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A inclusdo de alunos portadores da Sindrome de Angelman

Resumo: Com o Decreto-Lei n? 54/2018, de 6 de julho, a educacdo inclusiva conquistou
0 seu espaco, tornando-se um meio imprescindivel para individuos com necessidades
especificas.

O presente trabalho pretende dar a conhecer a Sindrome de Angelman, uma sindrome
rara e pouco conhecida em Portugal, a um grupo de profissionais do ensino e perceber a
percecao destes face a inclusdao de individuos portadores da patologia na escola, visto
acarretar grandes desafios no que diz respeito ao processo de ensino e aprendizagem,
bem como no estabelecimento de relagdes, na integracdo social reciproca e de
comunicacdo, devido as suas caracteristicas cognitivas e de linguagem, fisicas,
comportamentais e problemas neuroldgicos.

A par da revisdo da literatura, este estudo é sustentado numa metodologia de cariz
misto, enquadrando-se quer no paradigma quantitativo, quer no paradigma qualitativo,
tendo como base a realizagdo de uma Acdo de Formagdo, subordinada ao tema
“Sindrome de Angelman: estudo de casos”, apresentada numa instituicdo de ensino, na
qual participaram educadores, professores e demais profissionais da educac¢do. Os
participantes, neste estudo, responderam a um inquérito por questionario e um grupo
mais restrito a uma entrevista semiestruturada.

Com este estudo é possivel analisar o conhecimento dos participantes, antes e depois da
formacao planificada, sobre as caracteristicas e estratégias de intervengao junto destes
alunos, verificar a perce¢do dos profissionais da educagao face a sua inclusdo na escola e
nas suas classes, avaliando a problematica desta inclusdo, e avaliar a existéncia de
recursos fisicos e humanos para a inclusdo escolar destes alunos. O trabalho permite
validar os objetivos de estudo a que nos propusemos e os resultados apresentados
alinham-se com a compreensdo do processo de inclusdao, destacando as possibilidades

de aprendizagem destes individuos e privilegiando, também, a sua integracao social.

Palavras-chave: Sindrome de Angelman; Educacdo Inclusiva; Aprendizagem; Praticas

Pedagdgicas.
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The Inclusion of Students with Angelman Syndrome

Abstract: With the Decree-Law No. 54/2018, of July 6, inclusive education conquered its
space, becoming an essential means for individuals with special needs.

The present work is aimed to raise awareness about Angelman Syndrome, a rare and
unfamiliar syndrome in Portugal, to a group of teaching professionals and understand
their perception regarding the inclusion of individuals with the pathology in schools, as it
entails great challenges in terms of the teaching and learning process, as well as the
establishment of relationships, reciprocal social integration and communication, due to
its cognitive and language characteristics, physical, behavioral and neurological
problems.

Along with a literature review, this study is supported by a mixed methodology, within
the quantitative paradigm and the qualitative paradigm, based on the completion of a
Training Initiative, under the theme “Angelman Syndrome: study of cases”, presented at
an educational institution, in which educators, teachers and other education
professionals participated. Participants in this study responded to a survey by
questionnaire and a semi-structured interview was conducted to a more restricted
group.

With this study it is possible to analyze the participants' knowledge before and after the
planned Training Initiative on the characteristics and intervention strategies for these
students, verify the perception of education professionals regarding inclusion in the
school and their classes, evaluating the problematics of this inclusion, and assess the
existence of physical and human resources for the school inclusion, of these students.
This work allows us to validate the study objectives we proposed and the results
presented align with the understanding of the inclusion process, highlighting the

learning possibilities of these individuals, also privileging their social integration.

Keywords: Angelman Syndrome; Inclusive Education; Learning; Pedagogical Practices.



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

Sumadrio
a1 oo [0 - To TP UPP 1
CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO.......couimmmmiriiireieiiinieeinsessesssesiessessessessensensens 3
1. Definicdo e descrigd@o hiStOriCa ....ccuuvvieiiiiie it 4
D = 4o [} 4 I~ PSPPI 6
3. Caracteristicas da Sindrome de ANGeIMan .......ccovvciiiiieciiee e 11
3.1. Caracteristicas cognitivas e de [iNgUagem .........cccceeeeiiieeeciiie e 11
3.2, Caracteristicas fiSICas .. ..ievuiereereerie et 13
3.3.  Caracteristicas comportamentais .......ccceeeerireeeiriiiee e 14
N o] o] =T L Y=Y U T o] [} 4ol L USRI 16
5. TratameNntos € 1EIaAPIAS .. e e e 18
6. Sindrome de Angelman em Portugal/Angel ........ccoeecviiiieieciiecieeeeee e 22
7. Inclusdo de individuos com Sindrome de Angelman ........cccoccveeeiviiieiicciiee e 23
7.1.  Evolugdo concetual da Educagdo Especial.....cccccveeeiicieeiiiiiiee e 23
7.2. Ainclusio ao abrigo do Decreto-Lei N2 54/2018........cccceeeereeecrveeceeeeceeeereeenes 29
CAPITULO Il = ESTUDO EMPIRICO ....cuuvuuerrmirnmimeieiseiesseieesettiseissississessssssessessessensenseene 34
1. Contextualizagdo e justificagdo da temdtica em estudo .......ccceevcvvevevvcieeecciee e, 35
2. Definicdo da questdo em @StUAO .......ccoccviiiiiiiiie e 36
TN 0] o 1=y {1V oo [o TN =X] o [ FS U SURRPN 36
N N1 To N e [ =T AU T o TSR 37
ST or-To o [0 o] 0 1 0 F=Tot- Lo IS USRI 38
6. Instrumentos de recolha e anadlise de dados.......ccceeveeriiriiriinieerece e 39
7. Apresentacao, interpretacdo e discussao de resultados.....ccccceveecciiiieeeeeeeecccinneeen, 41
7.1.  Andlise dos qUestionNarios/INQUENTOS ........cccvereeveeeireeeeee e e 41
7.1.1. Métodos — Procedimentos estatiStiCoS. ......cceeriereereiriiiieeesee e 42



Mestrado em Educagdo Especial

7.1.2. Dados pessoais € ProfisSioNais.........ccccueeeeiiieeeeiiieee e e e e e eree e e 42

7.1.3. DAd0OS €M @STUOD ..eoueiuiiiiieiieteest ettt sttt ee e 42

7.2, AnAlise das ENtreViStas.......cceeiiiieriee e s 52

7.3.  Discussao de resultados.........cccereeeriiiieiiienee e 60
REFIEXT0 FINAL ..ttt st sttt be e s s e e 71
21 o] [ToY = =Y i - [ USRS 74
[T =TS = Yot o PSR 78
APENDICES ...ertrerentieieeeeeseese st 79
APENDICE 1 — Requerimento de AULOFIZACH0 ......c.veveuiieeeeeeeieeeeeeeesee et e e 80
APENDICE 2 — Ficha da AG30 de FOrMAaGa0 ....c.cueuiieceieieeeeeece ettt 81
APENDICE 3 — Descricdo da AGE0 de FOrMaga0 ......cvvveveeeieeieeeeeeeeeeeeeeseeeeeesesesesssesennas 84
APENDICE 4 — Cartaz da AG30 de FOrMAGCH0 .....c.ouieieieieiieeeieeeeeeeee ettt en s 87
APENDICE 5 — Ficha do Formando da A¢30 de FOrmMagao .......ecueeveeveeeiieeeeeeeeeeeeeesenas 88
APENDICE 6 — AGHO A€ FOIMAGHO ...ttt et n sttt seae s 89
APENDICE 7 — Avaliagdo da A0 de FOrMagao ......c.cvvvveveeveeeeieeieeeeeeeeeeeeeessssseseneas 110
APENDICE 8 — INQUETTtO POr QUESTIONAIIO .....eveeeieiereieeeeeeeeeee ettt en s 111
APENDICE 9 — GUIHO da ENTreViSta......c.cveeeueverereiiececeeteieseeee et esseseseseses s esasaese s 114
APENDICE 10 — SUMUIa das ENTreVIStas ........cceueveerucuerereereesscaesesesesesesesesesesessssesesesnans 118
APENDICE 11 — Descritores/Avaliagio dos FOrmandos ............cceeueeeeeeeeeeeevevnesenenenan. 121
APENDICE 12 — Relatorio do FOrMAador .........c.cviuevieeeeveeeie e 123
APENDICE 13 — Certificado da FOrMaga0.......c.ceeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e es s ee s 127



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

Lista de abreviaturas
1. CAA - Centro de Apoio a Aprendizagem
2. CEl—Curriculo Especifico Individual
3. CIF-CJ — Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude:
versao para Criangas e Jovens
CRI — Centros de Recursos para a Inclusdo
DAC — Dominios de Autonomia Curricular
DUA — Desenho Universal para a Aprendizagem
LBSE — Lei de Bases do Sistema Educativo

NE — Necessidades Especificas

o 0 N o v &

NEE — Necessidades Educativas Especiais

10. PASEO - Perfil dos Alunos a Saida da Escolaridade Obrigatdria
11. PEl — Programa Educativo Individual

12. PIT — Plano Individual de Transicdo

13. RTP — Relatdrio Técnico-Pedagdgico

14. SA — Sindrome de Angelman

15. SAAC - Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo

Vi



Mestrado em Educagdo Especial

indice de Figuras
FIGURA 1 - DIAGNOSTICOS SA: ANGELMAN BRASIL. .......evreeeeeeeseseeeeeseseesesseseeseeseseeseseeseeseseeseenens 9

