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RESUMO

Para que as criancas com T21 se sintam incluidas na escola, para
desenvolvam a autonomia e a independéncia para que alcancem uma melhoria na
gualidade de vida, é fundamental que se estabeleca com a escola uma relacdo de
colaboracdo, cooperacao e trabalho de equipa. Com o presente estudo, através da
revisdo de literatura, da analise de um questionario realizado aos professores dos
varios niveis de ensino, da andlise e discussao dos resultados, pretende-se averiguar
se os professores estao conscientes da importancia da familia para o desenvolvimento
da criangca com T21.

Pretende-se ainda sensibilizar os professores para a importancia desta relacéo
entre as duas instituicbes para que atinjam objetivos comuns, baseando-se na

conviccdo da importancia da partilha de responsabilidades.

Palavras Chave:

e Familia

e Escola

e Trissomia 21 (T21)
e Inclusado

e Socializacao
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ABSTRACT

For children with T21 feel included at school, to develop the autonomy and
independence to achieve a better quality of life, is fundamental to establish a
relationship with the school collaboration, cooperation and teamwork. In the present
study, through literature review, analysis of a survey conducted for teachers of various
levels of education, analysis and discussion of results, we intend to investigate whether
teachers are aware of the importance of family in child development with T21. Another
objective is to sensitize teachers to the importance of this relationship between the two
institutions to reach common goals, based on the conviction of the importance of

sharing responsibilities.
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"Somos feitos de carne, mas temos de viver como se fossemos de ferro."

Sigmund Freud

Dedico este trabalho aos meus filhos, pais e amada mulher!
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Introducao

Este projeto de investigagdo “A Familia, a Escola e a crianga com Trissomia
21” esta relacionado com a importancia que estas duas instituicdes, Familia e Escola,
tém no ato educativo, uma vez que este compreende pais e professores.

E na familia que a crianca, quando nasce, recebe a primeira informacédo e
interage com o que a rodeia. E no seio familiar que os individuos realizam as primeiras
adaptacdes a vida social, tém as primeiras experiéncias de solidariedade, proibicées,
rivalidades, etc.. (Oliveira, 1994). Assim, cabe a familia proteger o novo membro, mas
também deve proporcionar-lhe contacto e experiéncias com o que a rodeia,
proporcionando novas aprendizagens a crianca.

No entanto a funcdo da escola é a de oferecer aprendizagens, todavia estas
séo realizadas de forma mais formal, e as responsabilidades que competem a escola
sdo completamente distintas das que competem a instituicdo familia.

Porém, apesar das fungbes destas duas instituicdes (familia e escola) serem
diferentes, existem objetivos comuns, devendo haver uma relacdo entre ambas. Esta
relacdo deve ser caracterizada por uma estreita ligacdo, baseada na colaboracao,
cooperacdao, respeito e partilha de saberes. O principal objetivo deve ser promover o
sucesso, a inclusdo e a autonomia das criangas.

Quando a crianca em questdo é portadora de alguma deficiéncia, e
nomeadamente, em criangas com Trissomia 21, esta relagdo deve ser reforgada para
gue se alcance os melhores resultados possiveis, que a crianga obtenha sucesso,
autonomia, independéncia e se sinta incluida na sociedade.

Esta relacéo, entre a familia e a escola, deve refletir agbes conjuntas, definindo
objetivos comuns. Esta € a situacdo que deve ser ambicionada por todos, contudo, €
do conhecimento de que na realidade existem alguns
conflitos gerados pelas familias e pelos professores, o que dificulta a inclusdo e a
integracdo das criangas com Trissomia 21, levando a que muitas criancas se sintam
excluidas e desmotivadas para o processo de aprendizagem.

Como tal, o presente trabalho de investigacdo, tem como objetivo alertar
consciéncias, sensibilizar os professores, para que estes sejam geradores de
mudancas de atitudes, de habitos e que promovam um trabalho cooperativo com as

familias, nomeadamente de criancas com T21. Estas precisam de se sentir e estra
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incluidas, integradas e motivadas de maneira a alcancarem o sucesso, adequado as
suas caracteristicas, a autonomia e a independéncia.

Coloca-se assim o problema, qual €, para os docentes, a importancia da familia
para a inclusdo da crianca com Trissomia 217, que serviu de base para a realizacdo
deste trabalho. As hip6teses que foram consideradas foram: A familia é facilitadora da
inclusdo da crianga com T21; A familia é facilitadora da socializagéo da crianga com
T21; A familia promove a autoestima da crianca com T21.

O presente trabalho € para ser realizado num curto espaco de tempo, inferior a
seis meses, sendo o tempo uma limitacdo do estudo. Como tal realizar-se-4 um
inquérito por questionario, dirigido aos professores dos varios niveis de ensino (do pré-
escolar ao secundario), com o objetivo de auscultar as suas opinides e alguns dos
seus conhecimentos sobre a tematica em estudo.

O trabalho esta fundamentalmente dividido em duas partes, sendo que cada
uma dela tem subdivisGes. A primeira parte refere-se a reviséo de literatura realizada
sobre a familia, a T21 e a inclusdo destas criancas na escola; e a segunda parte
refere-se a metodologia de investigacdo, com a apresentacdo dos resultados e

discussao dos mesmos.
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Capitulo |

A Familia

1. Histéria e conceito de familia

A definicdo de familia tem sido objeto de uma evolucédo. Robert (1969) definia
familia como "o conjunto de pessoas ligadas entre si pelo casamento ou pela filiagdo",
ou ainda "a sucessao de individuos que descendem uns dos outros", ou seja, "uma
linhagem”, "uma dinastia". Este autor apresenta outro conceito, num sentido mais
restrito e mais comum. Por familia designa "as pessoas aparentadas que vivem sobre
0 mesmo teto, e mais particularmente o pai, a mae e os filhos" (Robert, 1969 citado
por Flandrin, 1991).

O conceito de familia tem sofrido alteracdes, uma vez que entre o século XVl e
0 século XVII estava "dividido entre a ideia de residéncia comum e a ideia de
parentesco” (Flandrin, 1991).

Definir familia deveria ser uma tarefa facil, uma vez que pertencemos e
atuamos dia a dia neste grupo social. Todavia a nocdo de familia, tornou-se uma
definicho muito mais complexa. Tradicionalmente, a familia era designada e
considerada uma unidade permanente, com um casal (marido e mulher) e os seus
filhos, cabendo ao pai a funcao de adquirir o dinheiro para a manutencdo da casa e a
mée a funcdo de cuidar desta e de educar os filhos (Schaffer, 1996).

Poder-se-a dizer também, numa perspetiva universal, que se trata de um modo
de organizagdo comum a qualquer um de nos, membros participantes de uma
civilizagdo ocidental, cujas caracteristicas de maior relevancia sdo: a familia conjugal,
a monogamia, um determinado reconhecimento da filiacdo e da transmissdo de nome
através do Homem.

Verifica-se que a nogéo de familia e o conceito sobre a mesma, tem-se vindo a
alterar desde a ldade Média, uma vez que esta, como unidade social, esta sujeita a
modificacbes no seu meio, provocadas pelas alteracdes e evolugbes politicas e
econdmicas que ocorrem na sociedade.

Na sociedade medieval, segundo Isabel Menezes (1990), a familia era
constituida por um conjunto de pessoas que partilham um espaco em comum,

independentemente da possivel consanguinidade existente entre elas. No século XV
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as fungdes familiares estavam relacionadas essencialmente com a conservacdo dos
bens e a pratica comum de um oficio. Segundo Philippe Aries (1988) a familia n&o
tinha uma funcéo afetiva: "o afeto entre os esposos, entre os pais e os filhos, ndo era
indispenséavel a existéncia nem ao equilibrio da familia: se viesse por acréscimo tanto
melhor" (Aries, 1988).

A conservacao dos bens era a sua principal fungdo, com um mesmo oficio a
realizar por todos. Fora do circulo familiar, "numa comunidade que desenvolve uma
forte sociabilidade no espaco habitado da rua" (Menezes, 1990), estabelece-se o
afeto. As relacfes afetivas ndo sdo tdo importantes como condi¢@o para um equilibrio
familiar.

O casamento, € uma espécie de contrato que deve seguir as normas da
homogamia, isto €, os dois elementos deverdo ser provenientes de um semelhante
nivel social. Isto justifica-se uma vez que a escolha do cbnjuge néo era "determinada
pelo amor ou pelo afeto” (Giddens, 1997) mas por interesses sociais e econémicos
gue estavam relacionados com a continuacao das atividades econémicas da familia
com a necessidade de cuidar dos seus membros dependentes.

Deste modo, os senhores da terra influenciavam a escolha do parceiro dos
seus rendeiros uma vez que se preocupavam em manter o cultivo das suas terras de
um modo eficaz. Na Europa Central, os rendeiros tinham que ter uma autorizacao do
senhor da terra para poderem casar. Como o fator social era muito importante nesta
altura, os pobres eram muitas vezes proibidos de casar e raramente possuiam terra.

Relativamente as relacfes sexuais, estas eram frequentes na Europa Medieval,
entre 0s pobres e os ricos concebidos antes e fora do casamento. Inclusive, a

n

fertilidade da mulher era testada do seguinte modo: o homem devia verificar "a
capacidade de gerar filhos da sua futura esposa, tentando engravida-la antes do
casamento. Se ficasse gravida, o casamento realizar-seia, mas, se néo se previsse
nenhum resultado, ficaria solteira" (Giddens, 1997).

Para o autor, o tipo de familia predominante na Europa Medieval era a familia
nuclear. O facto de o agregado ser maior do que na atualidade justifica-se pela
presencga de inUmeros criados.

Nesta época, 0 "ser criangca" ndo era distinguido dos outros membros da
familia, uma vez que apds um pequeno periodo de dependéncia a crianca € inserida
no mundo dos adultos. Isto revela a separacgéo afetiva e fisica da familia. Regra geral,
as criangas, "comegavam por ajudar 0s seus pais nas quintas ou nos seus oficios pela
idade dos sete ou oito anos" (Giddens, 1997). As criangas que ndo contribuiam para a

producdo domeéstica abandonavam a familia de origem, desde muito cedo para
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trabalharem nas casas dos outros ou para serem aprendizes nos oficios. Algumas
eram entregues a uma ama. Normalmente, 0 que sucedia com estas criancas que
saiam da sua casa era nao voltar a encontrar 0s seus pais. Muitas vezes nunca mais
0s voltavam a ver.

Segundo Philippe Ariés (1988) durante o Antigo Regime o0s pais nao
conservavam os filhos em sua casa,

"enviavam-nos para junto de uma outra familia, com ou sem contrato, para
que ai residissem e comecgassem a sua vida ou para que ai aprendessem as
maneiras proprias de um cavaleiro, ou a arte de um oficio ou até para
frequentarem desse modo a escola e se instruirem no latim" (Ariés, 1988).

Esta situagcdo demonstra que ndo podia existir um sentimento profundo entre
os pais e os filhos. "A familia era mais uma realidade moral e social do que
sentimental" (Ariés, 1988).

Todas estas fases pelas quais a crianca tem de passar, provam assim que o
afeto entre todos os membros da familia ndo era necessario nem importante. O
fundamental era preparar a crianga para que esta pudesse sobreviver na sociedade.

Assim, grande parte das familias era considerada como uma instituicdo de
producdo onde se ocupavam do artesanato e da terra. Era frequente encontrar
individuos sem familia inseridos noutros contextos familiares.

Segundo o historiador Lawrence Stone (in Giddens, 1997) apds a época
medieval até ao século XIX, a forma familiar dominante era um tipo de familia nuclear
gue habitava num espaco pequeno, sem estar separada da comunidade.

A este tipo de familia sucedeu aquilo a que Stone chamou "familia patriarcal
restrita” (Giddens, 1997). A familia nuclear passou a ser uma instituicdo mais afastada
da ligacéo com os outros parentes e com a comunidade local. Este tipo de familia esta
associado a um desenvolvimento do amor conjugal e paternal e a um crescimento do
autoritarismo dos pais. A "familia nuclear doméstica" fechada veio substituir a familia
patriarcal restrita. "Um grupo ligado por fortes lagos emocionais, com um nivel alto de
privacidade doméstica, e preocupada com a criagdo dos filhos" (Giddens, 1997). Este
tipo de familia caracteriza-se pelo aparecimento do individualismo afetivo e a escolha
do cOnjuge assenta na selecdo pessoal orientada pelas normas do amor romantico.

Com a industrializagcdo, este tipo de familia tornou-se universal nos paises
ocidentais e que persiste até a atualidade.

Segundo o texto de Isabel Menezes (1990), conclui-se que existem alteracdes
entre o conceito de familia no Periodo Medieval e na época em que surgiu o

capitalismo de mercado, juntamente com a sociedade burguesa. Nesta altura, a
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sociedade ocidental tem obrigatoriamente de criar condigbes para a sobrevivéncia e
educacdo da crianga necessarias para a estabilidade. A familia, nesta época, tem
como principal fungdo zelar pela crianga no aspeto emocional e fisico. Deste modo, "a
familia conjugal diferencia-se e fecha-se em si prépria, trocando a antiga sociabilidade
pelo desenvolvimento de lagcos afetivos num contexto agora intimo e privado”
(Menezes, 1990).

A partir do século XVII a crianga deixou de se misturar com os adultos e de
aprender a viver no contacto direto com eles, a crianca foi separada das pessoas mais
velhas e isolada.

Apenas no séc. XIX a familia comeca-se a organizar a volta da crianca,
atribuindo-lhe uma grande importancia e relacionando-se com ela.

Atualmente constituida por adultos e criancas (ligados pelos lacos de sangue,
casamento ou adocdo), a familia, tem como principais funcdes a socializacdo da
crianca, bem como a realizacdo das necessidades econdmicas, educacionais e
sociais, com um grande investimento emocional e protecao reciproca, ou seja, hum
ambiente de grande afeto.

Entdo, poder-se-a dizer que a familia nasceu para cuidar dos filhos e educa-los
e esta comecga no encontro e matrimonio do casal, que constréi o seu lar, conferindo-
Ihe um carater préprio a que mais tarde juntar-se-ao os filhos, que sdo uma causa
comum, onde cada um € Unico e insubstituivel para o resto da vida.

Hoje em dia a familia tem uma importancia primordial no desenvolvimento e
crescimento da crianca, de tal forma que na Declaracdo Universal dos Direitos do
Homem encontram-se alguns artigos que estdo relacionados com a familia, de
maneira a protegé-la: "ninguém sofrerd intromiss@es arbitrarias na sua vida privada, na
sua familia, no seu domicilio ou na sua correspondéncia, nem ataques a sua honra e
reputacdo. Contra tais intromissées ou ataques toda a pessoa tem direito a protegéo
da lei" (Art® 12°).

Outro artigo presente estd relacionado com a obrigatoriedade a uma
remuneracdo de maneira a oferecer a familia a estabilidade necesséria: "quem
trabalha, tem direito a uma remuneragéo equitativa e satisfatoria, que Ihe permita e a
sua familia uma existéncia conforme com a dignidade humana, e completada se
possivel, por todos 0s outros meios de protecdo social" (Art® 23°).

O artigo 25° refere-se a necessidade de um nivel de vida satisfatorio nas varias
vertentes a todas as familias:

"toda a pessoa tem direito a um nivel de vida suficiente para lhe assegurar e
a sua familia a saude e o bem-estar, principalmente quanto a alimentacédo, ao
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vestuario, ao alojamento, a assisténcia médica e ainda quanto aos servicos
sociais necessarios, e tem direito & seguranga no desemprego, na doenga, na
invalidez, na viuvez, na velhice ou noutros casos de perda de meios de
subsisténcia por circunstancias independentes da sua vontade™ (Art° 25°).

A familia é de tal modo importante, que também na Constituicdo da Republica
Portuguesa é possivel encontrar um artigo relacionado com esta:

"0s pais e as maes tém direito a protecdo da sociedade do Estado na realizagdo da
sua insubstituivel acdo em relacdo aos filhos, nomeadamente quanto a sua
educacdo, com garantia de realizacdo profissional e de participacdao na vida civica
do pais" (Artigo 1°, 2, Constituicdo da Republica Portuguesa).
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2. Os contextos familiares da atualidade

Atualmente a estrutura familiar apresenta-se cada vez mais diversificada.

O aumento do divorcio, a vida da criangca com apenas um dos pais, o confronto
com um segundo casamento, a entrada das mulheres no mercado de trabalho com a
subsequente duplicacdo de papéis, uma vez que a mae passou a ser trabalhadora e
dona de casa, e ainda uma deslocacao significativa familiar para outras terras vai
provocar o afastamento da familia alargada. Estas séo caracteristicas da familia
moderna.

Estas novas situacGes familiares sdo algo de que todos nos temos
conhecimento, uma vez que fazemos parte integrante da sociedade e, como tal,
muitos de nés temos o contacto direto com situacdes semelhantes.

No seu artigo, Ajuriaguerra (1989) refere que a familia nem sempre
desempenha um papel primordial no desenvolvimento harmonioso de todos os
elementos que a constituem e especificamente da crianca. Pelo contrario, varias
vezes, com a sua maneira de funcionar, pode contribuir para a constru¢cdo de um
processo patolégico. Neste caso, a familia surge como elemento essencial causador
de perturbagdes no desenvolvimento.

O divorcio, o recasamento, o abandono - adocao e a auséncia do pai serdo 0s
diferentes contextos familiares a desenvolver nos pontos seguintes, uma vez que,

como ja foi referido, estes fazem parte da nossa sociedade.
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2.1 Divorcio

Ajuriaguerra (1989) € um autor que se preocupa com as questdes relacionadas
com o divorcio. Refere que nos ultimos anos tem-se constatado um aumento
crescente da taxa de divOrcios entre os casais, o qual se tornou um facto social.
Segundo 0 mesmo autor apontam-se varias causas responsaveis pelo elevado
namero de divorcios: sociais, culturais, religiosas, econdmicas, sexuais e também a
alteracéo do papel do homem e da mulher na civilizacéo ocidental.

O numero de criancas que vivem esta situacdo € cada vez maior, 0 que
significa o surgir de dificuldades suplementares a resolver e a ultrapassar.

O divorcio acontece em todas as classes sociais e ap0s a separacdo ou 0
divércio os filhos sdo geralmente entregues a mae.

As legislacdes devem ter sempre em consideracdo o bem-estar da crianca no
gue se refere a decisdao de quem fica com os filhos e de quem os visita (fins de
semana, festas, periodo de férias). Todavia ha uma distincdo entre "o divorcio,
procedimento juridico do desentendimento, sistema de interacéo familiar e o divoércio
afetivo" (Ajuriaguerra, 1989).

