sindrome de Angelman - Inclusdo no
Ensino Regular (1°ciclo) sob a orientacdo da Professora Doutora Cristina Goncalves. O
questionario que se segue visa obter, Unica e exclusivamente, informacdes para fins de
investigacdo, as quais serdo anonimas e confidenciais. Lembro-lhe que ndo existem
nem boas nem mas respostas. Apenas a sua opinido para mim é importante. Desde ja
agradeco a sua disponibilidade e colaboracdo sem os quais 0 estudo seria inviavel. Os
melhores cumprimentos.

Parte 1- Caracteristicas Pessoais e Profissionais

1.1dade dos Pais
(O Menos de 20 (O Entre30e 40 (O Mais de 50
(O Entre20e 30 (O Ente40e50

2. Categoria Profissional dos Pais
Mée Pai

3. Zona Habitacional dos Pais (ex: Lisboa, Cascais, Porto, Maia,...)

4.Possuem algum tipo de formacéo na area da Sindrome de Angelman?

O Sim (O Nio



Parte 2 - Caracterizacao Pessoal do “anjo”

1. Idade

2. Género
(O Feminino(O) Masculino

3.Frequenta o Ensino Regular? (Se responder “Nao” avance para a questio 4)

O sim O Nao

3.1. Se respondeu “Sim”:
(O Pré—Escolar (O 1°iclo () Outro:

3.2. Se respondeu “1° Ciclo”, em que ano de escolaridade?

O 1°An0O 2°An0 () 3°Ano () 4°Ano

3.3. Qual o nome da escola/agrupamento que frequenta?

(O nome da escola ndo seré divulgada na investigacdo. Mas é muito relevante que a mencione para que seja

possivel prosseguir com os trabalhos de investigac&o.)

4.Frequenta outro tipo de instituicdo de apoio ao seu desenvolvimento?

(se responder "N&o" avance para a Parte 3, questdo 1)

O simQO Néo

4.1. Se “Sim” qual? (o nome da instituicdo ndo sera divulgada na investigagdo)

4.1.2 Indique que tipo de apoios/terapias recebe nessa instituicao.




Parte 3 — Inclusao

1. Concorda com a inclusdo do seu “anjo” no ensino regular?

O sim(Q Nio

2. A sua inclusdo em turmas do ensino regular beneficia o processo de
ensino/aprendizagem de todos no seu conjunto?
O MuitoPouco (O Pouco (O Médio (O Muito (O Bastante

Se o seu filho ndo frequenta o 1° ciclo do Ensino Regular, a sua colaboracéo

acaba aqui. Obrigada!

3. Considera que na escola/agrupamento existe uma boa pratica de educacéo inclusiva?
O MuitoPouco (O Pouco (O Médio O Muito (O Bastante

6. Avalie a articulacdo na escola/agrupamento entre os professores do ensino regular e
ensino especial.
O MuitoMa O Ma (O Razoavel (O Boa (O Muito Boa

4.1 Considera que existe uma boa articulacdo entre professores e pais?

(O MuitoPouco () Pouco (O Médio (O Muito () Bastante
5. Na sua opinido os professores desenvolvem estratégias/atividades diferenciadas que
proporcionam a participacdo do seu filho em turmas do ensino regular?

O Nunca (O Raramente () AsVezes () Muitas Vezes () Sempre

6. Concorda que os professores devem ter formacdo especializada em SA para melhor

desenvolver o processo de ensino/aprendizagem?

O simQO Nio



7. Em que medida est4 satisfeito ou insatisfeito com a inclusdo do seu filho no ensino
regular (1°ciclo)?
(O Muito Insatisfeifg) Insatisfeit@) Nem Satisfeito/Nem InsatisfeiQ) Satisfeito) Muito

Satisfeito

8. Todo o seu processo ensino/aprendizagem deve ser conjugado entre ensino regular e

terapias ocupacionais?

O simQO Nao

9. Apresenta dificuldades com a frequéncia do seu filho no ensino regular?

O simQO Nao

9.1. Se respondeu “Sim” enumere algumas:

Obrigada pela sua colaboracéo!