FIGURA 2 - MODELO DE INTERVENGAO MULTINIVEL. veveevvrereerrieeeeireeeessieeeessseesesssenesssseesssnnnens 32

indice de Tabelas

TABELA 1 - CARACTERISTICAS FiSICAS DA SA (BRUN E ARTIGAS, 2005). ....veeeiirienrieeieeesiieeevee e 13
TABELA 2 - CARACTERISTICAS COMPORTAMENTAIS DA SA (ARTIGAS-PALLARES ET AL., 2005)............ 15
TABELA 3 - DISTRIBUIGAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO L. ...eviiiiiieeiiiiieeeciieeeesieee e 43
TABELA 4 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 2. ...eeveuveieieeeireenreesreeesreeeeeees 43
TABELA 5 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 3. ...eeiiiieerieeeieee e sreresree e 44
TABELA 6 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 4. ....eeouveeeieeeieeenree e 45
TABELA 7 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 5. ...veeiiiierieeeiiee e sreee e 45
TABELA 8 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO B. ....eveuveeereeeiiiesieesrere e 46
TABELA 9 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 7. ...veveveienieeeieee e sreee e 47
TABELA 10 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 8.....coourrrrieeeeeeeeeiinrneeeeeeeeenenns 47
TABELA 11 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 9...cooovniniiiieeeeeeeeeiireeeeeeeeeenenns 48
TABELA 12 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 10....cccuvrrieeeeeeeeiiireeeeeeeeeeenenns 49
TABELA 13 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 11....cccuiirieeeeeeeeiiirieeeeeeeeenens 49
TABELA 14 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 12....cccuuviriieeeeeeeeiirneeeeeeeeeennnns 50
TABELA 15 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 13....uiiiiiieeeeeeeiirreeeeeeeeeenenns 50
TABELA 16 - DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS RELATIVAS A QUESTAO 14 ......uuviriieeeeeeeiirrreeeeeeeeeeanns 51

Vi






Mestrado em Educagdo Especial

Introdugao

A Declaracdo de Salamanca (1994) realcou a necessidade das instituicdes incluirem
todas as criancas com dificuldades de aprendizagem, de aceitarem as suas diferencas,
de proporcionarem o apoio necessario e serem locais capazes de responder as suas
necessidades individuais. Teve, portanto, como objetivo promover a “Educag¢do para
Todos”, contemplando as mudancas fundamentais de politica necessdrias para
desenvolver a abordagem da Educacdo Inclusiva, responsabilizando, principalmente, as
escolas.

A inclusdo de alunos com necessidades especificas na escola, ndo sendo uma questao
pacifica, é, com certeza, um desafio cada vez mais presente no contexto educacional.
Desta forma, as escolas deparam-se com a necessidade de oferecer multiplas respostas
e dar as mesmas oportunidades de progresso e sucesso académico e social a todos os
alunos. No entanto, sentem-se, muitas vezes, impotentes por ndo saberem como
responder adequadamente a estes alunos. E um grande desafio que se coloca aos
professores e aos demais profissionais que atuam na drea de educacdo, pois cada aluno
€ um caso e cada caso apresenta as suas especificidades educativas e necessidades
individuais.

Promover a inclusdo das criangas/jovens com dificuldades de aprendizagem nas escolas
e na sociedade, mais do que uma necessidade, tem-se revelado uma forma de garantir a
equidade de acesso e sucesso escolar e social de todos os cidaddos.

Assim, o tema deste projeto surgiu da seguinte questdo: até que ponto os professores e
as escolas estdo preparados para receber criangas/jovens com SA, uma sindrome rara,
pouco divulgada e com cerca de apenas oitenta casos diagnosticados em Portugal?

Com este trabalho, organizado em dois capitulos, pretendemos desenvolver
competéncias para melhor integrar criancas, com Sindrome de Angelman, nas escolas.
No primeiro capitulo, procedemos a revisao da literatura, construindo o enquadramento
tedrico que serviu de base ao segundo capitulo, estudo empirico. Inicialmente, damos a
conhecer a problemadtica que esta sindrome encerra, ainda pouco conhecida em
Portugal e, muitas vezes, confundida com outras sindromes, visto suspeitar-se de que
haverd muitos mais casos de individuos, em Portugal, portadores da SA, mas mal

diagnosticados, nomeadamente, com autismo ou paralisia cerebral. Assim, comegamos
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por apresentar uma breve descri¢do histdrica da sindrome, para melhor perceber a sua
definicdo e etiologia. Seguidamente, apresentamos as caracteristicas da sindrome,
nomeadamente cognitivas e de linguagem, fisicas e comportamentais, bem como os
problemas neuroldgicos inerentes. Depois, abordamos as terapias e tratamentos
indispensaveis ao progresso destes individuos. Por fim, apresentamos a evolugdo
concetual da Educacdo Especial e a inclusdo escolar, destes individuos, ao abrigo do
Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho.

No segundo capitulo, tendo, entdo, como ponto de partida o suporte tedrico, procede-
se a organizacdo de uma Acdo de Formacdo, subordinada ao tema “Sindrome de
Angelman: estudo de casos”, que se encontra adjacente a este trabalho, com o objetivo
de sensibilizar os formandos/participantes neste estudo para a importancia da educagdo
inclusiva, especificamente, no que diz respeito a esta sindrome. Conhecé-la, lidar com
ela, implementando atividades/estratégias que possam ser usadas ou adaptadas de
acordo com as necessidades de cada caso, de forma a colmatar as dificuldades
diagnosticadas.

Desta forma, o trabalho de investigacdo enquadra-se nos paradigmas quantitativo e
qualitativo, ou seja, optamos por uma metodologia de carater misto, analisando dados
estatisticos e textuais. Na abordagem quantitativa, aplicamos um inquérito por
questionario, tipo likert, método estruturado; e na abordagem qualitativa, a entrevista
semiestruturada. O primeiro elemento de recolha de dados foi aplicado a todos os
participantes na formacgdo, ja o segundo elemento foi aplicado a cinco professores,
representantes do Pré-Escolar, 12, 22 e 32 Ciclos dos Ensinos Bdsico e Secundario.
Posteriormente, procedemos a apresentagao, analise e interpreta¢do de dados através
de graficos organizados, a partir dos dados recolhidos, e andlise de conteudo das
entrevistas realizadas. Terminamos com a discussdo dos resultados finais e uma breve
reflexdo final, focando-nos, principalmente, na percecdo dos professores face a inclusdo
dos alunos com Sindrome de Angelman e as condicGes fisicas e humanas das escolas

para acolherem estes alunos, com a dignidade que lhes é devida.
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO
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1. Definicao e descri¢ao historica
Comecamos, entdo, por definir a Sindrome de Angelman. Trata-se de “um disturbio
hereditdrio raro do neurodesenvolvimento que afeta 1 em 10000 a 24000
nascimentos” (Cobo-Alvarez et al., 2022, p.2). Esta condicdo genética rara resulta da
auséncia ou imperfeicdo do cromossoma 15 materno, manifesta-se desde o nascimento
e é responsavel por um atraso global do desenvolvimento, dificuldades de equilibrio e
de coordenacdo de movimentos (ataxia), deficiéncia inteletual, auséncia de linguagem
verbal, convulsdes, microcefalia, disturbios do sono, défice de aten¢do/hiperatividade,
personalidade facilmente excitavel e feliz (Cobo-Alvarez et al., 2022).
Também o “sorriso” é uma caracteristica peculiar da SA. Os individuos portadores da SA
sorriem muito, as suas gargalhadas sdo contagiantes e, segundo testemunhos, o sorriso
conquista os coragcbes dos que, diariamente, fazem parte das suas vidas. Por isso,
também s3o chamados de “Anjos”, devido ao nome da sindrome e a aparéncia feliz
(Associacdo Sindrome de Angelman — Portugal, 2012).
A gravidez de uma mae com um filho portador da Sindrome de Angelman costuma ser
normal. E dificil o reconhecimento desta sindrome no recém-nascido, pois os problemas
de desenvolvimento ndo sdo detetados e as caracteristicas faciais ainda ndo sdo muito
aparentes. A partir dos seis meses, é possivel notar-se algo que, muitas vezes, é
confundido com autismo e/ou paralisia cerebral. “Somente a partir do 22 ou 32 anos de
vida é que as caracteristicas dismérficas tipicas e o perfil comportamental peculiar se
tornam marcantes” (Queiroz et al., 2005).
Contudo, o nome da sindrome deve-se ao médico inglés, Dr. Harry Angelman, que a
identificou pela primeira, vez em 1965, com base no estudo de trés criangas nao
consanguineas que apresentavam caracteristicas clinicas semelhantes e incomuns e que
demonstravam um défice cognitivo muito grave, andar rigido e espasmaddico,
movimentos irregulares e bruscos, auséncia da fala, riso excessivo, sem motivo
aparente, e convulsdes. A aparéncia destas criangas levou o Dr. Harry Angelman a
publicar um artigo intitulado Puppet Children (Criancas Marioneta). Embora o artigo
publicado tenha suscitado, inicialmente, algum interesse, a patologia acabou por
permanecer relativamente desconhecida e raramente diagnosticada (Facts About

Angelman Syndrome, 2009, cit. por Angelman Syndrome Foundation, 2024).
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Bower e Jeavons (1967) publicaram, ainda, um artigo baseado no estudo de dois casos,
com caracteristicas semelhantes as referidas pelo Dr. Harry Angelman, intitulando o
mesmo de The Happy Puppet Syndrome, enfatizando o comportamento alegre das
criangas (Sindrome da Marioneta Feliz). No entanto, havia, ainda, muitas duvidas
relativamente a sindrome, bem como falta de reconhecimento médico, motivo pelo qual
o tema acabou por ficar esquecido até ao inicio dos anos oitenta.