O disturbio de comportamento que a crianca apresenta esta mais relacionado
com a existéncia de um desentendimento entre os pais, isto €, com a existéncia da
discérdia familiar, do que propriamente com o divlrcio ou a separacdo. Porém, na
existéncia de um conflito familiar é necessario que a crianca continue a ter uma boa
relacdo com os pais.

Para Ajuriaguerra (1989) os piores efeitos sobre a crianca registam-se quando
o conflto entre os pais antes do divorcio € intenso, isto €, quando ha um
desentendimento entre 0s pais ou se 0 pai ou mae ndo permitirem a crianga que esta
mantenha uma boa relagdo com ambos os pais. Acrescenta que os filhos podem-se
tornar testemunhas, serem apontados como culpados pelo desentendimento ou ainda
passarem a ser cumplices e confidentes do pai ou da mae. Pode ainda acontecer que
Ihes seja pedido "que substituam um dos pais ou que tomem conta daquele que esta
deprimido (crianga medicamento) "

(Ajuriaguerra, 1989).

Segundo Osterrieth (1975) o desentendimento parental cria condigbes nocivas
ao desenvolvimento harmonioso da crianca e que o divorcio, num grande numero de
casos, ndo € a melhor solugcdo uma vez que a crianca fica sem a influéncia

indispenséavel do pai ou da mée.
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2.2 Recasamento

Como ja foi anteriormente referido, "o divorcio tem-se tornado cada vez mais
comum nas sociedades ocidentais modernas" (Clarke, 1992 citado por Smith et al.,
2001). Nesta situacdo € provavel que surjam incertezas quanto ao futuro,
consequéncias no rendimento familiar, uma possivel mudanca na residéncia e uma
eventual perda de contacto com um dos pais e familiares proximos da sua parte.
Assim, numa fase caracterizada pelo periodo pés-divorcio, cada um dos pais podera
formar um novo modo de vida, quer como entidade parental Gnica (familia
monoparental), quer envolvendo-se num novo casamento (familia reconstruida,
recasamento).

Segundo um estudo de Smith et al (2001), numa situacdo de divorcio o
relacionamento entre mae - filha ndo se alterava muito daqueles observados nas
familias ndo afetadas pelo divorcio. Porém, a relagcdo mae - filho era mais dificil no
caso de mulheres divorciadas que nao tinham voltado a contrair o casamento. Deste
modo, "a ocorréncia de um novo casamento e a presenca de um padrasto pareciam
melhorar a situacao dos filhos - rapazes, que pareciam reagir bem a figura masculina
com que podiam identificar-se" (Smith et al.,, 2001). Todavia a situacdo de
recasamento piorava para as filhas, visto a relacdo padrasto - enteada revelar-se
particularmente dificil.

Quase sempre, o padrasto ou a madrasta sdo considerados intrusos pelos
enteados e estas figuras tentam seguir um caminho entre apoiar o conjuge em casos
particulares ou criar um distanciamento. Apesar do novo casamento ser um fator que
provoca satisfacéo e realizagdo por parte dos adultos, o desenvolvimento de relacdes

sélidas na nova familia reconstruida € um processo dificil e gradual.
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2.3 Abandono —adocao

Estatisticas realizadas em Frangca revelam uma gradual diminuicdo do
abandono de criancas ao nascerem (Ajuriaguerra, 1989). As mesmas estatisticas
apontam varios fatores relacionados com esta diminuicdo como a liberalizagdo do
aborto, maior ajuda material as maes solteiras, uma menor pressdo moral sobre as
mesmas e essencialmente uma objecdo ao abandono precoce, a qual, a maioria das
maes nao consegue ultrapassar 0 periodo poés-
-parto. Apenas um numero reduzido de mées é que se recusam a abandonar o filho
recém-nascido apesar de revelarem de seguida uma incapacidade para criarem o
bebé.

Deste modo, nesta situagcdo, os estudos concluem que se esta perante um
momento de abandono progressivo fundamentalmente em criancas com idades
compreendidas entre os dois e 0s quatro anos de idade, que sofrem varias
separacdes, caréncias afetivas, trocas de amas sucessivas, internamentos em
organismos de ajuda social a crianca. Nesta situacdo encontram-se um elevado
numero de criancas cuja adoc¢ao era impossivel de obter.

Segundo Ajuriaguerra (1989) em 1976 ja € possivel oficializar o abandono e
realizar-se a adocdo. Assim, os pais desejosos de abandonar um filho reconhecido
como seu consentem voluntariamente a adocao. Este autor refere duas modalidades
de adocao: a plena, onde todos os lacos com a familia biolégica, isto é, de sangue,
sdo rompidos; e a simples, em que ndo se rompe todos os vinculos com a familia de
origem.

A primeira modalidade de adocg&o, ou seja, a plena, é "definitiva e irrevogavel,
fazendo da crianca um descendente legitimo da familia da qual assume um nome".
Relativamente & segunda modalidade de adogéo, simples, estabelece-se "um contrato
de familia que pode ser revogavel. A familia que adota dispde da autoridade parental,
0 adotado leva o0 nome das duas familias salvo decisdo do tribunal" (Ajuriaguerra,
1989).

E necessario ter em consideracdo alguns aspetos psicolégicos na adoc&o
como a selegdo dos casais como a motivagdo, condicbes socio-
-econdmicas, disponibilidade de tempo, idade, saude, patologia manifesta. Para além
das condi¢Bes desfavoraveis que possam existir nos que querem adotar a crianca,

podera ainda observar-se uma ma qualidade da relagédo entre a crianga adotada e o
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casal que adota. Segundo o0 mesmo autor a idade ideal para se adotar uma crianca €
durante os trés, seis meses de idade.

As familias adotivas, caracterizam-se hoje, na sua maioria, segundo Alarcao
(2000) pelo facto de receberem e acolherem no seu seio criangas que embora néo
estejam ligadas através de lacos de sangue com o0s pais adotivos, estdo ligadas
legalmente e através de lacos afetivos. "O casal, ou pelo menos um dos seus
membros, revelou-se infértil ou com dificuldades de levar a bom termo uma gravidez
biolégica e, por isso, acabou por tomar a decisdo de adotar uma crian¢ca" (Alarcéo,

2000), uma vez que sao raros 0s casais que adotam por outro motivo.
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2.4 Maes Solteiras

Quando "a mae gera o filho, da-o a luz, amamenta-o e cuida dele quanto mais
nao seja durante as primeiras semanas de vida". (Osterrieth, 1975). Deste modo, 0
autor conclui que se estabelece uma relacao estreita e intima entre a crianca e a mae.
Esta é o centro da referéncia da crianca a qual ndo distingue entre si e 0 mundo que a
rodeia. Ela e a mae formam uma unidade indissociavel.

Para este autor a mée € o alicerce da existéncia da crianca e é quem ajuda a
iniciar-se na vida. E também o primeiro objeto exterior da crianca, uma vez que a
figura maternal, a mae, é a primeira pessoa que a crianca ama, € a sua primeira
relagdo com os outros.

Durante toda esta dedicacéo existente da méae para o filho, ao dar-lhe tudo, ser
tudo para ele e garantir-lhe a seguranca e o bem-estar, ela deveria contar com a figura
do marido que seria o seu "porto de abrigo" na soliddo e na angustia dando "o amor e
a seguranca a mae e, indiretamente, por meio desta, também ao filho" (Osterrieth,
1975), todavia na mée solteira ndo existe este apoio.

O problema dos filhos de maes solteiras tem sofrido uma alteracdo perante
uma "rapida evolugcdo dos costumes e a legislacdo do aborto" (Ajuriaguerra, 1989).

(TP

Este autor acrescenta que a maior parte das mées solteiras entregues "a sua sorte"
sdo provenientes de familias de nivel sécio-econémico baixo ou muito baixo, que
tinham terminado as suas relacbes com o0s progenitores, vivem sos, abandonadas e
por vezes sdo recriminadas.

Para o autor, o numero de criangas nascidas fora do casamento aumentou
significativamente e que muitas delas vivem com um casal parental, isto €, de unido
livre, de casamento apds 0 hascimento. Também acontece existir um niumero
crescente de mulheres que apelam a sua condicdo de feministas, ou seja, assumem e
escolhem cada vez mais o estatuto de méae solteira, todavia nao existem ainda dados
concretos que avaliem os efeitos na crianga. Esta situacéo é bem diferente da que era
vivida pela jovem mulher pobre, abandonada pelo seu hamorado e as vezes pela sua
familia, o que leva a que rejeite o filho por o sentir responsavel pelo sucedido. Nesta
situacdo, os fatores de risco e as consequéncias para a crianga aumentam
consideravelmente.

Ao analisar dados recolhidos pelo autor verifica-se que existem muitas mées
jovens, com idade inferior a quinze anos, provenientes de meios muito pobres. Na sua

maioria sdo oriundas de familias perturbadas, desunidas, onde h& s6 um dos pais (o
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outro desapareceu ou morreu), por vezes ndo tém qualquer ligagdo com 0s pais ou
viveram durante muito tempo em instituicdes, como orfanatos. Todavia, nas situacoes
em que se facilitam as condi¢des (qualidade dos cuidados, o ambiente afetivo da casa
maternal para os dois, quer a jovem mae solteira, quer o seu filho) para ultrapassar as
dificuldades, as criangas revelam e apresentam um desenvolvimento considerado
normal.

Por outro lado, na situagdo em que "a mae é deixada s6 ou recusa qualquer
ajuda (quer para o seu filho quer para ela), o filho encontra-se usualmente em uma
situacéo de abandono ou de desamparo" (Launay, s.d. citado por Ajuriaguerra, 1989).
Nesta situagdo, a mée recusa afastar-se do filho completamente e, de um modo
particular recusa o abandono. Normalmente a mée apresenta-se sem capacidade de
cuidar regularmente da sua crianca o que faz com que surjam internamentos
institucionais, hospitalizacdes, trocas de ama conduzindo a quadros com caréncias
cronicas.

Atualmente, os servicos médico-sociais ddo apoio no seio das familias que néo
dédo aos seus filhos os estimulos que necessitam. A assisténcia terapéutica, com
equipas multidisciplinares, a dar a estas maes solteiras € imprescindivel, sobretudo
para aquelas que néo tiveram outra escolha.

Segundo Ajuriaguerra (1989) € urgente que se desenvolva e se crie uma
legislacao favoravel a um abandono nao culpabilizado para que os abandonos possam

ser evitados.
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2.4.1 A Auséncia do Pai

O papel do pai no seio da familia tem vindo a ser objeto de estudo nas ultimas
décadas, que procuram analisar a importancia do pai no desenvolvimento da crianca.
Isto porque a figura da mae e a importancia desta para o desenvolvimento da crianca
tem vindo a ser sobrevalorizada em relacdo ao pai que apenas tem uma acgéo indireta
no desenvolvimento da crianga. Todavia, isto tem-se verificado que ndo corresponde a
realidade. A figura paterna é fundamental para um desenvolvimento estavel e
equilibrado da crianga.

O interesse crescente dos psicologos pelo papel do pai teve inicio nos anos
setenta. ldentificam-se essencialmente dois grupos que se debrucam sobre a reforma
do papel do pai. Segundo Horvath (s.d.) referido por Jodo Pedro Gomes (1995) o
primeiro grupo refere-se "a uma perspetiva feminista e foi consequéncia natural do
movimento das mulheres nos anos sessenta, em primeiro lugar nos Estados Unidos. O
segundo teve origem com o desenvolvimento da psicologia da crianca". Este segundo
aspeto surgiu uma vez que os desenvolvimentistas aperceberam-se da importancia do
pai no desenvolvimento da crianca e que o papel deste € menos estudado e menos
claro que a importancia da mée. Este interesse surgiu uma vez que os investigadores
do desenvolvimento social deram maior relevancia ao papel da mae na socializacao
da crianca e a concentracdo da atencdo da relacao maeffilho foi tdo intensa que surgiu
0 interesse por investigar se o papel do pai seria assim tao irrelevante no mundo social
da crianca.

Também é considerado que a méae é o primeiro Ser Humano com quem o bebé
estabelece uma relacdo mas os investigadores também se interessaram por estudar
se 0 pai também n&do poderd ocupar uma posicdo fundamental na relacdo com a
crianga.

Para Horvath (s.d.), na familia tradicional os papéis que a mae e pai ocupam
estdo bem identificados, assim, a mae “é a principal responsavel pelo bebé e o pai o
principal ganha-pdo da familia, isto numa familia tradicional de tipo urbano". Para este
autor o pai brinca mais com os filhos do que a mée e sdo essencialmente atividades
fisicas e préaticas enquanto a mae se dedica as tarefas que envolvam os cuidados
basicos com a crianga e quando brincam com os filhos € uma ag¢édo mais verbal e
didatica. "O pai € mais encorajador e representa as normas do mundo exterior e 0s

valores da sociedade" (Horvath, citado por Jodo Pedro Gomes, 1995).
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Segundo Redden et al (1985) referido por Jodo Pedro Gomes (1995) numa
investigacao realizada verificaram que os pais da classe média que ficaram com a
responsabilidade de tratarem dos seus filhos em idade pré-escolar ndo continuaram
esta atividade quando as criancas atingiram a idade escolar, alegando fatores
profissionais. Na verdade este novo papel do pai desvia-se da norma, mas a pressao
social, de familiares, colegas e amigos obrigaram estes pais a retomarem o papel
tradicional.

Constataram também que a taxa de divorcio € mais elevada neste grupo social
do que nas familias tradicionais.

. "O processo da identificacdo € complexo e para além de uma dimensao
intrapsiquica e individual, ha fatores de ordem social que oferecem estereétipos que
vao servir de modelos dominantes em cada cultura e em cada época" (Malpique,
1990). Por este motivo, a auséncia do pai traz algumas consequéncias uma vez que o
processo de identificacdo fica comprometido.

A identidade resulta do confronto entre o modelo e as expectativas dos pais e
dos modelos que a sociedade impde através do conflito de geracoes.

A auséncia do pai para além de gerar perturbacdes no desenvolvimento e
construcao da identidade traz outras consequéncias como a reacao da mulher a essa
perda, a existéncia de uma figura que substitua o pai, caréncias econémicas, cujo
efeito sobre a crianca pode ser mais penetrante do que a prépria auséncia do pai.

O facto da figura paterna estar ausente tem consequéncias diferentes conforme
a idade da perda, a qualidade da relacéo estabelecida, o préprio sexo da crianga, a
estrutura da familia e a qualidade da relagcdo com a mae.

Segundo Malpique (1990) a auséncia do pai a nivel socializante pode ser
facilmente superada pela sociedade, uma vez que oferece modelos de identificagcdo a
crianga ao longo do seu crescimento. "A socializagdo do individuo é, cada vez mais,
resultado de uma intervengédo da sociedade através das suas instituicdes (escolas,
tempos livres organizados, servico militar, etc.) e menos da acao familiar* (Malpique,
1990).

Um dos estudos realizados por McCord et al (1962) referido por Malpique
(1992), provou que "os gangs de delinquentes n&o estao relacionados com a auséncia
paterna, embora ocorram com mais frequéncia nos lares dissociados em que 0 pai ou

a mae tenham sido substituidos".
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3. O papel da Familia

s

A familia é fundamental para qualquer individuo e tem como funcgbes
desenvolver e proteger os seus elementos (fungcdo interna) e a sua socializagéo,
adequacéo e transmissao da cultura em que estdo inseridos.

Para Palacios e Rodrigo (1998) a familia tem fundamentalmente quatro funcdes
em relagdo aos filhos: assegurar-lhnes a sobrevivéncia, o0 seu crescimento e
socializacdo; proporcionar um ambiente de afeto e apoio; desenvolver a capacidade
de se relacionarem com o seu meio fisico e social; tomar decisGes sobre a educacao
complementar dos seus filhos.

E no seio familiar que os individuos realizam as primeiras adaptacoes a vida
social, ttm as primeiras experiéncias de solidariedade, proibicdes, rivalidades, etc..
(Oliveira, 1994). Devido as imensas interacdes e relacdes desenvolvidas entre todos
0os membros da familia, o desenvolvimento da crianca ndo pode ser considerado
separadamente da unido familiar. Assim "a familia tera que resolver com sucesso duas
tarefas, também elas essenciais: a criacdo de um sentimento de pertenca ao grupo e
individuacao/autonomizacao dos seus elementos" (Relvas, 1996).

Se a crianca esta inserida num meio favoravel, que estimula o seu
desenvolvimento, que realca as suas experiéncias, que a encoraja, onde 0s pais
aprovam o0 sucesso da crianca, com reforcos positivos, a crianga, sentir-
-se-a encorajada a preencher as expectativas dos pais (Brazelton e Cramer, 1993).

Porém, ser pai ou ser mae nao é de todo uma tarefa facil e é preciso aprender
a sé-lo. Educar os filhos é “o trabalho mais dificil e complicado, angustiante e
esgotante do mundo. Para conseguir ter éxito é necessario dispor de toda a paciéncia,
Senso comum, compromisso, sentido de humor, tato, amor, sabedoria, consciéncia e
conhecimento que (os pais) tenham a sua disposi¢ao” (Satir, 1997).

O papel dos pais € muito importante, principalmente nos primeiros anos de vida
da criangca e segundo Ramos (2004) ha trés aspetos do meio familiar que podem
influenciar negativamente a saude e o desenvolvimento da criancga:

“um ambiente carenciado, conflitual, hostil, violento e abusivo; relagdes
pais/criancas caracterizadas pela falta de afeto e ndo fornecendo o apoio afetivo e
material necessario; um estilo educativo autoritario e dominador ou incoerente e
permissivo, ndo proporcionando a crianga regras nem bases estruturais” (Ramos,
2004).
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Para que a crianca cresca de forma saudavel e se torne autbnoma, é
necessario que tenha uma satisfacdo primaria de contacto e afeto e que se sinta
segura com 0s seus pais, do pai e da mae, pois ambos sdo muito importantes.

Com base nos principios consignados na Constituicdo da Republica
Portuguesa, a atual legislagdo contempla a responsabilidade e os mesmos direitos nos
cuidados a criancga para o pai e para a mae: Artigo 3°: 2. Os pais sao iguais em direitos

e deveres quanto a manutencao e educacéao dos filhos.
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4. Os Estilos Educativos Parentais

Os primeiros estudos sobre os estilos educativos parentais situam-se nos anos
vinte e trinta, focando essencialmente a disciplina e as atitudes parentais para com 0s
filhos. Todavia os estudos mais aprofundados desenvolveram-se no pés-guerra, nos
Gltimos cinquenta anos.