Em 1982, Williams, Frias e Optiz, realizaram uma descricdo mais pormenorizada sobre
esta patologia e a designacdo anterior foi bastante utilizada. Posteriormente, foi
adotado o termo Sindrome de Angelman, para descrever a patologia, por se
considerarem pejorativas as designacdes anteriores e em reconhecimento aos estudos
realizados pelo Dr. Harry Angelman. Os portadores da sindrome passaram, também, a
ser conhecidos como “Anjos” pela sua aparéncia jovial e feliz.

Em 1987, fazem-se avangos genéticos. Magenis identificou, pela primeira vez, pacientes
com dele¢des do braco longo do cromossoma 15 (15q11-q13), associados a SA
(Chamberlain & Lalande, 2010). Deste modo, a base genética da SA comecou a ser
esclarecida e o avango foi significativo, na medida em que foi possivel estabelecer um
padrdo genético para o diagndstico. Assim, o numero de diagndsticos foi aumentando e,
consequentemente, também o nimero de pessoas diagnosticadas com a sindrome.
Robb, Pohl, Baraitser, Wilson e Brett (1989) realizaram um estudo com trinta e seis
criangas, com caracteristicas tipicas da SA, relacionando-as com a idade de
aparecimento. Este estudo, em larga escala, permitiu, também, aumentar a informacao
acerca da patologia.

Seguiram-se, nos anos 90, outras investigacdes e respetivas publicagdes que resultaram
num maior conhecimento da sindrome. Deste modo, as variantes clinicas genéticas
evidenciadas nas publicagdes conduziram a criagdo do Consenso para Critérios de
Diagnésticos (Williams et al., 1995a). Finalmente, foi identificada a causa genética da SA.
Os cientistas concluiram que se deve a uma alteragdo genética do cromossoma 15
materno que afeta o gene UBE3A. Ocorre de forma aleatéria em 95% dos casos, sendo
gue apenas os restantes 5% dos casos se deve a fatores hereditarios.

Assim, a SA parecia ser uma condi¢do muito rara, mas, com o aumento do nimero de
diagndsticos passou a ser classificada pela Classificagdo Internacional de Doencas na sua

102 revisdo, CID-10, no Capitulo XVII, (Q00-Q99), com o cddigo CID-10 Q93.5, que



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

contém um grande grupo de doencas com diferentes causas genéticas e diferentes
estratégias de tratamento, ndo especificos da SA (World Health Organization, 2007).

Nos ultimos vinte anos, foram realizados estudos focados nos aspetos clinicos,
moleculares e genéticos da sindrome e trabalhando varias técnicas de diagndstico
genético. Foram, também, investigados novos tratamentos e terapias de suporte,
melhorando significativamente a qualidade de vida dos pacientes e familias afetadas.

Em 2018, foi definida uma CID especifica para a SA, considerada como um disturbio de
neurodesenvolvimento causado por mutacdes genéticas, passando a ter um novo
codigo, CID-10 (Q93.51), o que permitirda mais facilmente realizar estudos e conduzir
pesquisas epidemioldgicas, determinando as taxas de morbilidade e mortalidade,
recrutar pacientes para ensaios clinicos, acompanhar resultados de intervencgdes
clinicas, bem como desenvolver protocolos para o tratamento padrao.

Apesar de, ainda hoje, a SA ser considerada uma doenca rara, sem duvida, passou a ter
outra visibilidade nos ultimos anos, o que se deve a existéncia de possibilidade de
tratamento para a sindrome, pois, ao contrdrio de outras doengas do
neurodesenvolvimento, nesta a anatomia cerebral dos doentes encontra-se intacta, ja
que se trata de uma doenga monogénica onde ndo existe neurodegeneracdo (Santos,
2016).

Em 2020, segundo a investigadora Sara Santos, iniciaram-se testes clinicos em humanos
com terapias que ativam o gene paterno e os resultados mostraram-se animadores, pois
resultaram em progressos nas diversas areas, podendo melhorar significativamente a
qualidade de vida das pessoas com SA.

Atualmente, a SA é uma patologia reconhecida, com organizagbes de apoio que
desempenham um papel fundamental na consciencializacdo, apoio e financiamento de
pesquisas, para melhorar o diagndstico e o tratamento dos individuos portadores da

sindrome.

2. Etiologia
Em todas as células do nosso corpo, temos vinte e dois pares de cromossomas e mais
dois cromossomas que determinam o nosso género (feminino XX/ masculino XY), num
total de quarenta e seis cromossomas. Destes, adquirimos uma cdpia materna e outra

paterna, em cada par. Deste modo, quarenta e quatro cromossomas sao definidos como
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cromossomas autossémicos e estdo numerados de um a vinte e dois; o vigésimo terceiro
par corresponde, entdo, aos cromossomas sexuais X e Y.

Cada cromossoma, visto ao microscopio, assemelha-se a dois cilindros intercalados. Um
cilindro é menor (denominado por braco “p”) e outro é maior (denominado o braco
“q”). Cada brago possui diferentes regides e estas sdo numeradas. Cada cromossoma
abriga centenas de diferentes genes, pequenas por¢des de informacdo que, juntas,
contribuem para formar cada pessoa de forma Unica e irrepetivel. No entanto, poderao
existir anomalias cromossdmicas.

Em 1997, a causa da Sindrome de Angelman, desordem genética rara, foi relacionada a
um problema causado por alteracdes num uUnico gene, o UBE3A, localizado no
cromossoma 15 herdado da mae, na regido 11-13 do brago “q”, nomeada como 15q11-
gl13. O gene UBE3A (codifica uma enzima chamada ubiquitina ligase) apresenta uma
caracteristica incomum, pois a transcricdo desse gene ocorre do alelo herdado da mae,
como referido anteriormente, para expressar a proteina UBE3A nas células. Ora, se a SA
se deve a altera¢Oes genéticas que impedem a producgdo de UBE3A do alelo materno,
entdo ndo haverd a fungdo dessa proteina nos neurdnios, o que afetard o
desenvolvimento e a fungdo do sistema nervoso. Ndo havendo atividade de UBE3A nos
neurodnios, desenvolve-se a SA (Maris & Trott, 2011). Normalmente, o gene UBE3A do
pai é silenciado por um processo chamado imprinting e o cérebro usa o gene UBE3A da
mae durante o desenvolvimento (Angelman Syndrome Foundation, 2024).

Existem quatro diagndsticos distintos para esta sindrome, que apresentam variagdes
nos sintomas, sendo elas a delegdo, a dissomia uniparental paterna (DUP), os defeitos
de impressdo (imprinting) e as mutagdes pontuais ou pequenas dele¢cbes no gene
UBE3A, todos resultando numa auséncia de expressio do gene UBE3A materno,
localizado na regido 15gq11-13 (Angelman Syndrome Foundation, 2024; Williams et al.,
2005).

1. Delegdo: cerca de 70% dos casos diagnosticados com SA s3ao causados por perda
de material genético na regido q11-13, onde esta localizado o gene UBE3A, no
cromossoma 15 herdado da mae, isto é, por delecdo. Esta resulta na perda de
varios genes, incluindo o gene UBE3A. Pode ser detetada através de uma
amostra de sangue para o teste de metilagdo do ADN e confirmado através do

teste FISH (hibridizagdo fluorescente in situ). A auséncia de expressdo do gene
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UBE3A na cépia materna leva a falta de ubiquitina ligase E3A, essencial para a
regulacdo de varias fungbes neuronais. Quando a delecdo é herdada do pai, o
individuo ndo desenvolve a SA, mas a Sindrome de Prader-Willi, que ndo esta
relacionada com o gene UBE3A (Maris & Trott, 2011). Os portadores deste erro
genético, normalmente, apresentam microcefalia, convulsdes, hipopigmentacao,
ataxia, dificuldades na alimentacdo, défice cognitivo e de linguagem (Cobo-
Alvarez et al., 2022).

2. Dissomia uniparental paterna do cromossoma 15: representa cerca de 2% a 3%
dos portadores da SA. O portador desta doenca possui dois cromossomas 15 do
pai e nenhum da mae, ou seja, ambos os cromossomas 15 apresentam padrao
imprinting paterno e a auséncia da cdpia materna funcional resulta na falta de
expressao do gene UBE3A (Maris & Trott, 2011). Deste modo, o gene UBE3A do
pai é silenciado (desligado) e o da mae estd ausente, pelo que o cérebro nao
obtém informacGes da UBE3A (Angelman Syndrome Foundation, 2024). Estes
casos sdo considerados menos graves, pois apenas existe uma alteragdo do gene,
enquanto, na delecdo, o gene e outros adjacentes sdo perdidos. Pode ser
identificada pelo teste de metilacdo do ADN, mas a confirmagdo exige um estudo
genético molecular.

3. Defeito do centro de impressdo (imprinting): responsavel por cerca de 3 a 5%
dos casos da SA. O centro de impressdo é a drea do cromossoma que controla se
os genes estdo ligados ou desligados. Assim, mesmo que o gene UBE3A da mae
possa estar presente, o problema no centro de impressdo leva a falha na
ativacdo do mesmo, tornando-o inativo no cérebro (Angelman Syndrome
Foundation, 2024). Deste modo, este defeito é causado por altera¢Ges no padrao
de metilacgdo do cromossoma 15 materno. Nestes casos, os portadores
apresentam, entdo, mutacdes na regido que controla o processo de imprinting
em 15q11-q13, originando um padrdo de expressdo genética anormal, ou seja, o
cromossoma herdado da mde encontra-se presente, mas os seus genes nao se
expressam (Maris & Trott, 2011). Este diagndstico é identificado, embora nao
revelando perda ou dissomia uniparental, quando o teste de metilacdo do ADN é

anormal. Para avaliar mais profundamente este defeito é necessario recorrer-se
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a um estudo genético molecular. Os individuos afetados por este erro genético
apresentam alguma evolug¢do no desenvolvimento neuropsicomotor.

4. Mutacdo do gene UBE3A: deve-se a mutac¢des que envolvem somente o gene
UBE3A e representa cerca de 5 a 10% dos casos identificados com SA.
Caracteriza-se pela existéncia de um erro no cédigo genético do gene UBE3A,
isto é, ocorre quando ha mutacdo ou alteracdao no cromossoma 15 herdado da
mdae, que impede a expressdo da UBE3A ou altera a sua funcdo (Angelman
Syndrome Foundation, 2024). A mutac¢do causa a producdo de uma proteina
UBE3A defeituosa ou ausente, comprometendo a sua funcdo no sistema nervoso
e pode acontecer em qualquer ponto do comprimento do gene. Para identificar
as mutacbes que causam esta sindrome, é necessdrio recorrer a um estudo
molecular que envolva a sequéncia do ADN do gene UBE3A e ndo pode ser
identificada através do teste de metilacdo do ADN. Os individuos com mutagdes
neste gene podem apresentar boas capacidades cognitivas e motoras,
dependendo da mutagdo (Williams et al., 2005).

Apresentamos, seguidamente, uma figura elucidativa dos quatro mecanismos genéticos

da SA:

P M P M P P P P M
15q13
DELECAO DISSOMIA MUTACAO DO DEFEITOS DE
NORMAL MATERNA UNIPARENTAL UBE3A IMPRINTING
PATERNA
(65-75%) (3-7%) (5-11%) (3%)

Figura 1 - Diagndsticos SA: Angelman Brasil.

De acordo com a Angelman Syndrome Foundation (2024), existem ainda causas
desconhecidas, o mosaicismo de células germinativas e a impressdo por heranca para a
Sindrome de Angelman. Estima-se que que 10 a 15% dos casos ndo apresentem nenhum

dos defeitos genéticos mencionados anteriormente, embora evidenciem sintomas da
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SA, pelo que ndo é possivel identificar a causa genética através dos métodos de
diagndstico padrdo. Estes casos podem envolver mecanismos genéticos, ainda nao
totalmente compreendidos (Artigas-Pallarés et al., 2005).

O mosaicismo de células germinativas na SA ocorre muito raramente. Trata-se de uma
condicdo em que uma pessoa possui uma mistura de células com e sem expressao do
gene UBE3A, pelo que algumas células possuem uma cdpia normal do gene e outras
ndo. Os individuos com mosaicismo tendem a ter uma forma mais branda de transtorno
comparativamente aqueles que tém um diagndstico por delecdo, dissomia uniparental,
defeito de impressao ou mutacdo do gene UBE3A, devido a presenca de células normais
gue atenuam alguns sintomas tipicos da sindrome (Angelman UK, Variants, 2024).
Quanto a impressdo por heranga, um pai portador de SA pode transmitir o defeito
genético para os seus filhos sem |hes causar problemas, ja uma mae que passe esse
mesmo defeito genético para os seus filhos, independentemente do sexo, essas criangas
terdo SA (Angelman Syndrome Foundation, 2024).

Os sintomas da SA aparecem, geralmente, aos seis meses de idade. Atrasos de
desenvolvimento sdo geralmente os primeiros sinais. Ndo ha, até ao momento, nenhum
tratamento de cura para a sindrome, mas ha varios tipos de terapias e investigacoes,
que veremos a frente, que ajudam no desenvolvimento dos portadores (Maris & Trott,
2011).

Ainda relativamente ao diagndstico, este pode ser feito por pediatras, geneticistas
clinicos ou por neurologistas, nos primeiros anos de vida (Brun & Artigas, 2005).

Perante a suspeita de Sindrome de Angelman, deve realizar-se um teste caridtipo, teste
que permite estudar possiveis modificagdes cromossomicas que lesam a regido 15q11-
g13. Realiza-se, também, um teste de metilagdo (MS-MLPA): coleta de uma amostra de
ADN do paciente. Caso o resultado seja anormal, o diagndstico é confirmado; caso dé
normal, ainda hd 10% de possibilidade do diagndstico ser de SA. (Cobo-Alvarez et al.,
2022).

Segundo Cobo-Alvarez et al. (2022), confirmado o diagndstico de SA, através do teste de
metilagdo, aplicam-se outras técnicas para encontrar uma causa genética:

- andlise de dose do padrdo de metilacdo: permite revelar a delegdo intersticial no novo

15qg11-q13 e mutagbes intragénicas no gene UBE3A;
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- FISH (hibridizacao in situ fluorescente): técnica para diagnosticar a SA por dele¢do na
regido 15q11-q13, através da amostra de sangue do paciente;

- andlise de microssatélites (PCR): sdo usados como marcadores moleculares, é
necessaria uma amostra de ADN do paciente e dos pais para realizar o teste.

A SA é uma condicdo complexa, com uma etiologia genética diversificada, todas
convergindo na perda de funcdo do gene UBE3A. E importante a compreensdo dos
mecanismos subjacentes, de modo a realizar um diagndstico mais preciso que possa

abrir caminhos para potenciais tratamentos futuros.

3. Caracteristicas da Sindrome de Angelman
Na SA observamos diversas variantes genéticas. Estas expressam-se, clinicamente, de
diferentes formas, através de tracos fisicos, alteracdes neuroldgicas e um perfil cognitivo
e comportamental. “Em todos os casos existe uma especificidade clinica derivada da
implicacdo dos mesmos genes, ainda que existam variacdes relacionadas com o tipo de

defeito genético” (Artigas-Pallarés et al., 2005, p. 649).

3.1. Caracteristicas cognitivas e de linguagem

Como referido, anteriormente, a SA é uma desordem genética rara que afeta o
desenvolvimento neurolégico e, consequentemente, resulta em deficiéncias cognitivas e
de linguagem, para além de falta de atencdo e hiperatividade (Brun & Artigas, 2005).

Os portadores da sindrome “nascem com aparéncia e desenvolvimento inicial
indistinguivel de outros bebés sauddaveis” (Maris & Trott, 2011, p.322), nascem com
peso e tamanho normais e sem qualquer indicio que leve a suspeitar de qualquer
anormalidade, quer por parte dos pais, quer por parte dos médicos. A partir do primeiro
ano de vida (entre os 6 a 12 meses), comega a ser visivel um atraso no desenvolvimento,
especificamente ao nivel da motricidade grossa e fina, bem como nas dificuldades
linguisticas e sociais (Cobo-Alvarez et al., 2022; Maris & Trott, 2011).

Cognitivamente, os portadores de SA, evidenciam, desde o primeiro ano de vida, um
atraso significativo no desenvolvimento inteletual, que se apresenta bastante lento. A
deficiéncia inteletual é severa e profunda, pondo em causa habilidades da

aprendizagem. Esta, quando ocorre, é a um ritmo mais lento e com maior dificuldade
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em comparagdo com criancas nao portadoras da sindrome. Algumas criancas,
dependendo do tipo de mutagdo, respondem bem ao ensino repetitivo e visual, ja que,
muitas vezes, possuem boa memdria visual. A par disto, os individuos apresentam,
ainda, dificuldades de atengdo/concentracdo, o que dificulta a aprendizagem e o
desenvolvimento cognitivo. No entanto, com o passar dos anos, a hiperatividade vai
diminuindo e aumenta a capacidade de aten¢do/concentracdo e, consequentemente, de
seguir ordens simples (Maris & Trott, 2011).

O atraso na fala e na linguagem é um dos primeiros sinais da SA. Nestes individuos, a
linguagem esta gravemente afetada e a sua capacidade de compreensao é muito maior
gue a capacidade expressiva, pelo que a maioria das criancas ndo desenvolve
habilidades de fala significativas.

Segundo Maris e Trott (2011), os portadores com dele¢cGes mais extensas sdo os mais
afetados e caracterizam-se pela auséncia total da linguagem, seguidos pelos que
apresentam mutac¢do no gene UBE3A, que podem chegar a falar entre duas a cinco
silabas e, eventualmente, trés a quatro palavras. Os menos afetados sdo os portadores
de dissomia uniparental, cujo vocabulario pode chegar a mais de dez palavras, sem que
nunca haja aquisicio de linguagem verbal, exceto para os casos de mosaicismo
somatico.

O facto de portadores da SA terem alguma capacidade de compreensao permite-lhes
uma maior adaptagdo social, podendo usufruir de uma grande parte de atividades
recreativas (televisdo, desportos, musica...) e compreender ordens simples, em contexto
de rotina didria (Brun & Artigas, 2005).

Tendo em conta que o sucesso no desenvolvimento da linguagem verbal é praticamente
nulo, na medida em que a fala é severamente limitada ou ausente, deve apostar-se no
uso da comunicacdo aumentativa, recorrendo a gestos, sinais, imagens, fotos...,
podendo, estes individuos, alcancar aptiddes comunicativas relativamente boas,
especialmente quando apresentam boa capacidade de ateng¢do (Brun & Artigas, 2005;
Maris & Trott, 2011). Atualmente, os portadores da SA sé tém a beneficiar com o uso de
tecnologias assistivas para a comunicacdao, como tablets e outros dispositivos com
programas de comunicacdao aumentativa e alternativa.

Estas caracteristicas comprovam que o desenvolvimento destes individuos esta

comprometido. No entanto, distinguem-se de outros casos de deficiéncia inteletual
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severa. Normalmente, os jovens e adultos sdo socialmente adaptados e respondem a
uma grande parte dos sinais pessoais e interagdes. Eles participam em atividades de
grupo, afazeres domésticos e nas atividades e responsabilidades do convivio diario,
embora nunca se tornem independentes. No entanto, deve salientar-se que o nivel de

interacdo depende do nivel de dano causado pela sindrome (Brun & Artigas, 2005).