Segundo Oliveira (1994) as investigacdes sobre as praticas educativas
familiares apresentam algumas contradi¢cdes devido a fatores como a existéncia de

"amostras muito variadas e pouco representativas; a uma recolha de dados por
diversos processos, designadamente através da observacdo e de questionarios que
podem aportar dados nem sempre coincidentes; ndo considerar 0s aspetos
diferenciais, quer por parte dos pais quer dos filhos (idade, sexo, estatuto socio-
-econdmico e cultural; confusdo terminoldgica sobre termos como amor, controlo,
autoridade” (Oliveira, 1994).

Atualmente tem-se dado uma maior atencdo a dois aspetos fundamentais,
sendo o primeiro amor versus hostilidade e o segundo aspeto autonomia versus
controlo. Estes aspetos emergiram conscientemente a partir de estudos que incluiam
varios comportamentos parentais.

Amor versus hostilidade € o primeiro aspeto, "que descreve a quantidade de
amor que os pais manifestam aos filhos" (Schaffer, 1996). Esta dimensédo afetiva
reporta-se as teorias psicanalistas e personalistas, onde o amor € encarado como um
meio de identificacdo e de modificacdo de comportamentos.

Nesta situacdo, o calor afetivo pode ser considerado favoravel ao
desenvolvimento saudavel da crianca, ou por outro lado, o amor exacerbado,
possessivo e excessivo dos pais pode ser prejudicial.

Uns pais calorosos transmitem espontanea e frequentemente o seu carinho e
afeto. Exprimem livremente a sua aprovacao e tecem elogios, sentindo prazer nos
filhos.

Para Oliveira (1994) "um pai caloroso esta profundamente empenhado no bem-
estar dos filhos, responde as suas necessidades, dispensa-lhes tempo, mostra-se
entusiasmado com as realizagfes da crianga, é sensivel aos seus estados emotivos."

As criangas que possuem uns pais extremamente afetivos e que revelam uma
aceitacdo e carinho para além da média, apresentam caracteristicas favoraveis ao seu
desenvolvimento e inclusive para a aprendizagem, uma vez que ao estarem
afeicoadas e ligadas aos pais revelam uma apeténcia para uma facilidade na

aprendizagem, mostram uma elevada autoestima, s&o mais condescendentes,
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interiorizam, aceitam e compreendem melhor as normas morais e regras sociais e sdo
mais altruistas.

Por outro lado, os pais hostis séo frios, indiferentes e desinteressados; "tendem
a inferiorizar os filhos e ndo sentem prazer na sua companhia” (Schaffer, 1996). Os
sentimentos amorosos ou hostis dos pais para com os filhos variam de intensidade e
qualidade, que se repercutem em consequéncias no comportamento da crianca.

O segundo aspeto refere-se a autonomia versus controlo ou permissividade
versus severidade. Esta dimensao refere-se "ao volume de liberdade que os pais dao
aos filhos" (Schaffer, 1996). Esta dimenséo esta essencialmente relacionada as teorias
comportamentalistas (behaviorismo) e as teorias de aprendizagem social.

Conforme amplamente estudado por Oliveira (1994) relaciona-se com" o poder,
a autoridade, as praticas disciplinares, etc."

Assim, enquanto o controlo do comportamento da crianca € orientado por
normas rigidas e restritivas, a permissividade orienta-se pela ndo existéncia de regras
ou praticamente pela sua auséncia, podendo no entanto existir outros valores que
organizam a vida familiar, como a responsabilidade e o respeito mutuo.

As regras podem ser impostas pelos pais ou, pelo contrario, fixadas num
acordo comum. Relativamente a permissividade, as criancas poderdo participar nas
decisbes parentais (Baldwin, 1945).

O respeito pelas regras pode ser rigido ou os pais podem aceitar uma
flexibilidade para alterar perante determinadas circunstancias chegando assim a
permissividade. De qualquer modo enquanto a intolerancia bloqueia o
desenvolvimento psiquico da crianca, a flexibilidade, por outro lado, permite e estimula
a criatividade e a responsabilidade. Para fazer com que as criangas cumpram as
regras, os pais podem recorrer a meios ou pressoes rigidas, desde castigos fisicos,
chantagens ou estratégias de persuasdo que respeitem a liberdade da crianca e
tenham em atencédo o impacto para manter o equilibrio psiquico das criancgas.

Naturalmente, que as consequéncias das praticas disciplinares utilizadas
dependem da personalidade ndo s6 dos pais, mas também dos filhos e sobretudo da
idade destes. Deste modo, a medida que a crianca cresce 0s pais vao deixando o
controlo mais afetivo para um controlo mais persuasivo e racional. O sexo da crianga €
também tido em consideracéo, uma vez que 0s pais tém a perce¢éo de que "o rapaz é
menos docil e obediente as normas, usando mais pressdo com eles do que com as
raparigas” (Oliveira 1994).

Segundo Schaffer estas duas dimensdes: amor versus hostilidade e autonomia

versus controlo explicam a variancia do comportamento social e emocional da mée em
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relacédo ao filho. Estes dois planos ndo s&o independentes uma vez que se gera uma
combinacédo entre eles. Os aspetos parentais ndo podem ser analisados isoladamente,
tem que existir uma preocupa¢do com outros fatores, uma vez que uma méae
extremamente permissiva, afetar4 de diversas maneiras o seu filho mediante a sua
permissividade se exprime num contexto de uma relacdo amorosa ou hostil.

Para Baumrind (1983) existem diferentes planos de comportamentos parentais.
O estilo democréatico ou autoritario-reciproco favorece a interiorizagdo das normas
parentais, podendo existir o didlogo entre pais e filhos, onde é exigido o respeito das
regras. Estas podem ser alteradas através de um acordo comum dependendo da
responsabilidade que cada um tem, as infracbes podem ser objeto de sancdes. A
crianca usufrui da sua autonomia e 0s pais estimulam a expressdo dos seus desejos e
sentimentos. Sdo simultaneamente controladores mas também calorosos, exigem
disciplina mas sdo igualmente compreensivos, levando os filhos a autoconfianga, a
seguranca e a maturidade.

O estilo indulgente opde-se ao autoritario. E fundamentalmente caracterizado
pela "auséncia de normas, pela tolerancia e aceitacdo dos impulsos da crianca"
(Oliveira 1994). Apesar dos pais ndo recorrerem ao poder para alcancarem 0s seus
préprios objetivos, por vezes tornam-se violentos e agressivos quando perdem o
controlo da situacdo. Deste modo, estes pais permissivos, mais ou menos calorosos e
pouco exigentes provocam nos filhos falta de autoconfianca e autocontrolo. Estes
sentem-se demasiado dependentes e sobreprotegidos.

No estilo autoritario (exigente), toda a vida familiar € apenas centrada nos pais
gue monopolizam o poder de decisdo, modelam o comportamento dos filhos em
funcéo de determinados critérios absolutos estabelecidos. Estes pais exigem dos filhos
uma total obediéncia e valorizam o respeito pela autoridade e pela ordem. Quando as
regras e as normas sao infringidas ou quando as criangcas tentam tornar-se
independentes ou criar alguma confusdo, os castigos surgem automaticamente. "Estes
pais controladores, pouco calorosos e muito punitivos, tendem a produzir filhos
descontentes, inseguros, submissos ou revoltados" (Oliveira 1994).

O estilo negligente (rejeitador) refere-se aos pais que nao exigem
responsabilidade aos filhos mas também que nado estimulam e encorajam a
independéncia. Estes pais caracterizam-se pela frieza, sdo indiferentes, inacessiveis e
centrados neles mesmo e ndo oferecem a criangca os estimulos afetivos de que
necessita. Para evitar que os filhos perturbem o seu comodismo recorrem a pressoes

ou castigos. Deste modo, as criangas que vivem neste estilo educativo tornam-se
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tristes, inseguros, frustrados, desorientados, podendo mais facilmente tornarem-se
delinquentes.

Segundo Maccoby e Martin (1983) citados por Oliveira (1994) o estilo
democratico ou autoritario-reciproco € o ideal, uma vez que nele se encontra a
existéncia de uma interacdo entre a capacidade de respostas e de exigéncias, aspeto
benéfico para um desenvolvimento harmonioso e equilibrado da crianga. O tipo
democratico recorre aos elementos positivos do tipo autoritario e os filhos aprendem a
comportar-se pela positiva. Por outro lado os filhos de pais autoritarios atuam pela
negativa.

As praticas educativas dos pais tém influéncia no desenvolvimento diferencial

dos filhos, quer a nivel cognitivo, quer a nivel afetivo e social.
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5. A Familia e a crianca

5.1 Socializagéo

"A socializacado refere-se aos processos a partir dos quais os padrdoes de uma
dada sociedade se transmitem de geracdo em geracao" (Schaffer et al., 1996). A
familia, como instituicdo social, € um contexto de primordial importancia para a
socializacdo da criangca uma vez que durante muitos anos € o Unico elou principal
"espaco” no qual a crianca cresce (Coll et al., 1995).

Para Paul Mussen et al (1988), "a socializacdo é o processo pelo qual as
criancas adquirem valores, crencas e padres de comportamento esperados na sua
cultura". Dai que este processo tenha inicio com a familia através de exemplos
concretos, especificos e basicos entre os quais o0 modo de como se deve comer,
atitudes, comportamentos e valores socialmente aceites.

O objetivo da socializacdo é adaptar a crianca as caracteristicas da sua
sociedade. A crianca devera adquirir os padrbes que sao aceitaveis no meio em que
estd inserida. Deste modo, 0s progenitores atuam como 0s principais agentes de
transmisséo das normas de trabalho.

Evidentemente que todas as familias tém as suas proprias regras e em muitos
aspetos espelham a sociedade da qual fazem parte. Para se compreender melhor o
que foi dito, & imprescindivel referir alguns momentos importantes na vida da crianca.
Os pais é que decidem quando a crianca entra no infantario; eles € que possibilitam os
contactos sociais da mesma com outros individuos da sociedade; selecionam a escola
para a incorporagdo da crianga, decidem sobre as atividades extracurriculares, o modo
como cada individuo trata o outro, a partilha dos recursos, etc. Verifica-se entdo que "a
socializagdo € um processo que ocorre, em primeiro lugar, no ambito das familias e
gue no seio delas é desenvolvido pela atuagdo dos progenitores” (Schaffer et
al.,1996).

E 6bvio que tudo isto é o que acontece com a maioria das criancas que tém os
pais capazes de decidirem sobre as suas vidas e de as integrarem na sociedade,
como elementos ativos e participantes.

Por seu lado, a crianga assiste, participa e vivéncia todas estas inumeras
relacdes e interacdes que resultam dos diferentes acontecimentos vividos. Com a sua
fungéo socializadora, a familia, vai proporcionar no seu seio variadissimas situacées

interpessoais (pai e mae, mae e pai, pai e filho, irméo e irm4, etc.) a criancga, que fica
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com a possibilidade de pertencer e estar num meio social, que representa bem a
sociedade em geral. Dai que para Mussen (1988) "a sociedade também faz parte do
contexto para os padrées de comportamento da familia".

A familia proporciona a crianca diversas ocasifes de experimentacao, fazendo
varias e necessarias adaptacdes socio-afetivas.

E de referir que

"a familia ndo tem um poder absoluto e indefinido sobre a crianca, ou seja, nem 0s
pais poderdo «talhar» nos seus filhos as caracteristicas cognitivas, sociais e de
personalidade que rigidamente e a priori desejam, nem os tragos que caracterizardo
a crianca ao longo do seu desenvolvimento dever-se-d0 exclusivamente as
experiéncias vividas no interior da familia" (Coll et al., 1995).

Estes autores consideram ainda que isto pode assim acontecer quer pelo facto
de algumas caracteristicas (saude, temperamento infantil, etc.) poderem estar ja
presentes quando a crianca nasce, mas também pelo facto de outros espacos
socializadores, como a escola, passarem também a pertencer a crianca e a
influenciarem-na simultaneamente com a familia, sendo em alguns casos de um modo
mais incisivo do que outros.

Para além disto, referem ainda que é fundamental ter presente que a familia
também é influenciada por variadissimos fatores como a situacao sécio-econémica
dos pais e o tipo de sociedade em que a familia se insere, que vao condicionando e
determinando o modo de funcionar da mesma. Esta ideia € também reforcada por Paul
Mussen (1988) quando afirma que "as praticas de socializagdo pelos pais séo
fortemente influenciadas pelo bairro, escola, sub-cultura e cultura mais ampla a qual a
familia pertence"”, acrescenta ainda que "também sé&o influenciadas pelas qualidades
da crianca".

Segundo Paul Osterrieth (1975) um grande numero de pais educam como
foram educados, dai que seja mais dificil criar uma familia feliz, quando em crianga, se
vivenciou um ambiente infeliz. E preciso saber ser pai e mae, fungdo imprescindivel
para que a sociedade seja preservada. Isto justifica-se uma vez que quando as
criangas sdo inteligentes, honestas ou "socialmente bem ajustadas”, usualmente os
pais é que recebem os elogios.

Todavia quando as criancas séo delinquentes ou maus alunos, "muitas vezes a
culpa recai sobre os pais" (Mussen et al., 1988).

Para além de todas as possiveis discordias e ligacdes que possam haver no
seio de uma familia, a solidariedade é algo que une todos os seus membros
(Osterrieth, 1975). SO na familia existem vinculos de afeicdo e de vida em comum.

Esta é ainda hoje a instituicdo social que melhor resposta oferece as necessidades da
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crianga protegendo-a. Ao estar atenta as suas capacidades, cria as condi¢des
fundamentais para o seu harmonioso desenvolvimento.

No contexto social encontra-se a coexisténcia de uma grande diversidade de
pessoas: grandes e pequenos, fortes e fracos, pais e filhos, novos e velhos, seres
masculinos e seres femininos, que estdo unidos entre si com duas funcdes a destacar

de momento: a vida em comum e a afetividade.
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5.2. A Afetividade

s

A afetividade é uma caracteristica de todos os seres humanos. Para dar
resposta as necessidades béasicas da crianga e por conseguinte permitir a elaboragéo
de si e do mundo que a rodeia, a crianga tera necessariamente um jogo de inter-
relagdes afetivas no interior do grupo familiar. E importante referir que apesar da
diversidade de relacdes afetivas familiares, € com a mae que a crianga se inicia na sua
vida afetiva.

As primeiras experiéncias da crian¢ga possuem um carater emocional e
instintivo, que para além de muito forte é também bastante indiferenciado. "Um
conhecimento emotivo precedia, na crianca, qualquer outra forma de conhecimento e
gue o bebé se definha na auséncia da mée ainda que mal seja capaz de a reconhecer
visualmente" (Osterrieth, 1975). Este mesmo autor refere estudos que comprovam que
"a privacdo afetiva é tdo perigosa para o lactente como a privacao alimentar" e que os
cuidados primarios a ter com a crianca, sao tao necessarios quanto sdo os "mimos"
gque devem acompanhar essas atividades.

Deste modo, a familia € fundamental, porque se trata de uma instituicdo
constituida por pessoas muito préximas da crianca, como a mée e o pai. Todos o0s
pais, independentemente de serem ou ndo uns educadores coerentes, ndo devem ser
afastados dos seus filhos, porque so a eles estéo intimamente ligados. Estes dedicam-
se a crian¢ca de um modo inigualavel comparativamente a qualquer outra pessoa.

Os progenitores, ao dedicar toda a sua vida a crianc¢a, fardo com que surjam e
se estabelecam "sentimentos de amor e de responsabilidade, de ternura, de afeicéo,
de alegria, de valorizagdo", (Osterrieth, 1975) aspetos fundamentais que irdo
necessariamente contribuir para a formagao da personalidade da crianca.

A familia é fundamental a nivel afetivo, mas também a outros niveis. Como ja
foi referido no ponto anterior “A Familia e a Socializa¢do da Crianca” esta instituicdo
contribui também para a formacgéo e o desenvolvimento da crian¢a no que concerne a
socializacgao. Isto justifica-se uma vez que a familia, transmite e ensina determinados
habitos, modos de estar, que sejam socialmente aceites pelos restantes individuos.

A familia é também extremamente importante relativamente a autoestima e ao
autoconceito que cada crianca tem de si propria. Ao emitir opinides, ao julgar a
crianga, a familia contribui para que esta se sinta confiante e capaz. Deste modo, a
importancia da familia e dos progenitores é de tal forma que nenhum educador sera

capaz de algum dia substituir totalmente o papel dos pais a estes niveis.
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Existe uma forte dependéncia afetiva, que acontece a par de uma dependéncia
total da crianca. Esta dependéncia afetiva caracteriza de modo Unico o meio familiar e
garante a crianca a atencao, consideracdo e dedicacdo em todos os momentos, com
0s quais se pode até desculpar a falta ou até debilidade dos meios de acao
disponiveis na familia.

A familia é, sem davida alguma, o melhor meio para a identificagdo, a procura
de conformidade, diferenciacdo e distincio com 0s outros e consequentemente a
personalidade da crianca, porque existe uma ligacdo afetiva muito intensa no seio
familiar.

A crianca aprende também a amar num jogo continuo de inter-relacdes. A
familia, como meio afetivo que €, apresenta-se como uma verdadeira escola de
sentimentos. Os impulsos primitivos da crianca terdo as ajudas de que ela precisa,
bem como o apoio nas frustracbes que vao surgindo uma vez que estas serao
minimizadas através do amor que recebe, os quais irdo variar "através do jogo das
acomodacdes e renuncias de toda a ordem" (Osterrieth, 1975).

Na familia, a crianca, pode investir todos 0S Seus recursos emocionais e
aprender, lentamente a geri-los experimentando gradualmente todos os sentimentos e,
deste modo, ir modelando a sua personalidade.

E no meio familiar que a crianca apreende quais 0s comportamentos mais
importantes e adequados, entre eles o respeito pelos outros e a defesa dos seus

direitos.
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5.3. O Autoconceito

O autoconceito é a percecao que o individuo tem de si, € o que cada um pensa
sobre si proprio. E a forma como o individuo se descreve a si proprio e evolui com a
idade e com o crescimento. Por um lado, a realidade interna do sujeito muda,
alternando também a descricdo que faz de si; por outro lado a capacidade que o
individuo tem para se autoanalisar e descrever também se altera. Os primeiros autores
a utilizar este termo foram William James, em 1890 e Herbert Mead, em 1934.

O autoconceito esta relacionado com uma questdo formulada pelo sujeito:
"Quem sou eu?". Ao tentar dar uma resposta a esta pergunta o individuo avaliara as
suas competéncias nos diversos aspetos: social, corporal, espiritual, material, etc. Esta
questdo esta relacionada com a existéncia de cada um de ndés e emerge em
momentos que € necessario tomar decisdes.

O autoconceito pode ser definido como o conjunto de atitudes que um individuo
tem para consigo mesmo e constitui-se através das varias, componentes: cognitiva,
afetiva e comportamental. Segundo Smith (2001) refere- se "a todos os aspetos do
«eu» ou do individuo: o aspeto fisico, a personalidade, a capacidade, o género sexual,
a nacionalidade, a etnia". O autoconceito ou a identidade é frequentemente utilizado
para designar a forma como os individuos se veem e pensam sobre eles préprios.

O autoconceito existe e € construido através da interacdo em sociedade e da
atitude dos outros em relacdo a crianca, o que demonstra que o autoconceito nao
permanece estavel mas varia.

O autoconceito esta longe de ser estatico. Transforma-se como resultado do
continuo processo de auto-observacéo que todos os individuos efetuam. Deste modo,
é afetado e influenciado pelas experiéncias (de sucesso ou de fracasso) e pelos
sentimentos de competéncia ou incompeténcia delas decorrentes.

O autoconceito esta em constante evolugéo, vai-se modificando e aumentando
em conteldo de "carater psicologico e social”, conforme os individuos vao crescendo
(Coll et al., 1995).

A personalidade desenvolve-se nos diferentes contextos de interagcdo social, "o
autoconceito constroi-se nos contextos sociais tendo a sua origem na interagéo social”
(Coll et al., 1995), comprovando que € resultado da comparacao social. Deste modo, o
conceito que uma crianga desenvolve sobre si mesma recebe influéncias decisivas
das interacOes que estabelece com as pessoas que a rodeiam, ou seja, primeiro com

a familia e depois na escola, com pares e professores.
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Ao referir o autoconceito ou conhecimento de si mesmo, como um conceito
geral que se relaciona com os conhecimentos, ideias, crencas e atitudes que temos
relativamente a nés préprios, € necessario ter presente, que o desenvolvimento que
ocorre com este e neste conceito, € um "processo de construgcdo dinamica" possivel
ao acesso a capacidades crescentes, mas também as intera¢des sociais que a crianca
estabelece com todos os individuos que estdo a sua volta, incluindo obviamente a
familia (Coll et al., 1995).

Segundo Feliciano Veiga (1998) a m&e desempenha um papel primordial no
desenvolvimento do autoconceito. As relagcdes de dependéncia da crianga para com a
mae, constituem condi¢des favoraveis a uma enorme influéncia no tipo de percecdes
gerais acerca de si mesma e no aparecimento de padrées comportamentais
especificos.

Todos os individuos tém um tipo de imagem do género de pessoa que
acreditam ser, uma vez que 0 autoconceito refere-se aos aspetos cognitivos da
autoestima e exprime o conhecimento subjetivo que o Ser Humano tem de si préprio
enguanto ser psicoldgico e fisico.

Assim, a crianca, vai lentamente apercebendo-se, como um ser diferenciado
dos outros; ela verifica e considera-se a si mesma como um ser distinto dos demais.
Forma um conceito de si prépria (autoconceito), enquanto ser fisico, espiritual e social
ou moral que é (Veiga, 1998).

A maior parte das transformacfes ocorrem durante a infancia, altura em que se
verificam os fundamentos do conceito e que o individuo € mais vulneravel a avaliacéo
do outro. Segundo Maria Emilia Gosta (1990), o primeiro conceito que a crianca tem
de si prépria esta relacionado com o seu corpo e resulta das primeiras experiéncias
gue ela tem com o mundo que a rodeia. Inicia-se nas sensacdes de calor, dor e
movimentos dos musculos.

A crianga vai-se apercebendo das sensacdes especificas relacionadas com as
mudancas ocorridas no exterior. Um exemplo desta situacdo é a ligacdo que ela faz
entre a sensacdo de fechar os olhos e deixar de ver, "estas ligacdes sdo 0s
antecedentes de um sentido de controlo e de competéncia e, portanto, os alicerces
para definicbes posteriores de si préprio, a base de um esquema do eu" (Costa, 1990).

Deste modo, 0 eu nos primeiros anos de vida, é compreendido num sentido
exclusivamente fisico. A crianga entende que o eu é parte do corpo, geralmente a
cabeca. Ela perceciona-se diferente dos outros devido a sua aparéncia fisica.

Assim, nos cinco primeiros anos de vida o desenvolvimento do autoconceito

caracteriza-se por uma descri¢cdo a si proprias (das criangas) em termos fisicos e de
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atividade. A aparéncia fisica ou os atributos externos era o que frequentemente
utiizavam para fazerem a distincdo de si mesmas em relagdo aos outros. Os
elementos da familia sédo os primeiros a que a crianga geralmente se compara, uma
vez que é com esta que ela mais convive durante os inicios de, vida.

Segundo Maria Emilia Costa (1990) as criangas entre 0s seis € 0S onze anos
comecam a descriminar entre pensamento e corpo, fazendo com que se inicie a
compreensdo da "natureza subjetiva" de si prépria, isto €, a crianca diz-se diferente
dos outros, ndo por parecer diferente, mas porque possui ideias, pensamentos,
opinides e comportamentos distintos. A crianga adquire um conhecimento do seu eu, o
que a torna capaz de controlar os seus pensamentos. Ela entende que tem
capacidade de criar uma forma interior pela confianca nas suas faculdades.

Entdo, a partir dos cinco anos de idade, e por outro periodo de cinco anos, as
criancas referem-se a elas préprias, como sendo pessoas com pensamentos, desejos
e sentimentos diferentes dos outros, caracteristicas que as diferenciam dos restantes
individuos que estao a sua volta e que ocorrem no interior da crianca.

Pode-se entdo dizer que as criangas "ja distinguem entre as caracteristicas
fisicas e as psicologicas e, dai que, o eu € agora mencionado e referido mais em
termos internos e psicologicos do que com base em atributos externos e fisicos" (Coll
et al., 1995).

Segundo estes autores, a crianca toma consciéncia e constréi a dimenséao
social do seu eu, tal como acontece com 0s outros aspetos psiquicos. Acrescentam
ainda que as criancas nesta idade (seis-onze anos de idade) falam constantemente
delas préprias como elementos pertencentes a grupos sociais ou familiares. A medida
gue as criangas se aproximam da adolescéncia comegam a conceber o seu eu em
termos de sentimentos interpessoais e da qualidade dos mesmos.

Ao estar dependente dos outros e das relacdes estabelecidas na sociedade, o
gue pensam sobre si e como a apreciam é fundamental para o seu autoconceito, isto
porque, o0 modo como a crianga se descreve e se pensa € influenciado e construido
em funcdo de como os outros a veem. Deste modo, os filhos que sdo bem aceites
pelos pais desenvolvem um autoconceito valorizado e adquirem uma maior facilidade
nos contactos interpessoais.

O individuo conhece-se melhor quanto maior for a sua capacidade para
estabelecer e manter relagdes construtivas e responsaveis com 0s outros. Uma
crianga com um elevado autoconceito tem também uma autoconfianca elevada,
acredita nas suas capacidades e tem com frequéncia melhores resultados nas tarefas

que realiza.
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Em suma, para Ramos (2001) o autoconceito (conceito de si mesmo) € o
"conhecimento que o sujeito tem: do seu corpo e condigbes fisicas; sentimentos,
emocoOes, aspiracbes, etc.; pensamentos, crencas e valores; acles, interesses;

relagcbes com o contexto: familiar, escolar, profissional, ambiental, cultural, social."
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5.4. A Autoestima

Ao aspeto avaliativo e julgador de conhecimento que as criancas tém de si
mesmo designa-se autoestima. Ramos (2001) refere-se a autoestima como: "o afeto
do sujeito sobre si mesmo; estima e aceitacdo sobre si mesmo; valorizacdo de si
mesmo em funcdo de experiéncias positivas, experiéncias negativas, crenca de valia
pessoal, expectativas de éxito, expectativas de fracasso."

Segundo Tierno

"a autoestima € o ponto de partida para o desenvolvimento das relagdes humanas
da aprendizagem, da criatividade e da responsabilidade pessoal. E o aglutinante
que liga a personalidade da crianca e forma uma estrutura positiva, homogénea e
eficaz. Sera sempre a autoestima que determinara até que ponto podera a crianca
utilizar os seus recursos pessoais e as possibilidades com que nasceu, seja qual for
a etapa de desenvolvimento em que se encontre” (Tierno, 1993 citado por
Ferreira et al., 2001).

Coll et al (1995) referem varios estudos dedicados a evolucdo da autoestima
durante o desenvolvimento, e verifica-se a existéncia de diferentes argumentacfes
tedricas. Por um lado existe a vertente que defende que o aumento geral das
capacidades ao longo da infancia traria como consequéncia um aumento da
autoestima com a idade; por outro lado, a autoestima deveria diminuir com a idade,
consequéncia das crescentes exigéncias sociais e as maiores aspiracées do individuo.

Segundo um trabalho de Coopersmith (1967) as praticas educativas dos pais
tém uma forte influéncia na determinacdo da autoestima das criancas. "A delimitacédo
das normas e limites da conduta, a necessidade de respeito matuo e uma relacdo néo-
coercitiva, baseada na aceitacdo e na aprovagado”, sdo aspetos que 0s pais devem
estabelecer como base para o desenvolvimento de uma elevada autoestima (Coll et
al., 1995).

Assim, a importancia dos pais para a aquisicdo de uma autoestima elevada nas
criangas € de extrema relevancia durante os primeiros anos de vida, uma vez que ao
longo da infancia e adolescéncia, as relacdes que a criangca estabelece com 0s seus
iguais desempenham um papel cada vez maior na determinagéo e influéncia da sua
autoestima.

Com a saida de um contexto fundamentalmente familiar, para se integrar e
adaptar a escola, a crianga tera que ter uma abertura para um mundo completamente
diferente, aumentando as relacdes sociais. Deste modo, "a crianca que tinha

construido uma imagem de si mesma baseada nas primeiras relagbes com a sua
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familia, tem a oportunidade, agora, de enriquecer essa primeira imagem de si mesma,
confirma-la ou modifica-la" (Coll et al., 1995).

As vérias atividades das criancas sao frequentemente influenciadas por
sentimentos e sensagbes do seu interior. Naturalmente, nem o0s pais nem o0s
educadores podem controlar e dominar 0 que a crianca sente. Todavia, exercem
(como ja foi referido) uma influéncia nas atividades. Quando uma crianca tem uma
autoestima elevada, sente-se bem, por outro lado, em situacao contraria, sera infeliz.

Por vezes, apesar dos pais quererem apoiar a crianca e gerar-lhe autoestima,
todo o empenho parece inutil. Segundo Tierno (1993) uma crianca com pouca
autoestima tem uma deficiéncia comparavel a de qualquer outra pessoa incapacitada
fisicamente. Quando se tem pouca autoestima ha pouca capacidade para se ter éxito
na aprendizagem, nas relacdes humanas e em qualquer outra ordem da vida.

Quando um individuo se sente bem consigo préprio € dominado por alguns
sentimentos: sente-se especial sem compreender o motivo; sente-se especial para
alguém e o sentimento é reciproco; tem motivacao para concretizar varias atividades;
sente-se com imensos projetos e objetivos. A autoestima é o conjunto de todos estes
sentimentos, que se expressa sempre com factos.

Para Tierno (1993) a autoestima nao € conhecer-se a si proprio. O
conhecimento do proprio individuo € o0 que uma crianca acredita de si mesma, ainda
gue isso nao corresponda com 0 seu comportamento. A crianca sabe o que gosta de
fazer, as suas preferéncias, as suas capacidades, o papel que desempenha na
relacdo com 0s outros e as suas proprias exigéncias.

De qualquer modo existe uma relacdo entre autoestima e conhecimento uma
vez que a crianga aumenta a sua satisfacdo quando nas atividades praticas, no dia a
dia, aplicou com éxito o conhecimento que tem. Por vezes as pessoas que a rodeiam
confirmam a ideia que a crianga tem de si propria, tecendo-lhe elogios. A autoestima
ao estar relacionada com o conhecimento proprio determina também o comportamento
gue precede ao que a crianga pensa e sente de si proprio.

Segundo Ferreira et al (2001), existem trés fatores que determinam o
comportamento e que antecedem ao que a criangca pensa e sente de si propria: o
primeiro é quando a crianca atua para obter uma maior satisfacdo e acredita que &
melhor; o segundo € quando a crianca atua para confirmar a imagem que as outras
pessoas tém dela e a imagem que ela prépria definiu dela; o terceiro é atuar para ser
coerente com a imagem que tem de si por muito que mudem as circunstancias. Estes

trés fatores determinardo a autoestima da crianca.
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Quando se observa uma crianga verifica-se que quando tem muita autoestima
revela-se orgulhosa das suas realizacfes, age com determinacdo e independéncia,
assume facilmente responsabilidades, aceita frustracdes, enfrenta novos objetivos
com curiosidade e vontade, influencia as restantes criancas e deixa transparece
muitas emocgBes e sentimentos. Ao contrario, uma crianga com pouca autoestima
evitara situacdes que lhe causem ansiedade, menospreza as suas capacidades, sente
gque os que a rodeiam ndo a valorizam, incluindo as outras criancas, culpa 0s seus
colegas pelas suas fragilidades, é facilmente influenciavel, frustra-se com facilidade e
encontra-se frequentemente na defensiva, sente-se incapaz e ndo revela 0s seus
sentimentos.

"Um dos comportamentos mais importantes para terem éxito na escola é a
autoestima" (Tierno, 1993). Normalmente uma criangca com baixa autoestima encontra
pouca satisfacdo na escola, perdendo o interesse e a motivacdo, nas atividades e
tarefas propostas, investindo sobretudo na relagdo com o0s outros, nos seus medos,
ansiedades e problemas.

Para uma crianca com reduzida autoestima as relagdes pessoais tém muita
importancia, uma vez que procura o apoio e a aprovacao nas outras pessoas que nao
encontra em si mesma. O que por vezes faz criar amizades frustradas é a crianca
(com baixa autoestima) pensar que o0 que ela pensa de si é 0 que 0s outros também
pensam. Por outro lado, uma crianga com elevada autoestima mantém boas relacfes
com todos aqueles que a rodeiam, sendo reciproco o sentimento nestas relacoes.

As experiéncias e a qualidade das relacbes com as pessoas influenciam a
crianca e 0s seus sentimentos. Assim também pais e educadores influenciam a
autoestima da crianca.

A autoestima esta, de certo modo, relacionada com o autoconceito, porque a
desvalorizacdo da primeira contribui para um autoconceito desfavoravel ou negativo.

A autoestima torna-se mais elevada quando aquilo que o sujeito é, ou seja, 0
seu modo de ser e de estar enquanto pessoa, se aproxima o mais possivel do que

ambiciona ser ou 0s que o rodeiam desejam dele.

A Familia, a Escola e a crianga com Trissomia 21 46



Escola Superior de Educacédo Jodo de Deus

Capitulo Il

A Trissomia 21

Segundo Faria (2000) a denominacdo desta patologia varia sendo as mais
comuns e consensuais a designacao de Sindrome de Down e Trissomia 21.
No presente estudo o termo adotado sera Trissomia 21, que sera designado

com a terminologia T21.

1. Historia e conceito da Trissomia 21

Um cranio saxoénio, datado do seculo VII, apresentando modificacbes
estruturais observadas habitualmente em criancas com a Sindrome de Down
(Trissomia 21), corresponde ao registo antropoldégico mais antigo sobre esta
Sindrome. Porém, nenhum relatério bem documentado sobre pessoas com esta
Sindrome foi apresentado antes do século XIX (Pueschel,1993).

Também ha registos historicos, entre o final do seculo XVIII e inicio do seculo
XIX, que sugerem a presenca desta Sindrome a partir de achados arqueolégicos e de
obras de arte que retratam pessoas com 0s tragos que as caracterizam (Schwartzman,
1999).

Foi em 1866 que o médico no Asilo para idiotas em Inglaterra, Langdon Down,
descreveu pela primeira vez a Sindrome de Down (Trissomia 21). Down baseou-se na
associacdo das caracteristicas fisicas com o funcionamento mental subnormal e
publicou um trabalho, Observation on an ethnic classification of idiots (cit. in Lopes dos
Santos, 1967), que contribuiu para a identificagdo da Sindrome como um problema
com caracteristicas clinicas especificas a qual futuramente seria identificada com o

Seu nome.
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Provavelmente, Down, foi influenciado pelo livio de Darwin, A origem das
espécies (Pueschl, 1993), pois ao realizar o trabalho sobre a Sindrome em estudo
restringiu-se apenas ao exame das caracteristicas faciais de pessoas que estavam
sobre 0s seus cuidados, as quais associou as ragas étnicas, incluindo um grupo
designado mongol ndo questionando as concecgfes aceites naquela altura que
explicavam, a deficiéncia mental.

No seu trabalho, a denominacdo apresentada por Down foi mongolian idiots,
por parecenca aos tracos fisicos e por se acreditar na inferioridade dos asiaticos da
Mongodlia, uma vez que naquela época, do ponto de vista evolutivo, acreditava-se na
existéncia de ragas superiores (caucasiana — branca) e em racas inferiores (asiaticos e
negros). Surge assim o termo Mongolismo, pela aparéncia oriental que caracterizava
as pessoas que tinham esta sindrome, para designar a Trissomia 21. (Schwartzman,
1999)

O oftalmologista holandés Wahanderbung, em 1932, sugere que a Trissomia
21 poderia ser originada por uma anomalia cromossémica. Tijo e Levan, em 1956,
determinaram que na espécie humana, o nimero normal de cromossomas era de 46
(23 do pai e 23 da mae), dispondo-se em pares realizando um total de 23 pares. No
mesmo ano o geneticista Jérdme Lejeune verificou que na Trissomia 21 existia um
erro na distribuicAo dos cromossomas, em vez dos 46, as células recebiam 47
cromossomas. Este cromossoma que estava a mais, estava ligado ao par 21. Surge
assim o termo Trissomia 21, que € o resultado da ndo disjuncao primaria, que pode
ocorrer em ambas as divisbes maibticas e em ambos os pais. Polani, em 1960,
identificou a presenca de translocacdo cromossémica em alguns individuos com
Trissomia 21; e Clarke, em 1961 descreveu 0s primeiros pacientes com mosaicismo
(Stratford, 1997; Schwartzman, 1999).