3.2 Caracteristicas fisicas
O transtorno pode ser detetado no primeiro ano de vida, no entanto, as caracteristicas
fisicas podem ndo ser visiveis em todos os casos. Segundo Brun e Artigas (2005), os
portadores da SA sdo facilmente identificados a partir dos trés a quatro anos de idade,

pelas suas caracteristicas fisicas e comportamentais.

Caracteristicas fisicas mais comuns da SA, segundo Brun e Artigas (2005).

Microcefalia (absoluta ou relativa) Espacamento entre os dentes

Baixa estatura Boca grande

Hipoplasia médio-facial (deformidade | Hipopigmentacdo cutanea (pele, retina e

facial causada por um ramo mandibular | olhos)

curto)
Achatamento occipital Escoliose
Sulco occipital Cabelos finos e claros

Macroglossia (lingua maior que o normal) | Pele e olhos claros (normalmente

confundidos com os albinos)

Prognatismo (queixo grande e saliente/ | Estrabismo
maxilar inferior em posicdo avancada em

relagdo ao maxilar superior)

Protusdo da lingua (desequilibrio muscular | Sindactilia (juncdo dos dedos das mdos e
orofacial/dificuldades de succdo e | dos pés)

degluticdo)

Tabela 1 - Caracteristicas fisicas da SA (Brun e Artigas, 2005).
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Apesar de microcefalia ndo ser visivel aguando do nascimento destas criangas, 80% dos
casos apresenta atraso no crescimento cefdlico, que resulta em microcefalia, por volta
dos dois anos de idade, que pode vir acompanhado por um achatamento occipital. A
medida que estas criancas vdo crescendo, comegca também, em muitos casos, a
desenvolver-se o prognatismo, com queixo proeminente, lingua protusa, boca grande,
denticdo espacada e labio superior fino e, consequentemente, dificuldades com a
alimentagdo, o que pode condicionar o seu desenvolvimento. Estas caracteristicas
dificultam os movimentos de succdo e degluticdo, acdes que repetem frequentemente
mesmo sem nada na boca, motivo para apresentarem, também, sialorreia (perda de
saliva) (Maris & Trott, 2011).

Cobo-Alvarez et al. (2022), referem, ainda, que portadores de SA apresentam problemas
de alimentacdo, provocados por uma descoordenacdo motora que pode levar a
intolerancia a alguns alimentos e a refluxos gastroesofagicos.

Também a hipopigmentacdo da pele, olhos e retina, bem como probabilidade de
estrabismo, é frequente entre os portadores de dele¢des que incluem o gene P,
necessario para a pigmentacdo normal e que fica préoximo do gene UBE3A (Maris &
Trott, 2011). Estes autores também referem que muitos adultos com SA, dependendo
da alteragdo genética, podem desenvolver obesidade, devido a uma grande quantidade
de ingestdo caldrica, ao pouco grau de mobilidade e ao efeito colateral dos farmacos

para a epilepsia.

3.3. Caracteristicas comportamentais
Os portadores da SA chamam, também, a aten¢do das pessoas pela sua conduta
comportamental. S3o sociaveis e afetuosos, gostam da companhia de outras pessoas,

embora, por vezes, evitem o contacto direto com elas.

Apresentam-se as caracteristicas comportamentais associadas a esta condicdo (Artigas-

Pallarés et al., 2005).
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Riso facil Atracdo/fascinagdo pela agua

Aparéncia feliz Baixa sensibilidade a dor

Personalidade excitavel Tendéncia a levar objetos a boca

Movimentacgao repetitiva das maos Mudanga frequente do estado animico

Conduta hiperativa Birras fortes

Défice de atencdo Baixa tolerancia ao toque de certas
texturas

Ansiedade Comportamento obsessivo

Agressividade/condutas autolesivas Hostilidade a multid6es

Hipersensibilidade ao calor Hostilidade aos ruidos

Tabela 2 - Caracteristicas comportamentais da SA (Artigas-Pallarés et al., 2005).

A hiperatividade é o comportamento mais tipico dos portadores da SA. Movimentos
constantes e repetitivos, como bater palmas, balancar ou andar de um lado para outro
sdo comuns. Por vezes, procuram o contacto fisico excessivo (abragos fortes, puxar
cabelos, mordidelas, beliscoes...). Mostram-se muito irrequietos e muito ativos em tudo
o que fazem, pelo que nao conseguem ficar focados numa atividade, por longos
periodos de tempo, mudando de umas para outras, constantemente, reflexo, também,
do défice de atenc¢do. As mudangas de rotina ndo sdo positivas para eles, pois causam
ansiedade, podendo levar a comportamentos agressivos. Gostam de atividades ludicas e
desportivas, tais como nadar, andar a cavalo... (Brun & Artigas, 2005).

Apesar destes individuos ndo conseguirem, devido ao atraso severo no
desenvolvimento, ter uma vida independente e realizar muitas atividades, pois
necessitardo sempre do acompanhamento de um adulto, se lhes forem ensinando,
consistentemente, determinadas praticas, é possivel que alguns venham a conseguir
desenvolver e realizar algumas tarefas relacionadas com o vestir, despir, comer, tomar
banho, escovar os dentes.. Gostam de ver fotos, escutar musica alta, dancar, ver
televisdo, manusear plasticos brilhantes ou papéis metalizados, balGes e outros
brinquedos que chamam a aten¢do e ndo exigem coordenag¢do motora fina (Maris &

Trott, 2011).
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Apesar das dificuldades de comunicagdo, mostram interesse nas interagdes sociais,
gostam de companhia, embora, por vezes, evitem o contacto direto com as pessoas,
como ja foi mencionado anteriormente. Sdo frequentemente descritos como pessoas
felizes, com sorrisos constantes e risadas frequentes, sem motivo aparente,
temperamento que mantém até a idade adulta.

Estas caracteristicas comportamentais podem variar em intensidade de uma pessoa
para outra, mas sdo, geralmente, observadas na maioria dos portadores da SA.
Podemos, entdo, concluir que, apesar das pessoas com SA terem uma esperanca de vida
equivalente a da restante populacdo, nunca conseguem atingir autonomia, nao
alcancam um nivel de desenvolvimento suficiente para terem uma vida independente,
encontrando-se totalmente dependentes de terceiros (familiares e outros cuidadores)
na prestacdo de cuidados e necessitando de acompanhamento regular por equipas
multidisciplinares de profissionais de salde e reabilitacdo (Brun & Artigas, 2005; Maris &

Trott, 2011).

4. Problemas neuroldgicos

A SA é uma condi¢do genética que afeta o sistema nervoso, o que resulta em varios
problemas neuroldgicos. Efetivamente, “os problemas neurolégicos da SA sao
determinados pelo transtorno motor, a epilepsia e o transtorno do sono” (Brun &
Artigas, 2005, p.10).

No que diz respeito ao transtorno motor, os portadores da SA apresentam dificuldades
na marcha e perturbagées do movimento. Embora a maior parte das criancas nao
apresente sinais ao nascer, vai, ao longo do primeiro ano de vida, mostrando atrasos
significativos no desenvolvimento motor, quer ao nivel das habilidades motoras grossas,
quer finas (Cobo-Alvarez et al., 2022).

Os individuos com SA apresentam uma disfuncdo motora que corresponde a diplegia
espdastica, oscilando entre leve a moderada, combinada, muitas vezes, com ataxia e, em
alguns casos, acompanhada por tremores. A marcha é caracteristica, desajeitada, como
que desequilibrada, lenta, ataxica, com as pernas rigidas, bragos levantados e flexao a
nivel dos joelhos e cotovelos. Também apresentam o ténus muscular alterado com

hipotonia do tronco e hipertonia das extremidades (Brun & Artigas, 2005). Mostram um
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défice no desenvolvimento motor, desde os seis ou sete meses de idade. Apresentam
um atraso ao nivel da motricidade grossa, pois sé se sentam, geralmente, depois dos
doze meses, o deslocamento auténomo surge entre os dezoito e vinte e quatro meses e
ndo andam autonomamente antes dos trés ou quatro anos de idade ou até mais
(Clayton-Smith, 1993, cit. por Brun & Artigas, 2005; Maris & Trott, 2011).

Na infancia, os portadores da sindrome ligeiramente comprometidos podem andar de
forma quase natural. Podem ter um andar somente suave e saltitante, podendo estar
acompanhado por uma tendéncia para inclinar-se para a frente, acentuando-se quando
correm e mantém os bracos levantados. Também ha criancas tdo ataxicas que nao
conseguem andar até serem maiores.

Os disturbios do movimento podem aumentar na fase adulta devido ao stress e, muitas
vezes, a escoliose, manifestando-se num problema sobretudo para aqueles que nao
apresentam capacidade para andar. Aproximadamente 10% dos portadores ndo chega
mesmo a caminhar (Brun & Artigas, 2005).

Quanto a epilepsia, esta é o problema mais grave, sobretudo nos primeiros anos de vida
dos portadores da SA e ocorre em 80% a 90% dos casos, sendo que é mais grave na
primeira infancia e melhora na puberdade. No entanto, o risco persiste até a idade
adulta (Cobo-Alvarez et al., 2022).

A epilepsia na SA é um problema de dificil tratamento e revela-se mais grave nos
pacientes com dele¢do. Estes iniciam a epilepsia mais cedo (antes dos dois anos de
idade). J& nos portadores com dissomia uniparental, defeito de impressdo e mutagdo
UBE3A, a idade mais comum para o inicio das crises situa-se entre os trés e os cinco anos
de idade.

As convulsGes epiléticas sdo comuns, podem ocorrer em qualquer idade, variam em
gravidade e podem ser de diferentes tipos: auséncia atipica, tonico-clénico generalizado,
atdénico, miocldnico, focal e estado epilético ndo convulsivo (EENC) (Brun & Artigas,
2005; Silva & Moura, 2015, cit. por Angelman Brasil, 2019).

O estudo de Silva e Moura (2015) sobre convulsGes na SA destaca a importancia de
reconhecer e tratar adequadamente essas crises, para garantir a seguranga e a saude
dos pacientes. Existem varias opcbes de tratamento eficazes para portadores da SA, tais
como medicamentos antiepiléticos, intervencdo dietética terapéutica e implante de

estimulador do nervo vago (VNS) (Angelman Brasil, 2019).
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Relativamente ao transtorno do sono, é comum, nos portadores da SA, e pode incluir
dificuldade em adormecer e permanecer a dormir, resultando em ciclos de sono e vigilia
anormais. Este transtorno foi detetado em 90% dos individuos com SA e desconhece-se
0 mecanismo que o origina (Brun & Artigas, 2005). Torna-se um transtorno para toda a
familia e, por isso, é frequente a administracdo de medicacdo para dormir a estes
individuos (Maris & Trott, 2011).

Os disturbios de sono apresentam-se mais graves entre os dois e os seis anos de idade,
tendo tendéncia a melhorar com a idade. Apresentam um sono irregular, com periodos
relativamente curtos de sono profundo, durante a noite, intercalados com periodos de
alerta total, mostrando-se muito ativos (Brun & Artigas, 2005).

Os tipos de perturbagdo mais frequentes sdo a reducgdo do sono noturno (dormem entre
5h a 6h por noite), despertares frequentes, despertar definitivo de madrugada,
dificuldades em adormecer, movimentos anormais durante o sono (Brun & Artigas,
2005). Estas criangas com SA, apesar de dormirem poucas horas, ndo apresentam maior
sonoléncia no periodo diurno, o que sugere que tém menor necessidade de horas de

sono que criangas da mesma faixa etdria que nao sdo portadoras da sindrome.

5. Tratamentos e terapias

N3do existe ainda cura para a SA, mas existem varias terapias e tratamentos que
permitem diminuir os sintomas da doenca e melhorar a qualidade de vida das pessoas
afetadas, favorecendo o seu desenvolvimento. E extremamente importante que estes
sejam aplicados o mais precocemente possivel e essencial que os pacientes sejam
acompanhados por uma equipa multidisciplinar, composta por psicdlogos,
fisioterapeutas, pediatras, terapeutas ocupacionais, enfermeiros e fonoaudidlogos
(Cobo-Alvarez et al., 2022).

O foco do tratamento da SA é amenizar convulsdes, ansiedade, problemas de
comportamento, sono... (National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2024).
Os melhores resultados de tratamento conseguem-se quando estes se iniciam nos
primeiros anos de vida da crianga. Os portadores da sindrome devem ser incluidos
precocemente em programas de terapias e tratamentos, de forma a serem estimulados

e conseguirem atingir alguma independéncia.
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Algumas das principais abordagens terapéuticas e de tratamento passam por terapias de
desenvolvimento e reabilitacdo, tratamentos médicos, terapias comportamentais, apoio
educacional e intervengdo precoce, apoio psicoldgico e social, tecnologias assistivas e
dietas e nutricdo.

A combinacdo de vdrios tipos de terapias, que os portadores da SA podem frequentar,
auxiliam na diminuicdo dos sintomas, no desenvolvimento e reabilitacdo,
nomeadamente (Associacdo Sindrome de Angelman, 2012):

- Fisioterapia: ajuda no desenvolvimento das habilidades motoras grossas, como andar e
sentar. Muito importante para pacientes que apresentem atraso no desenvolvimento
psicomotor para estimular as articulacGes e prevenir a rigidez, através de exercicios de
alongamento, atividades de fortalecimento muscular e técnicas de equilibrio e
coordenacdo motora. Previne ou ajuda a evitar a progressao da escoliose.

- Terapia ocupacional: permite aperfeicoar a motricidade fina e a controlar melhor a
coordenacdo  (capacidades funcionais), adquirindo maior autonomia e,
consequentemente, a realizacdo de atividades diarias de forma mais independente, tais
como lavar os dentes, pentear-se, lavar as mios, vestir-se, entre outras. E frequente o
uso de brinquedos e ferramentas adaptativas para fortalecer os musculos e a
coordenacgao.

- Terapia da fala e audiologia: sdo essenciais para o desenvolvimento da linguagem. Pelo
facto de as criangas portadoras da sindrome apresentarem muitas dificuldades ao nivel
da comunicagao, este tipo de terapia permite melhorias neste ambito, também, através
da compreensdo e expressdo ndo verbal, como sinais, imagens, gestos (dispositivos de
comunicagdo aumentativa e alternativa). Este tipo de técnicas e exercicios permite,
ainda, o fortalecimento dos musculos orais, melhorando a respiracdo e a degluti¢ao.

- Hidroterapia: terapia muito agraddvel devido a fascinacdo pela agua, caracteristica que
estes individuos apresentam. Para além de tonificar a musculatura e permitir o
relaxamento, diminui os sintomas de hiperatividade, distirbio do sono e défice de
atencao.

- Musicoterapia: muito benéfica para a atencdo destes pacientes. A utilizacdo da musica
(ritmo, melodia, harmonia) ajuda a melhorar a expressdao corporal, estimula a
coordenacdo motora, controlando os movimentos das extremidades, atendendo as

necessidades fisicas destes pacientes. Ajuda, ainda, nas necessidades emocionais e
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sociais, na medida em que contribui para o humor, reduzindo a ansiedade e a
hiperatividade e, consequentemente, melhorando o relacionamento com outras
pessoas.

- Hipoterapia: terapia com a ajuda de cavalos, atividade, também, de eleicdo dos
portadores da SA. Permite melhorar o equilibrio e a coordenacdao motora, bem como a
tonificagao dos musculos.

- Aromaterapia: uma experiéncia sensorial (toque/cheiro) que ajuda os pacientes com
esta condicdo, no relaxamento, cooperacao e audicao.

- Psicomotricidade: permite ajudar a trabalhar a memdria, a atencdo e a concentracao e
o dominio dos movimentos nas pacientes com SA.

Alguns dos sintomas apresentados, pelos portadores da SA, podem ser tratados ou
amenizados com o uso de tratamentos médicos e com o uso de medicagdo, como a
epilepsia, perturbacdo do sono, hiperatividade, espasticidade, alteracGes
comportamentais (Brun & Artigas, 2005).

As convulsdes podem ser controladas com medicamentos e terapias dietéticas (National
Institute of Neurological Disorders and Strake, 2024). Os medicamentos
anticonvulsivantes ou antiepiléticos controlam crises epiléticas, comuns em individuos
com SA. Podem incluir vdérias substdncias (valproato, levetiracetam ou outras),
dependendo do perfil individual do paciente e do grau da epilepsia. Também o disturbio
do sono pode ser tratado com medicamentos prescritos pelo médico e incluir técnicas
de treino do sono, de forma a melhorar a qualidade do sono dos pacientes.
Relativamente as terapias comportamentais, a National Institute of Neurological
Disorders e Strake (2024) refere que muitos portadores da SA podem beneficiar da
analise do comportamento aplicado e/ou terapia comportamental. A terapia cognitivo-
comportamental ajuda a melhorar comportamentos adaptativos e reduz
comportamentos desafiadores. O reforco positivo, a implementacdo de rotinas
estruturadas e técnicas de modificacdo de comportamento sdo estratégias
fundamentais para estes individuos. A terapia Andlise do Comportamento Aplicado
(ABA), através de intervencgdes individualizadas, ajuda no desenvolvimento de
habilidades sociais, de comunicacdo e de vida didria. Nestas terapias, é muito

importante o uso do reforgo positivo.
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Quanto a intervengdo precoce, esta deve ser iniciada desde a infancia para maximizar o
desenvolvimento destas criancas e serem aplicados programas educacionais adaptados
as necessidades especificas, muitas vezes, através de um Plano Educacional
Individualizado.

O apoio psicoldgico e social as familias, também, é crucial. Estas, como cuidadoras,
necessitam de aconselhamento para lidar com os desafios emocionais e
comportamentais associados a SA. Por isso, ja existem associa¢des, onde o compartilhar
de experiéncias e recursos sdao uma mais-valia. O sucesso destes individuos baseia-se,
em grande parte, na atencdo, ajuda, compreensdao e paciéncia dos familiares e
educadores, permitindo-lhes que desenvolvam algumas tarefas com autonomia e, desta
forma, possam usufruir de uma vida mais preenchida e feliz (Associacdo Sindrome de
Angelman, 2012).

Os portadores da SA devem, também, usufruir de tecnologias assistivas, devido as
dificuldades de comunicagao, tablets, aplicativos e outros dispositivos. A comunicacado
aumentativa e alternativa promove a participacdo dos portadores da sindrome em
turmas heterogéneas, facilitando a interacdo destes com os colegas e,
consequentemente, o desenvolvimento da autoestima e do sucesso escolar. A maioria
das pessoas com SA apresenta atrasos significativos no desenvolvimento, limitagdes na
fala e aprende a comunicar ndo verbalmente com dispositivos de comunicagdo (National
Institute of Neurological Disorders and Strake, 2024). No caso das dificuldades motoras,
devem usufruir de auxilios de mobilidade, tais como andarilhos, cadeiras de rodas e
outros dispositivos.