Em 1970, apds a revisdo dos termos cientificos, passou a ser designada como
Sindrome Down (Down Syndrome) e a denominagéo até entdo utilizada, mongolismo,
por ser considerado ofensivo e pejorativo, deixou de ser utlizado. O nome
mongolismo, em 1964, foi retirado da revista Lancet e em 1965 foi retirado das
publicacdes da Organizagdo Mundial de Saude (OMS).

Atualmente refere-se a Sindrome de Down como Trissomia 21 (T21), uma vez
gue na area da genética

“o termo Sindrome significa um conjunto de sinais e sintomas que S&o0
determinados por um gene, um cromossoma ou pela interacdo desses com o fator
ambiente. No caso da Sindrome de Down, o fator responsdvel por todas as
caracteristicas do individuo é a presenga do cromossoma 21 a mais” (Garcias e
Roth, 2004).
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2. Etiologia

A Trissomia 21 é a designacéao cientifica que identifica a causa mais comum de
deficiéncia mental de origem genética, apresentando entre 5 a 6 % dos casos (Beirne-
Smith et al., 2002; Lacerda, s.d.; Morato, 1994).

Em todo o planeta existe cerca de um milhdo de pessoas com Trissomia 21
(Rynders, 1986, citado por Morato, 1994). Em Portugal estima-se que nas¢gam por ano
150 a 170 criangas com SD, existindo atualmente 12000 a 15000 individuos afetados.
(Figueiredo et al., 2008).

A Trissomia 21 é uma das principais causas de deficiéncia mental de origem
pré-natal e ocorre de um erro na distribuicdo cromossdmica durante a divisdo celular
apos a fertilizacdo do évulo pelo espermatozoide. Segundo Morato (1995) a Trissomia
21¢é

“(...) uma altera¢do da organizacdo genética e cromossomatica do par 21, pela
presenca total ou parcial de um cromossoma (autossoma) extra nas células do
organismo, ou por alteracdo de um dos cromossomas do par 21 por permuta de
pares com outro cromossoma de outro par de cromossomas”.

Tém sido estudados varios fatores de risco, porém, o aumento da idade
materna é aquele que estd mais relacionado com esta perturbacdo de
desenvolvimento. 60% destes casos tém origem em mulheres com mais de 30 anos,
sendo este um dos fatores etiologicos mais conhecidos. (Alambre e Gongalves, 2002;
Pueshel, 1999). Outro fator de risco podera ser a idade paterna (Dzurova e Pikhart,
2005) e, apesar de muito raro, a existéncia de irmaos com Trissomia 21 (Cuskelly et
al., 2008).

Outras possiveis causas, relacionadas com fatores externos, poderdo ser as
infecbes, exposicdo a radiagdes; contacto com agentes quimicos que poderdo originar
alteracdes genéticas; problemas de tiroide da mée; a sindrome pode estar relacionada
com o nimero elevado de imunoglobulina e de tiroglobulina no sangue da méae e

deficiéncias vitaminicas.
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3. Tipos de Trissomia 21

Segundo Bautista (1997), existem trés tipos de Trissomia 21. a Trissomia

Homogénea ou Livre, Translocacdo, Mosaicismo.

3.1 Trissomia homogénea ou livre

Este tipo de Trissomia é considerado o mais comum, pois tem uma prevaléncia
de 95%. Habitualmente ocorre devido a um acidente genético, sem qualquer influéncia
hereditéria.

A Trissomia Homogénea ou Livre, sendo a mais frequente, é caracterizada por
terem um cromossoma extra no par 21, ou seja, em vez de 46 cromossomas tém 47
devido a um erro de nao disjuncdo cromossOmica do momento da divisdo das células
reprodutoras (meiose). (Lapa et al., 2002; Morato, 1994; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

3.2 Translocacao

A Translocagéo é um tipo de Trissomia considerada rara, pois apenas surge
entre 3 a 4% dos casos.

Podera ocorrer em dois momentos: no da formagédo do 6vulo ou no momento
em que se realiza a divisdo celular, existindo uma quebra nessa divisdo do
cromossoma 21 extra e da sua posterior unido a outro cromossoma, normalmente o
cromossoma 14. Neste caso, a célula apresenta os habituais 46 cromossomas, mas
um deles é formado pela fusdo de dois, sendo que todas as células seréo portadoras
de Trissomia. (Lapa et al., 2002; Morato, 1994; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

Neste tipo de Trissomia, 0 pai ou a mée sdo fisicamente normais mas as
células apenas possuem 45 cromossomas, ou seja, um dos pais, embora fisica e
mentalmente sem problemas, pode ser portador genético do cromossoma de
Translocacéo (Lapa et al., 2002).
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3.3 Mosaicismo

Neste tipo de Trissomia, Mosaicismo, o erro de distribuicdo dos cromossomas
produz-se na segunda ou terceira divisdbes celulares do ovo e dependendo da
dimensdo das células afetadas, a pessoa apresentara mais ou menos alteracdes
genéticas notorias (Lapa et al., 2002; Morato, 1994; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

Esta Trissomia caracteriza-se por uma parte das células do corpo ter o
cromossoma 21 extra, enquanto outras s&0 normais, ou seja, ocorre uma mistura de
células trissémicas com células normais.

O Mosaicismo é a forma de Trissomia mais rara aparecendo em 1 a 2% dos

casos.
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4. Caracteristicas da Trissomia 21

A Trissomia 21 desencadeia varios tipos de perturbacbes, quer ao nivel do

desenvolvimento fisico, cognitivo e na saude.

4.1 Caracteristicas fisicas

As criancas portadoras da Trissomia 21 apresentam caracteristicas fisicas
muito particulares fazendo com que tenham um aspeto fisico bastante semelhante.
Segundo Lambert (Lambert e Rondal, 1982 citado por Bautista, 1997) apresentam as
seguintes caracteristicas: a cabeca € mais pequena do que o normal; a parte de tras
da cabeca é geralmente proeminente; o nariz € pequeno e com a parte superior
achatada; os olhos séo ligeiramente rasgados com uma pequena prega de pele nos
cantos anteriores; as orelhas sdo pequenas bem como os lébulos auriculares; a boca
€ pequena tendo a lingua de tamanho normal mas dada a pequenez da boca pode sair
ligeiramente da boca; os dentes sdo pequenos e por vezes mal formados, podendo
mesmo faltar alguns; o pescoco é tipicamente curto; as maos sdo peguenas com
dedos curtos apresentando uma so6 prega palmar em vez de duas e o dedo mindinho
pode ser um pouco mais curto do que o normal; a pele surge por vezes arroxeada e
fica seca a medida que a crianga cresce; os cabelos séo finos ralos e lisos; a hipotonia
generalizada.

Em vérios paises, incluindo Portugal, foram criadas curvas de desenvolvimento

especifico para as criancas portadoras de Trissomia 21.
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4.2 Caracteristicas do desenvolvimento

As criancas com Trissomia 21 apresentam caracteristicas especificas de
desenvolvimento. Apesar de passarem pelos mesmos estadios das criancas que nao
manifestam problemas, o ritmo de desenvolvimento das criancas com esta sindrome &
mais lento e diminui a medida que as criancas vao progredindo nas varias etapas
(Hodapp e Dyckens, 2003).

Relativamente a area da percecdo, as criangas com Trissomia 21, quando
comparadas com outras criancas, apresentam maiores défices em aspetos como:
capacidade de discriminacao visual e auditiva; reconhecimento tactil em geral; rapidez
percetiva.

A criangca com Trissomia 21, segundo Furby citado por Bautista (1997),
necessitam de periodos mais longos para direcionar para direcionar a sua atencao e
tém dificuldade em transferi-la de um estimulo para o outro. Apresentam dificuldade
em conter as respostas mesmo apds as terem examinado ocorrendo com mais
frequéncia o erro.

Muitas destas criancas também apresentam problemas relacionados com o
sono, verificando-se alguma resisténcia em adormecer, que surgem na idade escolar e
se prolongam até a fase da adolescéncia (Carter et al, 2009).

No que diz respeito a memoéria, a crianca com Trissomia 21 aprende
determinadas tarefas mas n&do apresenta capacidade mental para a assimilar,
orientando-se pelo concreto (imagens) e ndo pelo abstrato (conceitos). Elas séo
capazes de realizar as tarefas mas ndo as conseguem memorizar.

A linguagem, € uma area que apresenta um grande atraso em relagédo as
outras areas de desenvolvimento. Segundo Voivodic e Storer (2002) é uma area que
precisa de grande estimulacdo pois € uma das mais afetadas. Verifica-se um grande
desequilibrio entre a compreensdo e a expressdo. A medida que a criangca com
Trissomia 21 vai crescendo a diferenca vai diminuindo entre a sua capacidade
cognitiva e o vocabulario. Os rapazes aparentam ser 0s mais afetados nos varios
aspetos da comunicacao verbal (Buckley, 2008).

As criangas com Trissomia 21 poderdo também apresentar dificuldades na

motricidade fina e na coordenag&o motora.
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4.3 Caracteristicas do comportamento

Em comparagdo com as criangas sem patologia, as criangcas com Trissomia 21,
recorrem mais a comportamentos repetitivos e estereotipados. O seu comportamento
exploratério é mais desorganizado e impulsivo (Voivodic e Storer, 2002). As
brincadeiras e a abordagem as tarefas baseiam-se sobretudo na imitacdo. Observa-se
uma envolvéncia maior nas atividades relacionadas com a masica, porém a medida
gue vao crescendo o interesse manifestado vai diminuindo (Sellinger et al., 2006).

No que diz respeito a area social, nas criancas com Trissomia 21, o
desenvolvimento social € mais lento e observam-se lacunas na atencao em relacéo a
estimulos sociais, considerando-se que o desenvolvimento da interacdo social pode
ser afetado pela limitacdo das suas capacidades de processamento da informacéo
(Moore, Oates, Hobson, e Goodwin, 2002).

Segundo Walz e Benson (2002) as criancas com Trissomia 21, quando
comparadas com criancas com outras patologias revelam mais competéncias sociais e
um funcionamento adaptativo, com niveis mais baixos de hiperatividade.

No entanto, em comparacdo com criancas sem problemas de desenvolvimento,
as criancas com Trissomia 21, apresentam mais problemas de comportamento e
desobediéncia, perturbacbes de pensamento, défice de atencdo e isolamento social,

estando os rapazes mais afetados do que as raparigas (Feeley e Jones, 2008).
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4.4 Caracteristicas da saude

As criangas com Trissomia 21 apresentam problemas de saude que iréo
interferir no seu desenvolvimento. Porém, com o avanco da medicina, a esperanca
média de vida desta populacgéo € de 49 anos de idade, nos Estados Unidos.

No entanto € de referir alguns dos problemas que poderao afetar os individuos
com esta patologia:

+ Problemas cardiacos (entre 40 a 60% dos casos):
- Cardiopatias congénitas surgem com uma percentagem de 40% (defeitos do
septo auriculo-ventricular e tetralogia de Fallot).;
- Endocardite bacteriana e a hipertensdo pulmonar sdo, também, lesdes

abundantes (Fernandes, n. d.;Lacerda, n. d.; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

+ Afecao do foro gastroenterolégico:
- Fistulas tragueo-esofagicas;
- Atrésia duodenal (bloqueio completo), € das mais frequentes;

- Estenose pilérica, a doenca de Hirschsprung (bloqueio parcial).

 Nivel ocular:
- Estrabismo, alteracdes da cérnea, infecdes oculares;
- Cataratas congénitas graves;

- Glaucomas, miopia, astigmatismo.

+ Hipotonia: um dos problemas é na fase de amamentag¢do. Devido a protrusdo da
lingua, este processo leva mais tempo do que o dito normal e com
complicagdes (Fernandes, s. d.; Guerreiro, 1998; Lacerda, n. d.; Lapa
et al., 2002; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

« Convulsdes: podem surgir em pequena percentagem. Também tém hipertrofia das
adenoides e das amigdalas e ha uma maior ocorréncia de
leucemias (Fernandes, s. d.; Guerreiro, 1998; Lacerda, n. d.; Lapa
et al., 2002; Vinagreiro e Peixoto, 2000).

+ Alterag8es auditivas: otites serosas cronicas provocadas por acumulacdo de cera.
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+ Problemas de tiroide: a mais comum € a hipotireoidismo. A presenca desta
alteracdo pode ser a causa da obesidade que esta
patologia favorece.

A Familia, a Escola e a crianga com Trissomia 21 56



Escola Superior de Educacédo Jodo de Deus

5. Avaliacéo e diagnostico

Sabendo que a T21 ndo tem cura, € possivel prevenir a gestacao de uma
criangca com este tipo de patologia recorrendo a técnicas de diagndstico pré-natal para
conhecer a dotacdo cromossdmica do feto em gestacao.

Segundo Bautista (1997) no que diz respeito a idade da mae é aconselhavel
gue esta seja alertada sobre os riscos de uma gravidez tardia, isto €, com mais de
trinta e cinco anos a gravidez é considerada uma gravidez de risco, aumentando a
probabilidade da crianca ser portadora de T21.

O método utilizado mais frequentemente na detecéo da T21 é a Amniocentese,
sendo utilizado numa gravidez considerada de risco e obrigatério em mulheres com
mais de trinta e cinco anos. Este método consiste na andlise de uma quantidade de
liquido amniético, através de testes bioquimicos e analise cromossémica, entre a
décima quarta e a décima nona semana de gravidez.

Um outro teste designa-se de Amostra de Vilosidades Corionicas (Biopsia de
Vilocorial) e é realizado através da extracdo e analise de uma pequena amostra de
tecido da placenta para detetar a presenca de anomalias cromossémicas.

Também algumas caracteristicas fetais observadas nas ecografias podem ser
indicadores de T21 como por exemplo, a espessura das pregas cutaneas da nuca; o

tamanho da foca posterior; as posturas da méo e o comprimento dos 0Ssos.

A Familia, a Escola e a crianga com Trissomia 21 57



Escola Superior de Educacédo Jodo de Deus

6. Intervencéo educativana T21

A finalidade da educacdo de uma crianca com T21 é exatamente a mesma de
qualquer outra crianca. E fundamental proporcionar ao aluno todas as oportunidades e
apoio para que ele seja capaz de desenvolver as suas capacidades cognitivas e
sociais. Também deve ser possibilitado as criancas com T21 uma vivéncia igual ou
parecida a qualquer outra crianca da sociedade.

Antes de iniciar uma intervengdo com criangas com T21, é importante ter um
conhecimento da mesma. Saber se teve doencas, se tem problemas auditivos ou de
visdo, ter acesso a informacdo sobre a personalidade da crianca e as suas
capacidades cognitivas. S6 com este conhecimento é que o professor é capaz de
elaborar um plano de acéo orientado e direcionado para a crianca, tendo em conta as
suas caracteristicas proprias e individuais. Naturalmente, outro fator a ter em
consideracdo, € o meio que rodeia a crianca, uma vez que exerce uma influéncia no
seu comportamento e atitudes.

E também importante que a crianca tenha uma preparacgéo prévia, aprendendo
a ser auténoma, a cuidar de si, da sua higiene pessoal, abandonando maus habitos e
iniciando uma aprendizagem dos recursos comunicacionais, quer ao nivel da
compreensdo como da expressao, e desenvolvendo as suas capacidades ao nivel da
motricidade e dos seus sentidos. Estes aspetos tém também uma grande influéncia no
desenvolvimento da crianca com T21 e na sua adaptacdo a outros ambientes, como
por exemplo, a escola.

Assim, para elaborar um plano ou projeto de intervencgdo, € essencial ter um
conhecimento de toda a informagé&o sobre a crianga, ao nivel médico, psicopedagogico
e também ao nivel familiar e social.

Apds este conhecimento e analise de toda a informacdo, deve realizar-
-se uma avaliacdo de todas as areas de desenvolvimento: linguagem, socializacéo,
psicomotricidade, autonomia, desenvolvimento afetivo e cognitivo. S6 através da
informacgé&o adquirida por via da avaliagéo € possivel tragar qual o caminho a seguir.

Outra caracteristica do projeto de intervengcdo € que este deve ser aberto e
flexivel, para que sempre que necessério seja possivel realizar alteragbes,
reformulacdes e adotar outras estratégias de intervengdo. O projeto deve ainda ser

global e realista, tracando metas que a crianga possa atingir.
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Segundo Bautista (1997) existem nove areas principais de intervengao:
memoria linguagem, aspetos psicomotores, percecdo, atencdo, leitura e escrita,
I6gico-matematica, conteudos vivenciais e aspetos sdcio-afetivos.

A crianca com T21 revela dificuldades ao nivel da percecao, isto é, na
capacidade de interpretacdo, da informacéo que os sentidos captam do exterior. Assim
€ fundamental desenvolver uma aprendizagem percetiva e tentar que a crianga seja
capaz de selecionar, reconhecer e utilizar de forma correta os estimulos num
determinado momento. Ao verbalizar o que esta a fazer, a crianga estd a desenvolver
de forma simultéanea a atencgéo e a linguagem.

Porém, para desenvolver a capacidade de atencdo da criangca com T21 é
fundamental que esta esteja num espaco fisico sem elementos que provoquem
distragdo. As instru¢cdes devem ser objetivas e claras. E as tarefas devem ser
diversificadas e adaptadas as reais capacidades da crianca para que ela mantenha
sempre motivacao e interesse nas atividades.

No que diz respeito a memdria, ao possuir dificuldades na area da percecao e
da atencdo, a criangca com T21 também apresenta dificuldades na memorizacdo. E
fundamental que a informacé&o que a crianca deve memorizar chegue pelo maior nivel
de vias sensitivas.

As criangas com T21 apresentam dificuldades no equilibrio e em executar a
marcha. Revelam um atraso no desenvolvimento da psicomotricidade. Esta area deve
ser desenvolvida desde o0 nascimento uma vez que para além de gerar um
desenvolvimento ao nivel motor, também contribui para a estruturacdo da
personalidade da crianca.

Como revelam dificuldades no processo percetivo, principalmente na percegéo
visual e auditiva, revelam dificuldades na leitura e na escrita. Por este motivo, as
criangas com T21 apenas devem iniciar a aprendizagem da leitura quando tiverem
desenvolvido de forma suficiente as areas de percecao e de atencao.

Para trabalhar a area l6gico-matematica também é fundamental que a crianca
tenha desenvolvido o raciocinio légico e abstrato e o percetivo.

Em relacdo a linguagem, a crianga com T21 apresenta dificuldades em relagdo
a este nivel. Tém dificuldades na fala, em controlar a respira¢éo, na voz, no ritmo e na
articulacédo. Estas dificuldades estdo relacionadas com uma caracteristica da T21, a
proeminéncia da lingua.