Os portadores da SA ndao devem, também, descurar a alimentagdo. Dietas especificas e
suporte nutricional sdo essenciais, quer pela dificuldade de alimentacdo que possam ter,
quer pela necessidade de evitar a obesidade, provocada, muitas vezes, pelos efeitos
secunddrios dos farmacos que ingerem. Medidas dietéticas sdo aconselhadas para o
refluxo gastroesofagico e as constipacdes (Cobo-Alvarez et al., 2022).

Os mesmos autores referem, ainda, a necessidade do uso de protecdo para a pele,
guando existe hipopigmentacdo substancial; uso de dispositivos ortopédicos em tenra
idade, quando se apresenta hipotonia muscular; avaliacdo oftalmoldgica periddica para

tratar o estrabismo e a hipermetropia; utilizacdo de toxina botulinica para eliminar a
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baba; interacdo com delfins, dentro de agua, para melhoria da circulacdo sanguinea,
bem-estar e relaxamento (Cobo-Alvarez et al., 2022).

Por tudo o descrito, podemos constatar que os portadores de SA podem correr o risco
de tratamento excessivo com medicacdo. Apesar do beneficio desta, é necessario tomar
cuidado para evitar a sedacdo excessiva devido aos efeitos colaterais (Williams et al.,
2007).

As familias devem ser orientadas para consultas de genética médica, de forma a serem
elucidadas sobre todas as terapias e tratamentos possiveis para esta doenca genética
complexa.

As caracteristicas da SA sdo graves e duradouras. Para as familias, € um peso muito
grande, quer individual, quer social e econdmico. Uma grande parte dos pacientes nao
chega a obter habilidades que Ihes permitam tornarem-se independentes, pelo que
precisam de apoio por toda a vida (Cobo-Alvarez et al., 2022).

Pelo exposto, concluimos que o controle da SA é multifacetado e requer o trabalho
conjunto de uma equipa de profissionais de salude, educadores, terapeutas e familia. A
intervencdo precoce, terapias e tratamentos individualizados podem fazer uma

diferenca significativa na qualidade de vida dos pacientes portadores da sindrome.

6. Sindrome de Angelman em Portugal/Angel

A Angel, Associacdo da Sindrome de Angleman Portugal, foi criada a 6 de janeiro de
2012, por um grupo de pais de criangas e jovens portadoras da sindrome. Tem realizado
o seu percurso de forma crescente e sistematico e, em 2022, contava com oitenta anjos
referenciados e sessenta e um sécios efetivos. E uma associacdo sem fins lucrativos, que
procura, unicamente, prestar auxilio, informacdo e apoio a familiares de portadores da
sindrome, profissionais, técnicos de saude, investigadores e demais interessados nesta
condigdo genética rara.

Em Portugal, estdo, atualmente, identificados, pela Angel, cerca de oitenta casos, mas
este numero devera ascender a quinhentos (casos ainda ndo identificados como SA). Por
isso, a associacdo tem promovido projetos e iniciativas que visam colmatar o défice de

conhecimentos, incentivar e contribuir para a investigagao.
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A Angel procura dar a conhecer e promover uma maior visibilidade dos sintomas
associados a esta doenca rara, para que haja um diagndstico mais célere e, em
consequéncia, uma abordagem de tratamento mais preciso e imediato de cada caso.

De acordo com o Presidente da Dire¢cdo da Angel, Manuel Costa Duarte, o objetivo da
associacdo tem sido cumprido, ja que a associacdo conseguiu identificar mais criancas,
jovens e adultos com SA em Portugal. No entanto, considerando que a prevaléncia é de
1/15000 a 20000 por nascimentos, é possivel que, no nosso pais, haja cerca de
guinhentos anjos, ou seja, bem mais que os identificados.

A Angel procura, como vimos anteriormente, divulgar a Sindrome de Angelman e
sensibilizar a sociedade civil em geral, com vista a permitir o seu diagndstico precoce e a
sua prevengdo. Por isso, colabora, também, com os grupos de investigacdo desta
sindrome, na procura de um tratamento eficaz para esta condi¢cdo genética e, quica,
mesmo de “cura”. Com a evolugdo da ciéncia, é possivel falar em cura da SA, embora se
reconheca a precocidade da questdo. A Angel Portugal tem participado ativamente no
financiamento disponibilizado a comunidade cientifica, com o objetivo de se
pesquisar/trabalhar na procura dessa tdo desejada cura. No entanto, had a consciéncia
gue ainda serdo muitos os anos de investigacdo até |4 chegar.

A investigagdo relativamente a SA tem vindo a aumentar, nos ultimos anos. A
comunidade técnico-cientifica tem mostrado interesse e realizado investigacdo em duas
areas principais:

- direcionada para a genética e ciéncia da SA (verificadas as sintomatologias, procurar
trata-las ou reverté-las de forma a minimiza-las);

- dedicada a estudar e encontrar solugBes praticas e a curto prazo para as principais

caracteristicas da sindrome (Associa¢do Sindrome de Angelman Portugal, 2012).

7. Inclusdo de individuos com Sindrome de Angelman

7.1. Evolucdo concetual da Educagao Especial
A Declara¢do de Salamanca refere que a populagao deficiente, durante muito tempo, foi
vista pelas dificuldades manifestadas e ndo pelas suas capacidades e potencialidades

(UNESCO, 1994).
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Da Antiguidade classica, sabemos que se praticava o infanticidio contra bebés
deficientes e, na ldade Média, estes eram abandonados em matas e florestas,
considerando que estes se encontravam possuidas pelo demdnio (Madureira & Leite,
2003).

Nos séculos XVII e XVIII, atribuia-se a deficiéncia a falhas morais dos préprios individuos
ou dos pais, como uma espécie de castigo, e os deficientes eram tratados como
criminosos, pelo que eram internados em asilos, hospicios ou prisdes, longe de qualquer
contacto com o mundo exterior (Bautista, 1997).

Em 1755 e 1784, em Franca, foram criadas as primeiras escolas publicas para
surdos/mudos e cegos, respetivamente. Em Portugal, também, foram criados, nesta
época, os primeiros institutos e asilos para cegos e surdos (Madureira & Leite, 2003;
Silva, 2019).

No século XIX, verificou-se uma mudanca de mentalidade referente a deficiéncia e
generalizou-se a nogcdo de que a sociedade é responsavel por proteger e apoiar a
populagdo deficiente. Desta forma, surgiram instituicdes especializadas para deficientes,
sendo que algumas dessas instituicdes ja apresentavam finalidades marcadamente
educativas (Madureira & Leite, 2003).

No inicio do século XX, Galton e Binet desenvolveram técnicas de avaliagdo da
inteligéncia pertinentes para a classificagao dos niveis de deficiéncia inteletual e para a
possibilidade da educagdo destes alunos. Também Montessori e Décroly impulsionaram
a intervenc¢ao em educagao especial, contribuindo para profundas reformas escolares na
Europa, através do movimento “educag¢do nova”, com consequéncias nos estudos,
processos de intervengao e nas politicas educativas implementadas durante o século XX
(Madureira & Leite, 2003). A preocupacdo com a populacdo deficiente deixou, entdo, de
ser, apenas, ao nivel da assisténcia médica, passando, também, a verificar-se uma maior
preocupacao ao nivel terapéutico e educativo.

Nas décadas de 30/40 do século XX, inicia-se uma fase de caradter marcadamente
educativo, com a expansdo da escola publica e com a sua obrigatoriedade, embora a
populacdo deficiente ficasse, ainda, excluida desta obrigatoriedade de frequéncia
escolar. No entanto, estas medidas contribuiram para um rastreio e identificacdo das

problemdticas dos deficientes e para a criagdo de escolas ou classes especiais. Em
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Portugal, na década de 40, abrem-se as primeiras classes especiais, anexas as escolas
publicas do 12 Ciclo (Madureira & Leite, 2003).

E a partir deste momento que se d4 a mudanca que vai influenciar decisivamente a
Educacdo Especial, passando da fase de segregacdo da populacdo deficiente, quer a
nivel social, quer a nivel escolar, para a sua insercao progressiva nas estruturas regulares
de ensino.

Nas ultimas décadas do século XX, anos 60/70, a Educacdo Especial evoluiu
significativamente, promovendo-se a integracdo das criancgas/jovens na escola regular,
atendendo as suas caracteristicas individuais. As escolas pedia-se que aceitassem todas
as criangas e que encontrassem o modelo de integracdo mais adequado para cada uma
delas, salvaguardando a igualdade de direitos de todos os cidadaos.

Em 1971, a legislacdo direciona-se para a populacdo deficiente com a promulgacdo da
Lei n? 6/71, de 8 de novembro, que estipulava as bases relativas a reabilitacdo e
integracdo social de individuos deficientes, valorizando as possibilidades de
desenvolvimento pessoal, funcional, profissional e social.

Warnock Report, no Relatdério da Comissdao de Inquérito sobre a Educagdo das Criancas e
Jovens Deficientes, apresenta, em 1978, o conceito de aluno com Necessidades
Educativas Especiais (NEE), trazendo novas perspetivas para o ensino das criangas com
deficiéncia/incapacidade, nas escolas regulares, e sublinha a integragdo como um fim a
atingir (Warnock, 1978).