Para Lambert,

“a intervengdo sobre a linguagem junto destas criancas deveria basear-se Nnos
seguintes principios: a) comecgar desde muito cedo e continuar depois a um ritmo
regular; b) implicar completamente a familia da crianca; c) ser de tipo evolutivo,
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quer dizer, utilizar os dados disponiveis sobre o desenvolvimento da linguagem na
crianca normal” (Bautista, 1997).

A criangca com T21 deve ambientar-se, 0 mais cedo possivel, aos sons que a
rodeiam para se realizar uma estim

ulacdo das suas vocalizagbes, no entanto, a familia ndo realiza esta
estimulacdo, ndo efetuando comunicacdo através do dialogo, e da interacdo grupal,
por pensarem que a crianga com T21 ndo esta a compreender o que lhe é dito.

E necessério que a familia participe na intervencdo para que a crianca registe
evolucao e se integre mais facilmente. Através da relacdo entre a familia, a escola e
0s técnicos, verificar-se-a um caracter evolutivo na intervencao.

Para além do desenvolvimento cognitivo, percetivo, motor e de linguagem, na
intervencao educativa também se pretende o desenvolvimento social e afetivo. Estas
areas s6 serdo desenvolvidas se as criancas conviverem com pessoas normais, se
estiverem integradas num meio escolar, social e familiar que dé seguranca a crianca

com T21.
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Capitulo Il

A familia e a crianga com T21
1. A familia e o individuo com deficiéncia

O nascimento de um filho constitui uma grande mudanga, fundamentalmente
para os pais, mas também afeta toda a familia. Este é um acontecimento de alegria e
celebracao, caracterizado por alguns sonhos, preocupacdes e responsabilidades.

O desejo de todos os pais €é ter um filho saudavel, que sobressai na sociedade
em que vivemos e ndo um filho deficiente. O nascimento de uma crianca deficiente
afeta fortemente a estrutura familiar, gera conflitos, rompe equilibrio, traz incertezas,
medos e dlvidas, ou seja, a dindmica familiar transforma-se (Petean, 1995).

Para Ferguson (2002) a reacdo que uma familia tem ao ter uma crianca
deficiente e a interpretacdo dessa deficiéncia pela familia reflete as caracteristicas do
contexto socio-histérico das quais emergem. A reacao perante a noticia do nascimento
de uma crianca deficiente e a aceitacdo desta crianca pela familia dependem da
informacédo que é transmitida a familia, da forma como é transmitida e da atitude do
responséavel dessa comunicagéo. (Buscaglia, 1997).

De qualquer forma, o impacto do nascimento e da chegada de uma crianca
com deficiéncia é intenso para qualquer familia. A familia passa por um processo de
superacdo, experimentando varios sentimentos: choque, negagédo, raiva, revolta e
rejeicdo, até a inclusdo e aceitacéo desta crianga como membro integrante da familia
(Silva e Dessen, 2001).

Para Nufez (2003) a partir do primeiro momento em que se descobre a
deficiéncia, a familia sentird sentimentos negativos combinados com outros positivos
(ternura, amor e até orgulho). Para o autor, o reconhecimento destes sentimentos
ambivalentes fazem parte do percurso de adaptacao e crescimento.

Para o autor, cada familia reage de forma diferente perante o nascimento de
uma crianca deficiente, que pode encarar esta situacdo como uma oportunidade de

crescimento, amadurecimento e fortalecimento, como pode transtornar ou desviar
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algum dos membros ou vinculos familiares (conjugal: entre o casal; parental: pais e
filnos e fraternal: interacdo entre irmdos). Os transtornos mais frequentes sao
recriminagcbes e projecdes no parceiro de sentimentos de culpa e fracasso;
sentimentos de cansago; falta de comunicacdo e distanciamento entre o casal;
isolamento e renuncia das rela¢des sociais; divisdo rigida nas fungbes entre o casal (a
mae dedica-se a criacdo dos filhos e o pai fica encarregue do sustento da familia);
predominio da relagcéo parental sobre a conjugal.

Quando os lacos familiares sdo frageis podem se enfraquecer apés o
diagnostico de deficiéncia de um filho, mas quando os lagcos sdo solidos, perante o
mesmo diagnéstico podem ser fortalecidos (Rizzo, 2001 citado por Souza, 2001).

Assim, ha um namero significativo de pais que relata imensos beneficios para
as suas familias com a criagdo de uma crianca deficiente, de entre os quais referem a
harmonia familiar (coesdo), o crescimento espiritual, funcdes paternas compartilhadas
e comunicacdo. Estas familias fizeram adaptacbes diarias na vida familiar bem-
sucedidas (Ferguson, 2002).

E na familia que a crianca se insere na sociedade e compete aos pais proporcionar
condicbes para que as criancas se possam desenvolver e tornarem-se adultos, tendo

a familia um papel fundamental na integracéo social do filho.
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2. A familia da pessoa com T21

As familias com criangas com deficiéncia mental ttm uma sobrecarga adicional
em Varios niveis: social, psicologico, financeiro e também nos cuidados a ter com a
crianca. Esta sobrecarga pode estar relacionada com sentimentos de incerteza, davida
e ansiedade no que diz respeito a sobrevivéncia da crian¢ca, ao seu crescimento,
desenvolvimento, ao cuidado a longo prazo e ao impacto que esse cuidado tera na
vida pessoal dos pais.

Em relagédo aos pais de criangas com desenvolvimento normal, os pais das
criancas com T21 demonstraram sentir uma maior sobrecarga. Este aspeto parece ser
causado pelo stress e/ou pelos sentimentos que os pais das criancas com deficiéncia
mental sentem.

Os pais de criancas com T21 sentem que as areas mais afetadas com esse
nascimento sdo a necessidade de reajustar as tarefas profissionais e de aumentar a
disponibilidade para acompanhar a crianca as terapias e aos meédicos (Wayne e
Krishnagiri 2005).

As familias de criancas com T21, para além de terem de ultrapassar as
exigéncias normais a qualquer familia, também sdo confrontadas com outras
exigéncias que normalmente incluem uma participacdo prolongada em programas de
intervencao precoce, terapia da fala, entre outros.

A familia tem uma maior responsabilidade e intervencdo na integracdo da
crianga com T21 na sociedade e na propria familia, o que coloca alguns desafios. Por
exemplo, a familia tentar& atribuir significados positivos ao nascimento da crianga com
T21, alterando a perspetiva sobre a deficiéncia e fara um esforgo para readquirir um
sentido de controlo da situagéo.

Estas familias confrontam-se com varios tipos de alteracbes como por
exemplo, as atividades e os objetivos iniciais da familia ficam limitados, as tarefas e as
exigéncias de tempo aumentam, geralmente as relagbes familiares tornam-se mais
tensas e ha um acréscimo nas despesas (Faria 2000).

Desta forma a familia sofre uma nova reestruturagéo e organiza¢do nas rotinas,
nas regras e na definicdo de papéis. Porém o impacto que a crianca com T21 vai
causar na familia depende, de entre outros fatores, da severidade da doenca, do grau
de autonomia que a crianca tem, da sua personalidade, do bem estar parental, das

relagcbes familiares e do suporte social (Flores, 1999).
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A T21 tem sido debatida como o fendmeno da vantagem do Sindrome de Down
uma vez que quando comparada com outras perturbagbes do desenvolvimento,
alcancam-se resultados mais positivos em varias areas. No entanto, quando
comparado com familias de criancas com a mesma idade e sem problemas de
desenvolvimento, a vantagem desaparece.

De acordo com Cuskelly referido por Pimentel (1998) as familias de criancas
com T21 encontram-se bem adaptadas, quando comparadas com familias de criancas
com outros problemas de desenvolvimento e apresentam maior satisfacdo com as
redes de apoio social, apresentando maior capacidade adaptativa.

Os pais das criancas com T21 apresentam menos depressdo, pessimismo e
stress quando comparadas com pais de criancas com outras perturbacbes do
desenvolvimento (Stoneman, 2007).

Porém, os pais sdo sempre preocupados e ansiosos, mas 0s niveis de
preocupacédo variam conforme a fase de desenvolvimento da crianga. Numa primeira
fase, quando o diagnéstico é feito, a preocupacdo dos pais prende-se com o
conseguirem relacionar-se com ela; quando a crianca é peguena os pais demonstram
maior preocupacédo nos cuidados e na relacéo do casal. Na fase de entrada da crianca
para a escola a preocupacdo dos pais esta relacionada com a integracdo e a
escolarizacdo do seu filho. Na adolescéncia os niveis de coesao familiar e satisfacao
com a vida diminuem, aumentando os niveis de stress e preocupacéo, razdo pela qual

a adolescéncia constitui um periodo critico has familias com T21 (Bower et al., 1998).
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3. A Relacao familia - escola

A relacdo familia — escola é fundamental para o desenvolvimento da crianca,
uma vez que juntas formam a base do seu crescimento pessoal, intelectual e social.
Assim, é essencial que haja uma interagdo da familia com a escola para que se
estabeleca uma parceria no desenvolvimento da educagédo e das capacidades do
individuo.

Segundo Cunningham (1987)

“a crianca com Trissomia 21 nasce com uma certa heranga e potencial e cabe ao
meio ambiente, através das estimulacfes que proporciona, explorar e desenvolver
essas aptidGes inatas, havendo periodos criticos, principalmente nos primeiros anos
de vida, para a expansdo dessas aptiddes. Como € evidente, os pais desempenham
aqui, e em primeiro lugar, um papel muito importante.”

Para o autor, os pais desempenham um papel fundamental no
desenvolvimento da crianca ao nivel global e social, para que leve a uma boa
aprendizagem. A crianca com T21 apresenta variadas caracteristicas devido a
patologia que lhe dificulta o desenvolvimento das suas capacidades e das suas
potencialidades.

Em 1994, na Declaracdo de Salamanca, o objetivo principal era uma educacéo
igual para todos com necessidades educativas especiais. Esta declaracdo também
referia a importancia da participacédo dos pais quer no planeamento quer na tomada de
decisbes sobre tudo o que engloba as necessidades educativas especiais. Para que
0S pais possam ser ativos na integracdo da crianca devem estar sempre informados
para que ndo, por um lado, dificultem o atraso do desenvolvimento da crianga devido a
excessivas exigéncias que a crianca ndo consiga, ou, por outro lado, serem
demasiado facilitadores. Por este motivo, 0s pais da crianga com T21 passam a estar
mais implicados no processo educativo.

As familias, ao envolverem-se na educagéo partilhardo duvidas e inquietacdes
e participardo de forma positiva com os educadores. Relvas (1996) defende que a
comunicagao “...deve cumprir a fungéo de estabelecer uma «ligagéao positiva» entre os
individuos”, contribuindo assim para “a melhoria do clima escolar”.

Conforme refere o Decreto-Lei n°® 3/2008 de 7 de janeiro, no artigo 3 legisla no
ponto um:

“os pais ou encarregados de educacdo tém o direito e o dever de participar
ativamente, exercendo o poder paternal nos termos da lei, em tudo o que se
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relaciona com a educacéo especial a prestar ao seu filho, acedendo, para tal, a toda
a informag@o constante do processo educativo”.
Portanto, a familia deve ser motivada a participar, colaborar e cooperar no programa

educacional, estabelecendo uma maior interagéo com a criancga.

Por outro lado o professor deve criar uma boa relagdo com o aluno, ser
paciente respeitar as caracteristicas individuais de cada um e revelar vontade e desejo
de o ajudar. O educador deve ter muita dedicacdo e empenho para obter bons
resultados.

Um relacionamento positivo entre a crianca portadora de T21 e o seu professor
ajuda-la-a nas suas aprendizagens, tendo o professor de ser capaz de auxiliar o aluno
a realizar com sucesso as pequenas atividades e tarefas, uma vez que se o aluno nédo
as conseguir concretizar com éxito suceder-se-a o fracasso e, se for frequente, o aluno
desmotiva e pode perder o interesse pela aprendizagem. Segundo Trancoso e Cerro
(2004) se a relacéo professor/aluno for positiva, o aluno mostrara mais agrado e
interesse pelas atividades propostas.

E fundamental que os pais e familiares da crianca com T21 sejam informados
sobre a extensdo da excecionalidade, no que diz respeito aos recursos e servicos
existentes para a assisténcia, tratamento e educacdo, e quanto ao futuro que se

reserva a crianca.
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4. Interacao Escola - Familia das criancas com NEE

Interagdo familia - escola das criancas com Necessidades Educativas
Especiais (NEE) € um aspeto importante para reforcar a ideia de que a relagéo entre
estas instituicdes, pais e professores, é fundamental para promover e garantir a
satisfacao das necessidades das criancas, e também para criar atitudes de indiferenca
a diferenca.

Para Felgueiras (1994) o conceito de NEE esta “...subjacente o principio, hoje
em dia irrefutavel de que a educacao € um bem a que todos tém direito, e que 0s seus
objetivos sdo o0s mesmos para todos, independentemente das vantagens ou
desvantagens que cada crianga possa apresentar"”.

E também importante referir que ha certos fatores que contribuem “para o grau
de sucesso que podera ser esperado da pratica de colocagdo em escolas” das
criancas com NEE (Glat e Kadlec, 1998).

Um dos fatores assinalados € a existéncia de uma relacéo qualitativa entre pais
e professores. Esta relacdo é fundamental em criancas sem qualquer problema de
desenvolvimento, quando estd em causa uma criangca com NEE a participacdo dos
pais nha escola torna-se preponderante.

Assim, numa relacdo Escola — Familia com criancas com NEE, pressupfe
como objetivos as necessidades dos pais, dos professores, mas fundamentalmente as
necessidades das criancas. Esta interacdo (Escola — Familia) tem também como
fungbes a demonstracdo de amizade; a preocupacdo com problemas de
comportamento; contactos com as entidades profissionais; envolvimento dos pais na
educacao dos filhos e a aquisi¢cao de informacdo sobre o ambiente em casa.

Na Declaracdo de Salamanca em 1994 esta relagdo também é referida, de
forma explicita, reafirmando que os pais tém “o direito inerente de ser consultados
sobre a forma de educacdo que melhor se adapte as necessidades, circunstancias e
aspiragdes dos seus filhos". Porém, também de acordo com a mesma Declaragéo
“atingir o objetivo de uma educagéo de sucesso para as criangas com necessidades
educativas especiais ndo é competéncia exclusiva dos Ministérios de Educacgédo e das
escolas. Tal exige, também, a participacdo das familias, a mobiliza¢cdo da comunidade

e das organizacdes voluntarias, bem como o apoio do grande publico.
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Capitulo IV
Metodologia de investigacao

“Ha que selecionar métodos porque sdo estes que fornecem a informacdo de que
necessita para fazer uma pesquisa integral. Ha que decidir quais os métodos que
melhor servem determinados fins e, depois conceber os instrumentos de recolha de
informagéo mais apropriados para o fazer.” (Bell, 1997)

De facto a escolha da metodologia é importante na realizacdo de um trabalho
de investigacdo. Neste estudo pretende-se um numero alargado da amostra, para
obter bastantes respostas. Todavia, o tempo pra realizar esta investigacao é curto.

Assim, utilizamos uma metodologia quantitativa, recorrendo ao inquérito por
guestionario, por oferecer uma resposta mais adequada as necessidades, deste
estudo empirico, quer no que diz respeito a amostra, quer ao tempo disponivel.

Sabendo que o processo de investigacdo tem de cumprir determinadas etapas
definimos o problema, as hipGteses e respetivas variaveis, os objetivos, o0s

instrumentos de investigacdo, a amostra e 0s procedimentos estatisticos.
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1.Definicao de objetivos

Partindo do problema elaborado, consideramos 0s seguintes objetivos para
este trabalho de investigagao:

e Definir o conceito de familia;

e Reconhecer a importancia da familia e quais as suas funcgoes;

e Compreender a instituicdo familiar e os seus intervenientes;

e Estudar a Trissomia 21;

e Perceber como se desenvolve a socializagéo e a autoestima das criangas com
T21;

e Sensibilizar os professores para a importancia da familia no desenvolvimento
das criancgas;

e Perceber que conhecimentos tém os professores sobre as criancas com T21;
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2. Problema e Hipoteses

Qualquer investigacdo requer uma compreensdo de uma problematica em
estudo, uma vez que o problema de investigacdo é uma situacdo que procura um
melhoramento ou aumento do conhecimento para o investigador.

Neste trabalho pretende-se entender de que forma a relacdo da familia com a
escola pode ser fundamental para que as criangcas portadoras de Trissomia 21 se
sintam integradas e incluidas na comunidade educativa em que estéo inseridas.

As familias tém um papel muito importante no desenvolvimento das criancas e
se esse trabalho for realizado em parceria com os agentes educativos e com 0s
intervenientes que contactam com a crianga com Trissomia 21, os resultados no
desenvolvimento de determinadas competéncias sera efetuado com maior sucesso.

Deste modo, o presente trabalho pretende responder a seguinte questéo:

Qual é, para os docente, a importancia da familia para a inclusdo da crianca com

Trissomia 217

Todavia consideramos pertinente colocar outras hipdteses que surgiram no

decorrer da revisao de literatura:

Hipdtese 1 : A familia é facilitadora da inclusdo da crianga com T21.
Variavel dependente: A inclusdo da crianga com T21

Variavel independente: A familia.
Hipotese 2: A familia é facilitadora da socializagdo da crianga com T21
Variavel dependente: A socializacdo da crianga com T21.

Variavel independente: A familia.

Hipdtese 3: A familia promove a autoestima da crianga com T21
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Variavel dependente: Autoestima.

Variavel independente: A familia.

Para contribuir para a sensibilizacdo dos docentes para esta tematica,
tentamos com o presente estudo obter resposta para estas hipoteses. E muito
importante que os professores compreendam a importancia que a familia tem para o

desenvolvimento e inclusdo das criangas com Trissomia 21.
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3.Instrumentos de Investigacao

O instrumento de investigacao utilizado, além do recurso a revisao de literatura,
foi 0 inquérito por questionério constituido por questdes fechadas.

O questionério foi elaborado num formulario simples, utilizando uma linguagem
clara e objetiva para que ndo causasse duvidas nos inquiridos, de maneira a obter
respostas crediveis.

O questionario esta organizado por dois grupos, sendo que o0 primeiro grupo €
constituido por perguntas que caracterizam a amostra (idade, sexo, nivel de ensino,
formacdo académica, tempo de servico, formacédo na Educacdo Especial, experiéncia
com criancas com T21) e o segundo grupo é formado com base na revisdo de
literatura e é constituido por vinte questfes. Este grupo tem perguntas sobre a familia,
a T21 e a relacao da familia/escola e as criangcas com T21. A resposta as questdes foi
efetuada com recurso a escala tipo Likert.

Para validar o questionario, este foi entregue a cinco professores, dos
diferentes niveis de ensino, que ndo sugeriram qualquer alteracdo a realizar no

inquérito por questionario, uma vez que este ndo lhes suscitou henhuma duvida.
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4. Dimenséao e critérios de selecao da amostra

A amostra € constituida por 120 professores dos diferentes niveis de ensino:
pré-escolar, 1°, 2° e 3° Ciclos e Secundario.

Todos os docentes lecionam em estabelecimentos de ensino publicos, nos
concelhos do Porto e Gondomar.

Escolhemos os diferentes niveis de ensino, uma vez que todos os professores
tém contacto com as familias dos seus alunos e todos pretendem que as criangas com
T21 obtenham sucesso na sua vida escolar e estejam o méaos possivel integradas e
incluidas nas turmas e nas comunidades educativas na qual as criancas estao
inseridas.

Consideramos também importante alargar o questionario ao maior numero
possivel de professores para que estes adquiram consciéncia da importancia do tema
em estudo.

A amostra é considerada de conveniéncia.
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5. Procedimentos estatisticos

Todos os questionarios, num total de 120, realizados a professores dos varios
niveis de escolaridade obrigatéria, incluindo também o pré-escolar, foram respondidos
on-line, através de um formulario do Google Docs o tratamento estatistico para cada
questdo também foi realizado através do mesmo programa.

Posteriormente, para a realizacdo dos graficos, todos os dados foram
convertidos em documento do Microsoft Excel.

Os resultados de cada questdo estdo apresentados em percentagem e o tipo
de gréfico escolhido designa-se de grafico circular. Este tipo de grafico foi escolhido
para facilitar a interpretacao dos dados recolhidos. Figurando também a percentagem

correspondente a cada parcela.
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Capitulo V
Apresentacao dos resultados

Neste capitulo realizaremos uma caracterizacao geral do universo da amostra,
com base nas respostas adquiridas no questionario.

Para apresentar as respostas que os inquiridos deram as vinte questdes,
utilizamos um grafico, com as respostas em percentagem, tendo cada afirmacédo um
grafico.

Apos cada grafico é apresentado um texto sobre o mesmo, com o objetivo de

auxiliar a sua interpretacgéo.
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1. Caracterizacdo da amostra

DISTRIBUICAO DA AMOSTRA SEGUNDO AS SUAS CARACTERISTICAS

< NUMERO DE
VARIAVEIS PROFESSORES PERCENTAGEM
Masculino 17 14%
Sexo .
Feminino 103 86%
20-30 anos 11 9%
31-40 anos 40 33%
Idade
41-50 anos 42 35%
Mais de 50 anos 27 23%
Bacharelato 2 2%
Licenciatura 73 60%
Formacao Pos-Graduacao/ o
académica Especializacéo 23 19%
Mestrado 20 17%
Doutoramento 2 2%
Pré-escolar 7 6%
1° Ciclo 35 29%
Nivel de ensino que | , ~. 0
leciona 2° Ciclo 39 32%
3° Ciclo 26 22%
Secundario 13 11%
0-5 anos 12 10%
6-10 anos 16 13%
Tempo de servico
11-20 anos 42 35%
Mais de 20 anos 50 42%
Possui formacgéao Sim 32 27%
em Ed. Especial No 88 73%
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Ja trabalhou com | Sim 51 43%
criangas portadoras
de T21 Nao 69 57%

Tabela 1 - Distribuicdo da amostra segundo as suas caracteristicas

A amostra deste trabalho de investigacao é constituida por 120 professores dos
diferentes niveis de ensino. Pré-escolar (6%); 1° Ciclo (29%), 2° Ciclo (32%) e 3°
Ciclos do Ensino Basico (22%) e Secundario (11%).

Dos professores inquiridos, 14% séo do sexo masculino e 86% pertencem ao
sexo feminino.

Relativamente a idade dos professores 35% responderam ter entre 41 e 50
anos de idade; 33% tém idades compreendidas entre os 31 e os 40 anos; 23% afirmou
ter mais de 50 anos e o menor grupo de individuos (9%) respondeu ter entre 20 e 30
anos.

A nossa amostra, no que diz respeito a formacdo académica, é constituida
maioritariamente (60%) por licenciados. 19% dos professores possui poés-
graduacado/especializacdo; 17% tém mestrado e os restantes 4% dividem-se em dois
grupos iguais: 2% tém como formacdo académica o bacharelato e os outros 2%
possuem o doutoramento.

Segundo as respostas apresentadas, e no que concerne ao tempo de servigo
dos docentes inquiridos, 42% dos professores leciona ha mais de 20 anos; 35% tém
entre os 11-20 anos de servico; 13% dos professores correspondem ao intervalo de
tempo de servico dos 6-10 anos e os restantes inquiridos (10%) possuem entre 0-5
anos de servico.

A maioria dos professores (73%) ndo possui formagéo em Educagdo Especial e
27% respondeu ter formacao nesta area.

Relativamente & experiéncia com criancas portadoras de T21, 57% dos
professores respondeu ndo ter trabalhado com estas criangas. As restantes (43%)

respondeu afirmativamente.
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2. Apresentacao dos dados de opiniao

B Concordo parcialmente

1 Concordo totalmente

.

Grafico 1 - A familiatem como Unica funcéo proteger os seus elementos

Ao realizar uma analise do gréafico verificamos que ha uma grande diversidade
de respostas. 35% dos professores concorda parcialmente que a familia tem como
Unica funcdo proteger os seus elementos. 31% respondeu discordar totalmente; 22%
discorda parcialmente; 8% concorda totalmente com a afirmacéo e apenas 4% nao
concorda nem discorda.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Gréfico 2 - E no seio familiar que os individuos realizam as primeiras adaptacdes a vida social

Relativamente a esta afirmacdo, a maioria dos individuos (74%) respondeu
concordar totalmente. 21% concorda parcialmente com a afirmagéo de que é no seio
familiar que os individuos realizam as primeiras adaptagoes a vida social; 3% discorda

parcialmente e 2% respondeu ndo concordo nem discordo.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 3 - Ao estar num meio familiar favoravel o desenvolvimento da crianga é estimulado

Nesta afirmacgéo verificamos que 78% concorda totalmente que a crianga ao
estar num meio familiar favoravel o seu desenvolvimento é estimulado; 20% concorda
parcialmente com a afirmacgéo; 1% discorda parcialmente; 1% dos professores nao

concorda nem discorda; e 0% discorda totalmente da afirmagéo.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente

.

Grafico 4 - As caracteristicas da crianga (cognitivas, sociais e de personalidade) devem-se
exclusivamente as experiéncias vividas no interior da familia

Neste gréfico, 43% dos docentes discorda totalmente da afirmacdo de que as
caracteristicas da crianca (cognitivas, sociais e de personalidade) devem-se
exclusivamente as experiéncias vividas no interior da familia; 25% afirma discordar
parcialmente; 17% concorda parcialmente; 13% dos inquiridos ndo concorda nem

discorda e 2% concorda totalmente com a afirmacéao.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 5 - A socializagéo da crianga ocorre em primeiro lugar no meio familiar

Segundo 62% dos professores questionados, a socializagdo da crianga ocorre
em primeiro lugar no meio familiar, uma vez que responderam concordar totalmente.
30% concorda parcialmente com a afirmacdo. 4% n&o concorda nem discorda; 3%

discorda parcialmente e apenas 1% discorda totalmente.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 6 - As préticas educativas dos pais tém uma forte influéncia na determinacdo da
autoestima das criancas

No que diz respeito a esta afirmagdo, 68% dos professores concorda
totalmente que as praticas educativas dos pais tém uma forte influéncia na
determinagdo da autoestima das criangas; 28% concordam parcialmente com a

afirmacéo; 3% n&o concorda nem discorda e apenas 1% discorda parcialmente.
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B Concordo parcialmente

1 Concordo totalmente

.

Gréafico 7 - A autoestima é o ponto de partida para o desenvolvimento das relages humanas, da
aprendizagem, da criatividade e da responsabilidade pessoal

Ao analisar este grafico constatamos que 64% dos professores concorda
totalmente com a afirmagéo. 33% concorda parcialmente e 3% ndo concorda nem
discorda que sobre a autoestima ser 0 ponto de partida para o desenvolvimento das

relacdes humanas, da aprendizagem, da criatividade e da responsabilidade pessoal.
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B Concordo parcialmente

1 Concordo totalmente

.

Grafico 8 - Um dos comportamentos mais importantes para terem éxito na escola é a autoestima

Nesta afirmacdo 52% dos inquiridos concorda parcialmente que um dos
comportamentos mais importantes para terem éxito na escola é a autoestima; 43%
respondeu concordar totalmente; 4% nao concorda nem discorda e 1% discorda

parcialmente.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 9 - As praticas de socializagdo utilizadas pela familia ndo sdo influenciadas pelo meio que
arodeia

Ao realizar uma analise a este gréafico, verificamos que as respostas dadas séo
muito heterogéneas. 38% dos professores discorda totalmente da afirmacéo de que as
praticas de socializacdo utilizadas pela familia ndo sédo influenciadas pelo meio que a
rodeia; 29% discorda parcialmente; 20% concorda parcialmente; 11% respondeu nao

concordar nem discordar e apenas 2% concordam totalmente com a afirmacao.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 10 - O nascimento de uma criangca com T21 afeta fortemente a estrutura familiar

Relativamente a este grafico, 52% dos inquiridos concorda totalmente com a
afirmacdo que o nascimento de uma criangca com T21 afeta fortemente a estrutura
familiar; 33% concorda parcialmente com a afirmagédo; 8% ndo concorda nem
discorda; 4% respondeu discordar parcialmente e 3% discorda totalmente da
afirmacdo.

A Familia, a Escola e a crianga com Trissomia 21 87



Escola Superior de Educacgéo Joao de Deus

B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Gréafico 11 - A aceitagdo da crianga com T21 por parte da familia depende da forma como a
informacao é transmitida

Segundo os resultados apresentados no grafico, 51% dos inquiridos concorda
parcialmente com a afirmacdo. 22% concorda totalmente que a aceitacdo da crianca
com T21 por parte da familia depende da forma como a informacéo é transmitida; 17%

afirma néo concordar nem discordar; 8% discorda parcialmente e apenas 2% discorda

totalmente.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Grafico 12 - A causa da T21 esta relacionada com uma alteragdo genética ocorrida durante ou logo
apos a concegao

Ao analisar este grafico, constatamos que as respostas apresentadas séo
bastante diversificadas. 60% dos professores concorda totalmente que a causa da T21
esta relacionada com uma alteragdo genética ocorrida durante ou logo apods a
concecdo. 21% ndo concorda nem discorda com a afirmacdo; 13% concorda
parcialmente e os restantes 6% dividem-se de forma equitativa pelas respostas

discordo parcialmente (3%) e discordo totalmente (3%).
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B Concordo parcialmente
B Concordo totalmente

.

Grafico 13 - Uma crianga portadora de T21 é um aluno/a com Necessidades Educativas Especiais

Nesta questdo é evidente que a maioria dos docentes inquiridos (83%)
concorda totalmente com a afirmagdo que uma crianca portadora de T 21 é um
aluno/a com Necessidades Educativas Especiais; 13% concorda parcialmente; 3%

respondeu ndo concordar nem discordar e apenas 1% discorda totalmente da

afirmacdo.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Gréafico 14 - Os alunos com T21 devem ser incluidos em turmas do regular

Relativamente a este grafico podemos observar que 39% dos professores
concorda parcialmente com a afirmacdo que os alunos com T21 devem ser incluidos
em turmas do regular; 38% concorda totalmente; 12% discorda parcialmente com a

afirmacéo; 10% né&o concorda nem discorda e apenas 1% discorda totalmente.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente

.

Grafico 15 - O Professor, na sua formagdo base, adquire conhecimentos que lhe permitem
identificar uma crianga com T21

Ao realizar uma analise a este grafico, podemos observar que as respostas
dadas pelos professores sdo muito variadas. 29% discorda totalmente com a
afirmacéo de que o Professor, na sua formagdo base, adquire conhecimentos que Ihe
permitem identificar uma crianga com T21; 21% concorda parcialmente; 19% concorda
totalmente com a afirmacéo; 18% discorda parcialmente e 13% ndo concorda nem

discorda.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente

.

Grafico 16 - O Professor, na sua formagdo base, adquire conhecimentos que lhe permitem
responder de forma adequada as necessidades de criancas portadoras da T21

Relativamente a esta afirmagéo, 51% dos professores respondeu discordar
totalmente da afirmacgdo apresentada, que o Professor, na sua formacéo base, adquire
conhecimentos que Ihe permitem responder de forma adequada as necessidades de
criangas portadoras da T21; 23% discorda parcialmente; e ha dois grupos de 13%, um
grupo respondeu concordar parcialmente e o outro grupo afirmou ndo concordar nem
discordar da afirmacéao.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente

.

Grafico 17 - O professor do ensino regular poderd dar uma resposta adequada e ajustada aos
alunos com T21 sem ter uma formacéo especializada

No que diz respeito a este gréafico, 42% respondeu discordar totalmente da
afirmacao de que o professor do ensino regular podera dar uma resposta adequada e
ajustada aos alunos com T21 sem ter uma formacdo especializada. 21% discorda
parcialmente; 18% concorda parcialmente; 13% afirmou ndo concordar nem discordar

da afirmacgéo e apenas 6% concorda totalmente.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente
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Grafico 18 - Incluir na turma regular alunos com T21 proporciona mais beneficios do que
problemas a todos os intervenientes

Ao analisar este grafico podemos constatar que as respostas dos professores
sdo muito diversificadas relativamente & afirmagdo de que incluir na turma regular
alunos com T21 proporciona mais beneficios do que problemas a todos os
intervenientes. Assim, 39% concorda parcialmente com a afirmagéo; 20% concorda
totalmente; 18% nao concorda nem discorda e outros 18% discordam parcialmente da

afirmacdo. Apenas 5% discorda totalmente.
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B Concordo parcialmente

M Concordo totalmente

.

Graéfico 19 - E importante uma boa relag&o dos pais com a escola no processo de inclus&o

Neste grafico é evidente que a maior parte dos professores (90%) esta
totalmente de acordo que é importante uma boa relacdo dos pais com a escola no
processo de inclusdo. 9% concorda parcialmente e apenas 1% n&o concorda nem
discorda da afirmacéo.
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B Concordo parcialmente

& Concordo totalmente
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Grafico 20 - Os alunos com T21, sendo bem acompanhados pela equipa multidisciplinar e pela

familia, conseguem ter sucesso na vida, ao nivel pessoal e profissional, tornando-se
auténomos

Relativamente a esta afirmagdo, 46% dos inquiridos concorda totalmente que
os alunos com T21, sendo bem acompanhados pela equipa multidisciplinar e pela
familia, conseguem ter sucesso na vida, ao nivel pessoal e profissional, tornando-se
autonomos. 38% concorda parcialmente com a afirmacéo; 10% n&do concorda nem
discorda e apenas 6% discorda parcialmente.
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3. Analise e discusséao dos resultados

Ao analisar os resultados obtidos no questionario podemos verificar que a
maior parte dos inquiridos sédo do sexo feminino. As idades dos professores situam-se,
na sua maioria, entre os 31 e os 50 anos. A maior parte possui licenciatura e a maior
percentagem leciona ha mais de 20 anos.

A maior parte ndo possui formacdo em Educacao Especial e também nao
trabalhou com criancgas portadoras de T21.

Com base no problema formulado para a realizacdo do presente trabalho de
investigacado, sobre a importancia da familia para a inclusdo da crianga com Trissomia
21, é pertinente fazer uma analise de opinido dos professores relativamente a
instituicao “Familia”.

Segundo Palacios e Rodrigo (1998) a familia tem fundamentalmente quatro
funcbes (assegurar-lnes a sobrevivéncia, o seu crescimento e socializacao;
proporcionar um ambiente de afeto e apoio; desenvolver a capacidade de se
relacionarem com o seu meio fisico e social; tomar decisbes sobre a educacdo
complementar dos seus filhos). Perante a afirmacdo do questionario, a familia tem
como unica funcao proteger os seus elementos, os professores ddo na sua maioria
duas respostas: ou discordam totalmente (31%) ou concordam parcialmente (35%),
demonstrando assim que de facto que a familia ndo tem apenas uma funcao,
protetora, tendo, tal como os autores referidos, ter outras funcgées.

Relativamente a afirmacdo de que os individuos realizam as primeiras
adaptacdes a vida social, tal como defende Oliveira (1994), observamos que a grande
maioria dos inquiridos (74%) concordam com o autor.

Ao analisar os resultados chegamos a conclusdo que a maior parte dos
docentes (78%) concorda totalmente com a opinido dos autores Brazelton e Cramer
(1993) que afirmam que o desenvolvimento da crianca € estimulado se esta estiver
inserida num meio familiar favoravel. Os autores defendem ainda que os pais que
aprovam o sucesso da crianga, com reforcos positivos, levara a que esta se sinta
encorajada a preencher as expectativas dos pais.

No que diz respeito a afirmagdo de que as caracteristicas da crianga
(cognitivas, sociais e de personalidade) se devem exclusivamente as experiéncias
vividas no interior da familia, observamos que os individuos inquiridos, na sua maioria,
ou discordam totalmente (43%) ou discordam parcialmente (25%). De facto, as

caracteristicas das criangas e a sua personalidade ndo se constroem apenas e de
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forma exclusiva na familia. Para Coll (et al., 1995) ela desenvolve-se nos diferentes
contextos de interagéo social, isto €, na familia, mas também na escola. Compreende-
se assim, que os professores revelam consciéncia de que a familia ndo é a Unica
instituicdo a contribuir para a aquisicdo do autoconceito, desenvolvimento e formagéo
das caracteristicas das criangas. "O autoconceito constréi-se nos contextos sociais
tendo a sua origem na interacgdo social" (Coll et al., 1995).

Segundo Schaffer et al. (1996) "a socializacdo € um processo que ocorre, em
primeiro lugar, no ambito das familias”. Também nesta afirmacdo, 62% dos
professores concorda totalmente com os autores e 30% concorda parcialmente. S&o
percentagens bastante significativas, uma vez que a familia pode de facto ser
facilitadora no processo de socializacdo da crianca com T21. E efetivamente no seio
familiar que ocorrem 0s primeiros processos de socializagcdo entre a crianga e 0s seus
progenitores, alargando-se também aos outros elementos familiares (avés, irmaos,
tios, etc.).

A familia promove a socializacdo mas também tem muita influéncia na
promocao e desenvolvimento da autoestima das criancas. Segundo um trabalho de
Coopersmith (1967) as praticas educativas dos pais tém uma forte influéncia na
determinacdo da autoestima das criancas. "A delimitagdo das normas e limites da
conduta, a necessidade de respeito mutuo e uma relacdo nao-coercitiva, baseada na
aceitacdo e na aprovacdo", sao aspetos que o0s pais devem estabelecer como base
para o desenvolvimento de uma elevada autoestima (Coll et al., 1995). Ao analisar os
resultados, no que diz respeito a esta afirmacéo, concluimos que a maior parte dos
professores esta totalmente de acordo (68%) e (28%) concorda parcialmente com os
autores.

Também relativamente a afirmacéo de Tierno (1993, citado por Ferreira et al.,
2001) que “a autoestima é o ponto de partida para o desenvolvimento das relagdes
humanas da aprendizagem, da criatividade e da responsabilidade pessoal”
apresentada no questionario, verificamos que nao obtivemos nenhuma resposta
discordante. Apenas 3% dos inquiridos respondeu ndo concordar nem discordar e a
maioria dos professores (64%) concorda totalmente, os restantes (33%), concordam
parcialmente.

De facto, ainda segundo o autor citado, “sera sempre a autoestima que
determinard até que ponto poderd a crianga utilizar 0s seus recursos pessoais e as
possibilidades com que nasceu, seja qual for a etapa de desenvolvimento em que se

encontre".
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No que diz respeito a autoestima enquanto “um dos comportamentos mais
importantes para (as criangas) terem sucesso na escola” (Tierno, 1993), os docentes
nao estdo na sua maioria totalmente de acordo. 52% concorda parcialmente com a
afirmacédo do autor.

Porém, para o autor, uma crianca com baixa autoestima encontra pouca
satisfacdo na escola, perdendo o interesse e a motivacdo, nas atividades e tarefas
propostas. Desta forma deve ser um comportamento para o qual os professores
devem estar sensibilizados de maneira a promoverem o sucesso educativo dos seus
alunos.

Relativamente a afirmacdo que as praticas de socializagdo utilizadas pela
familia ndo sé&o influenciadas pelo meio que a rodeia, verificamos uma variedade de
resposta dos professores inquiridos. 38% discorda totalmente; 29% discorda
parcialmente; 11% ndo concorda nem discorda, 20% concorda parcialmente e apenas
2% concorda totalmente com a afirmacdo. Segundo Coll et al. (1995) a familia é
influenciada por variadissimos fatores como a situacao s6cio-econémica dos pais e 0
tipo de sociedade em que a familia se insere, que vao condicionando e determinando
0 modo de funcionar da mesma, opinido reforcada por Paul Mussen (1988) quando
afirma que "as praticas de socializacdo pelos pais sdo fortemente influenciadas pelo
bairro, escola, sub-cultura e cultura mais ampla a qual a familia pertence", acrescenta
ainda que "também sdao influenciadas pelas qualidades da crianca".

Verificamos entdo que os professores ndo sdo unanimes na opinido
relativamente a esta questdo, apesar da maioria concordar com os autores, de que de
facto a familia é influenciada pelo meio que a rodeia.

No que diz respeito a afirmagéo que se refere ao nascimento de uma crianga
com T21 afetar fortemente a estrutura familiar, observamos que ou totalmente (52%)
ou parcialmente (33%), a maioria dos professores concorda com esta afirmacéao.

Desta forma, os resultados obtidos vao de encontra a opinido de Petean (1995)
de que o nascimento de uma crianga deficiente afeta fortemente a estrutura familiar. O
autor vai ainda mais longe, ao afirmar que esse acontecimento gera conflitos, rompe
equilibrio, traz incertezas, medos e dlvidas, ou seja, a dinamica familiar transforma-se.

Relativamente a aceitacdo da crianga com T21 por parte da familia depender
da forma como a informacdo é transmitida, a maior parte dos professores concorda
parcialmente com a afirmacgéo (51%).

De facto, Buscaglia (1997) entende que a aceitagdo desta crianca pela familia
dependem da informacgdo que é transmitida a familia, da forma como é transmitida e

da atitude do responsével dessa comunicacdo. No entanto concluimos que o0s
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professores nao estéao totalmente de acordo com o autor, havendo inclusivamente 3%
dos inquiridos que discorda totalmente.

No que diz respeito a causa da T21 estar relacionada com uma alteragédo
genética ocorrida durante ou logo apds a concecao, verificamos que a maior parte dos
professores (61%) concorda totalmente com a afirmacéo apresentada. Na realidade, a
apresentacdo desta questdo aos professores prende-se com o intuito de compreender
se eles tém algum tipo de conhecimento sobre as possiveis causas da T21, o que se
veio a verificar.

Também relativamente a opinidao que os professores tém sobre as criancas
portadoras de T21 serem consideradas alunos com Necessidades Educativas
Especiais, concluimos que a maior parte dos professores (83%) concorda totalmente
com esta afirmacéo e 13% concorda parcialmente. Efetivamente, segundo a legislacao
em vigor, as criangas com T21 sdo, no sistema educativo portugués consideradas
alunos com Necessidades Educativas Especiais, estando ao abrigo do Dec. lei 3/2008.

No que concerne a inclusdo dos alunos com T21 em turma do ensino regular,
0os docentes inquiridos concordam com essa possibilidade. 39% concorda
parcialmente; 38% concorda totalmente o que perfaz 77% dos inquiridos. Na
realidade, nos estabelecimentos de ensino regular, € possivel encontrar-se alunos
com T21 incluidos em turma do ensino regular. No entanto, estes alunos usufruem de
medidas educativas especificas, como por exemplo adequacbes curriculares
individuais, adequacBes no processo de matricula, adequacbes no processo de
avaliacdo, curriculo especifico individual e beneficiam de um apoio pedagdgico
personalizado.

Em relac@o aos conhecimentos que os professores adquirem, na sua formagao
base, que lhes permitam identificar uma crianca com T21, os docentes manifestaram
respostas bastante heterogéneas. 29% discorda totalmente; 18% discorda
parcialmente, 13% nao concorda nem discorda, 21% concorda parcialmente e 19%
concorda totalmente. Efetivamente, os professores na sua generalidade é capaz,
através dos conhecimentos que possui, de identificar uma crianga com T21, até pelas
caracteristicas fisicas que estas apresentam.

No entanto ao referirem-se aos conhecimentos que adquirem, na formacgéo
base, que Ihes permitam responder de forma adequada as necessidades de criancas
portadoras de T21, os professores, maioritariamente (51%) discorda totalmente da
afirmacdo. Compreende-se assim, que os docentes sentem dificuldades para dar

resposta, de forma adequada a estes alunos.
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Como tal, na afirmacéo seguinte, de que o professor do ensino regular podera
dar uma resposta adequada e ajustada aos alunos com T21 sem ter uma formacao
especializada, 42% dos inquiridos discorda totalmente. Assim, conclui-se que o0s
docentes sentem necessidade de uma formagdo especializada para poderem ser
capazes de oferecer uma resposta adequada e ajustada a estes alunos.

No que diz respeito aos beneficios que a inclusdo na turma regular de alunos
com T21 proporciona a todos os intervenientes, sendo mais vantajoso do que
problematico, os professores ndo estao totalmente de acordo e ao realizar uma analise
as respostas dadas verifica-se que 39% concorda parcialmente, 20% concorda
totalmente, 18% n&o concorda nem discorda, 18% discorda parcialmente e apenas 5%
discorda totalmente. O que podemos concluir sobre esta diversidade de respostas, é
gue uma benéfica inclusao dos alunos com T21, para eles préprios e para todos os
intervenientes, podem depender de varios fatores. Da propria crianca, da sua familia,
dos professores, dos colegas, da equipa especializada que colabora com a crianca.

Como tal, é evidente que para que o processo de inclusdao do aluno na escola
seja eficaz, € importante uma boa relacdo dos pais, instituicdo familia, com a escola,
conforme se pode verificar ao analisar as respostas dos inquiridos.

A grande maioria dos professores, 90%, concorda totalmente e 9% concorda
parcialmente com a afirmacéo de que de facto é importante uma boa relacédo dos pais
com a escola no processo de inclusao.

Finalmente, a Ultima afirmacdo tem como objetivo alertar consciéncias sobre a
importancia do trabalho colaborativo realizado entre a equipa multidisciplinar e a
familia da crianca para que esta possa ter sucesso nha vida. Assim, relativamente a
afirmacao: os alunos com T21, sendo bem acompanhados pela equipa multidisciplinar
e pela familia, conseguem ter sucesso na vida, ao nivel pessoal e profissional,
tornando-se autbnomos, os professores estdo de acordo com essa perspetiva de
trabalho. Sendo que, 46% concorda totalmente e 38% concorda parcialmente, nao
havendo nenhum professor que discorde totalmente da afirmacédo apresentada.

Desta forma, a analise e discussdo dos resultados deste inquérito por
guestionario vem dar importancia a interagdo, a cooperagéo e a colaboracédo entre a
familia e a escola, quando nos referimos a inclusdo de criangas com T21, para que
estas possam alcancar o sucesso e 0 maximo de qualidade de vida, autonomia e
independéncia.

Autores como Wolfendale (1993), defendem mesmo que, tendo em conta as

necessidades da crianga, a participagdo dos pais “pode ser vista como uma
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abordagem «preventiva», na qual os «problemas» podem ser «detetados» e

resolvidos antes de se agudizarem”.
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Conclusao

Tal como refere Sousa (1998)

“a execucdo de um projeto de investigagdo com a finalidade de apresentar
conclusoes, de forma a alcangar credibilidade cientifica, deve ser dirigida por um
conjunto de normas que lhe permitam obter coeréncia interna, alcangando 0s
objetivos a que o investigador se havia inicialmente proposto”.

De facto, com a realizacéo deste trabalho de investigagao, “A Familia, a Escola
e as criangas com Trissomia 21”7, considero que o0s objetivos propostos foram
atingidos, na medida em que penso ter conseguido chamar a atencdo para o tema,
alertando consciéncias e sensibilizando os professores para a importancia da familia
na inclusdo das criancas com T21; Definir o conceito de familia; Reconhecer a
importancia da familia e quais as suas fun¢@es; Compreender a instituicdo familiar e
0s seus intervenientes; Estudar a Trissomia 21; Perceber como se desenvolve a
socializacdo e a autoestima das criangas com T21; Perceber que conhecimentos tém
os professores sobre as criangcas com T21;

Também no que diz respeito ao problema formulado para a realizagdo deste
trabalho: qual a importancia da familia para a inclusdo da crianca com Trissomia 217,
gue serviu de base para a realizacdo deste trabalho e as hipdteses consideradas: A
familia é facilitadora da inclusdo da criangca com T21; A familia é facilitadora da
socializacdo da criangca com T21; A familia promove a autoestima da crianga com T21,
podemos constatar, a maior parte dos professores tem consciéncia de que a familia é
um meio favoravel para a incluséo da criancga.

Também a maior parte dos professores considera o meio familiar fundamental
para o desenvolvimento da criangca ser estimulado. Também, tal como os varios
autores referidos no presente trabalho, os professores, consideram a autoestima
essencial para o sucesso escolar dos alunos, e que essa caracteristica também é
influenciada pela familia.

No que diz respeito a socializacdo, os professores também sdo da opinido de
gue a familia € crucial no inicio das relagbes com o0s outros, uma vez que € no meio
familiar que a criancgas iniciam o processo de socializacéo.

Relativamente a inclusdo, compreende-se que, uma vez que o0s professores

atribuem muita importancia a familia na construgdo da personalidade da crianca, e
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relativamente as criangas com Necessidades Educativas Especiais, nomeadamente as
criangas com T21, o processo de incluséo so é realizado com sucesso se houver uma
relacdo de colaboracdo e trabalho de equipa entre as duas instituicbes, Escola e
Familia.

A importancia dos pais agirem com os professores e os professores agirem
com os pais, € vital, e esta relacdo deve ser baseada na conviccao e na relevancia da
partilha de responsabilidades, informacéo, poder de decisdo. Um processo que é um
dos principais fatores de sucesso.

A escola deve ser o agente de mudanca de mentalidades, sensibilizando os
pais e toda a comunidade educativa para a importancia desta relagcdo. Assim,

"condicdo de mudanca da escola é igualmente o pleno envolvimento dos docentes,
dos alunos e das familias, da comunidade, nas decisGes e orientacdes da vida
escolar; a construcdo, desenvolvimento e aprofundamento, dos processos de
interdependéncia positiva e construtiva no seio da comunidade educativa, a
negociacdo, a partilha, a reciprocidade interativa, a cooperagdo, a colaboracgéo, a
ajuda mutua" (Leitdo, 2006).

Considero que este foi um trabalho muito enriquecedor, uma vez que me
permitiu aprofundar os conhecimentos sobre esta tematica e simultaneamente alertar
os professores para a importancia da mesma. No entanto, sendo o tempo para a
realizacdo deste trabalho escasso, de futuro poder-se-4 dar continuidade e
desenvolver assim um novo trabalho.

Para concluir, é entdo de referir uma vez mais que a familia, estabelecendo um
trabalho de equipa e estabelecendo uma relacdo de colaboracdo com a escola, é
fundamental para a inclusdo das criancas com T21, para que estas desenvolvam a
autonomia, independéncia que lhes permitam alcancar uma melhoria na qualidade de

vida.
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Linhas futuras de investigacao

Para realizar este trabalho de investigagdo subordinado ao tema “A Familia e a
crianca com T21”, foram escolhidos os professores dos diferentes niveis de ensino
para responderem ao inquérito por questionario, auscultando assim as suas opiniées e
conhecimentos.

Futuramente, numa continuidade da investigacdo, seria interessante realizar
um estudo sobre a opinido que as familias tém sobre a teméatica, podendo confrontar
as opinibes dos agentes educativos com as familias.

Um outro estudo poderia ser realizar o questionario a técnicos especializados e
intervenientes na equipa multidisciplinar, que colaboram diretamente com estas
criancas, como professores da Educacdo Especial, Psicélogos, Terapeutas, entre
outros.

Poder-se-ia, numa primeira fase confrontar dois grupos de resposta, e numa

posterior investigacdo confrontar os trés grupos inquiridos.
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Anexo 1

Escola Superior de Educacéo Joao de Deus

Exmo(a). Senhor (a) Professor (a), caro (a) colega

Sou aluno da Escola Superior de Educacéo Joao de Deus, Instituicdo de
Ensino Superior com larga tradicdo no campo da Educacéo. Este trabalho de
investigacéo, realiza-se no ambito da minha Tese de Mestrado em Educacgédo
Especial: Dominio Cognitivo e Motor, sob a orientacdo do Professor Doutor

Horacio Pires Gongalves Ferreira Saraiva

Tem em maos um questionario que se insere numa investigacdo com a

seguinte tematica- A Familia e a criangca com Trissomia 21.

Lembro-lhe que ndo_existem nem boas nem mas respostas. Apenas a sua
opinido para mim € importante.

Para que a possa levar a bom termo, care¢o da sua prestimosa colaboracéao.

Para o efeito basta que preencha o seguinte questionario.

Obrigada pela sua colaboracéao!

l. PARTE - DADOS SOCIO- DEMOGRAFICOS
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1. Sexo

Feminino O

Masculino O

2. ldade
20-30 anos O
31-40 anos O
41-50 anos O
51 ou mais O

3. Formacao Académica

Bacharelato O
Licenciatura O
PoOs-graduacao/Especializacdo O
Mestrado O

Doutoramento O

4. Nivel de ensino que leciona

Pré-escolar O
1° Ciclo O
2° Ciclo O
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3° Ciclo O

Secundario O

5. Tempo de servigo

0 -5 anos O
6 — 10 anos O
11 - 20 anos O

Maisde 20anos O

6. Possui formacao em Educacéo Especial

Sim O

Nao O

7. Jatrabalhou com criancas portadoras de Trissomia 21?
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Il. PARTE - Dados de Opinido — indique o grau de concordancia ou

discordancia

NO

Questao

Discordo
totalmente

Discordo
parcialme
nte

Nao
concordo
nem
discordo

Concordo
parcialme
nte

Concordo
totalmente

A familia tem como Unica funcéo proteger os
seus elementos.

E no seio familiar que os individuos realizam as
primeiras adaptacoes a vida social.

Ao estar num meio familiar favoravel o
desenvolvimento da crianca € estimulado.

As caracteristicas da crianca (cognitivas,
sociais e de personalidade) devem-se
exclusivamente as experiéncias vividas no
interior da familia.

A socializacdo da crianga ocorre em primeiro
lugar no meio familiar.

As préticas educativas dos pais tém uma forte
influéncia na determinacdo da autoestima das
criangas.

A autoestima é o ponto de partida para o
desenvolvimento das relagbes humanas da
aprendizagem, da criatividade e da
responsabilidade pessoal

Um dos comportamentos mais importantes para
terem éxito na escola € a autoestima.

As préaticas de socializacdo utilizadas pela
familia ndo séo influenciadas pelo meio que a
rodeia.

10

O nascimento de uma crianca com T21 afeta
fortemente a estrutura familiar.

11

A aceitacdo da crianca com T21 por parte da
familia depende da forma como a informacao é
transmitida.

12

A causa da Trissomia 21 esta relacionada com
uma alteracdo genética ocorrida durante ou
logo apds a concecao.

13

Uma crianca portadora de Trissomia 21 € um
aluno/a com  Necessidades Educativas
Especialis.

14

Os alunos com Trissomia 21 devem ser
incluidos em turmas do regular.

15

O Professor, na sua formacdo base, adquire
conhecimentos que |he permitem identificar
uma crianga com Trissomia 21.

16

O Professor, na sua formacdo base, adquire
conhecimentos que lhe permitem responder de
forma adequada as necessidades de criancgas
portadoras da Trissomia 21.
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17

O professor do ensino regular podera dar uma
resposta adequada e ajustada aos alunos com
Trissomia 21 sem ter uma formacgao
especializada.

18

Incluir na turma regular alunos com Trissomia
21 proporciona mais beneficios do que
problemas a todos os intervenientes.

19

E importante uma boa relacdo dos pais com a
escola no processo de incluséo.

20

Os alunos com Trissomia 21, sendo bem
acompanhados pela equipa multidisciplinar e
pela familia, conseguem ter sucesso na vida,
ao nivel pessoal e profissional, tornando-se
autbnomos.
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