Em Portugal, a integracdao de criangas e jovens deficientes comegou por experiéncias
pontuais em algumas escolas, mas o suporte legal s6 chegou em 1986, com a Lei de
Bases do Sistema Educativo (LBSE), Lei n® 46/86, de 14 de outubro, que refere que “é da
especial responsabilidade do estado promover a democratiza¢do do ensino, garantindo
o direito a uma justa e efetiva igualdade de oportunidades no acesso e sucesso
escolares” (n2 2, do art.2 22). Comecga aqui a transformacdo na concecdo da educacao
integrada. As equipas de Educacao Especial sdo criadas a partir da promulgacado da LBSE.
Segue-se um normativo muito importante, o Decreto-Lei n2 319/1991, de 23 de agosto,
suporte legal que permite as escolas organizarem o seu funcionamento no que diz
respeito aos alunos entdo designados com NEE. Esta lei veio introduzir principios e
conceitos inovadores resultantes do desenvolvimento de experiéncias de integracao,

responsabilizando as escolas regulares pela educacdo das criangas/jovens com NEE,
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perspetivando o lema de “escola para todos”. O Decreto-Lei é abrangente e, para além
de introduzir o conceito de NEE baseado em critérios pedagdgicos (utilizado para
referenciar qualquer tipo de problema e/ou dificuldade dos alunos) e privilegiar a
maxima integracdo do aluno com NEE na escola regular, também responsabiliza a escola
pela procura de respostas eficazes e reforca o papel dos pais na educacdo dos seus
filhos. Proclama, ainda, o direito a uma educacdo gratuita, igual e de qualidade para os
alunos com NEE e obriga a elaboragdo de Programas Educativos Individuais (PEl) e de
Programas Educativos que definam as NE e as respostas educativas mais adequadas
para estes individuos (Correia, 2003).

A Educacdo Especial, com o Decreto-Lei n? 319/91, passou a atender n3o apenas a
populagdo com deficiéncia, mas também a todos os outros alunos que evidenciavam
dificuldades na aprendizagem, ou seja, em aceder ao curriculum oferecido pela escola,
ao longo do seu percurso escolar, exigindo um atendimento especializado. A
preocupacdo constante a partir desta época era assegurar que os alunos com NEE
frequentassem as escolas regulares, mas continuavam em classes especiais, onde
recebiam apoios especificos. Nestas, o professor do ensino regular assumia um papel
muito reduzido ou mesmo nulo, ja que o didlogo entre este e o professor de Educacao
Especial era inexistente.

Assim, a partir dos anos 90, a inclusdo passa a ser uma prioridade e a legislacdao
publicada, desde entdo, tem vindo a preconizar principios que |he sdo inerentes,
advindos da necessidade de encontrar formas de atender as necessidades do maior
numero de alunos com NEE na classe regular. A Educagdo Especial deixa de ser um lugar
para passar a ser um servico, pois ao aluno entdo dito com NEE é reconhecido o direito a
frequentar a classe regular e, através de apoios apropriados as suas caracteristicas e
necessidades, pode aceder ao curriculo comum (Correia, 2003). Desta forma, nascem as
escolas inclusivas.

A Declaragdo de Salamanca refere que “o principio fundamental das escolas inclusivas
consiste em todos os alunos aprenderem juntos, sempre que possivel,
independentemente das dificuldades e das diferencas que apresentem” (Declaracdo de
Salamanca, 1994, p.11) e acrescenta que as escolas é que devem adaptar-se aos varios
estilos e ritmos de aprendizagem das criangas/jovens com NEE, colocando a tdnica nas

escolas e nos professores, de forma a garantir a educagao para todos. Por isso, sdo
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necessarios curriculos adequados, estratégias pedagdgicas diversificadas, utilizacdo de
recursos diversos, organizacdo escolar e cooperagdo com as respetivas comunidades.
Cabe, portanto, as escolas adaptarem-se e proporcionarem uma educa¢ao de sucesso
para todos, ja que é garantido a todas as criangas/jovens entdo entendidos com NEE o
direito de frequentarem o ensino regular.

A inclusdo apresenta uma base concetual constituida por seis componentes: todos os
alunos devem ser educados nas escolas das suas areas de residéncia; a percentagem de
alunos com NEE em cada escola/classe deve ser representativa da sua prevaléncia; as
escolas devem reger-se pelo principio da ndo rejei¢cdo; os alunos com NEE devem ser
educados na escola regular, em ambientes apropriados a sua faixa etdria e nivel de
ensino; o ensino cooperativo e a tutoria de pares sdo métodos de ensino preferenciais;
os apoios dados pelos servicos de Educacgdo Especial ndo sdo exclusividade dos alunos
com NEE (Correia, 2003).

Claramente que sdo as escolas e os professores os responsaveis por todos os alunos,
preconizando-se uma abordagem mais ampla e centrada na organizagado,
desenvolvimento e implementacdo de curriculos que implicam flexibilidade e, desta
forma, melhorem as condi¢cbes de aprendizagem (Madureira & Leite, 2003). A Lei n?
38/2004, de 18 de agosto, define as bases gerais do regime juridico da pessoa com
deficiéncia, determinando a “promocdo de igualdade de oportunidades, no sentido de
que a pessoa com deficiéncia disponha de condi¢des que permitam a plena participagao
na sociedade” (art. 39, alinea a) e “promogao de oportunidades da educagdo, formacgdo
e trabalho ao longo da vida” (art.2 39, alinea b).

Posteriormente, foi publicado o Decreto-Lei n2 3/2008, de 7 de janeiro, que define os
apoios especializados a prestar na educacdo Pré-escolar e nos Ensinos Basicos e
Secundario dos setores publico, particular e cooperativo e que vem revogar o Decreto-
Lei n2 319/91, de 23 de agosto. Segundo este, estes apoios devem constar de um
documento, o Programa Educativo Individual (PEl). O Relatério Técnico-Pedagdgico
(RTP) deve servir de base a elaboracdo do PEl e contemplar os resultados da avaliacdo
realizada a crianga/jovem por referéncia a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude: versdo para Criancas e Jovens (CIF-CJ). Trata-se de uma
abordagem focada no perfil de funcionalidade dos alunos, salientando a relevancia do

envolvimento destes na escola e na sociedade.
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Em 2012, foi promulgada a Portaria n? 275-A/2012 que se centra nos Curriculos
Especificos Individuais (CEl) dos alunos em processo de transicdo para o mundo do
trabalho, estabelecendo a implementacdao de um Plano Individual de Transicao (PIT) e
incentivando a realizacdo de protocolos com Centros de Recursos para a Inclusdo (CRI),
de forma a ndo desamparar estes alunos a saida de escolaridade obrigatéria (Abreu &
Grande, 2021). Esta Portaria esteve em vigor até julho de 2018, tendo sido primordial na
regulamentacao da inclusdo das criancas com NEE nas escolas, com o intuito de
construir uma escola em que nenhum aluno seja deixado para trds, sendo uma questao
de Direitos Humanos. A complexidade e a extensdo dos programas exigem diferentes
estratégias de ensino, para que muitos alunos consigam acompanhar, pois o direito a
participacdo e frequéncia da escola abrange “todos”.

Em 2018, chegam os Decretos-Lei 54 e 55, ambos de 6 de julho, juntamente com o Perfil
dos Alunos a Saida da Escolaridade Obrigatéria (PASEO), da Estratégia Nacional de
Educagdo para a Cidadania e das Aprendizagens Essenciais. “Sdo estabelecidos nestes
diplomas legais os principios e as normas que garantem a inclusdo enquanto processo
que visa responder a diversidade das necessidades e potencialidades de todos e de cada
um dos alunos” (Pereira, 2018, p. 6). Sdo dadas as escolas autonomia e flexibilidade
curricular, permitindo-lhes diferenciar, isto é, procurando que todos os alunos, por
todos os meios, dominem o melhor possivel as competéncias e saberes de que todos
precisam na vida pessoal e social, organizados no PASEO e nas Aprendizagens Essenciais
(Rolddo & Almeida, 2018, p. 40).

Ainda sdo muitos os obstdculos que se colocam, hoje, a implementa¢do da Educagdo

Ill

Inclusiva, pelo que a inclusdo sé sera viavel “no quadro de uma politica integrada e
sistémica que coloque no centro da escola os alunos e as suas aprendizagens” (Pereira,
2018, p. 6).

Na verdade, inclusdo é diferente de Educacdo Inclusiva. Quando um aluno, apenas,
partilha o espaco da sala de aula, os recreios, o refeitdrio..., a inclusdo é meramente
fisica. Se as atividades que se Ihe propdem sdo diferentes em nome das dificuldades que
apresenta, a evolugcdo da sua aprendizagem vai ser de baixa qualidade, ja que as

interacGes com os pares, ao nivel do trabalho, sdo minimas. Ora, a inclusdo perspetivada

como Educacdo Inclusiva é bem mais do que a partilha do espaco fisico (Silva, 2019).
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A Educacdo Inclusiva é para todos, é um direito humano e assegurar que todos tenham

acesso a uma educacdo de qualidade é respeitar a diversidade (UNESCO, 2019).

7.2. A inclusdo ao abrigo do Decreto-Lei n2 54/2018

No seguimento do ponto 7.1., constatamos que, ao longo do tempo, o paradigma da
inclusdo trouxe vantagens no que respeita as aprendizagens de todos os alunos. A
inclusdo visa garantir que todos os alunos, independentemente, das suas capacidades
ou deficiéncias tenham acesso a uma educacdo de qualidade, num ambiente que se
qguer acolhedor e participativo. Apesar de ainda se enfrentarem desafios bastante
exigentes e de haver um longo caminho a percorrer, a educacdo tem realizado um
trabalho proficuo, no sentido de que todos os alunos tenham acesso a um ensino de
qualidade, promovendo a equidade e a inclusdo e esbatendo a exclusdo e a segregacao
(Correia, 2003).

Perante a realidade da inclusdo, em Portugal, o Decreto-Lei n2 3/2008, de 7 de janeiro,
veio a revelar-se insuficiente para responder plenamente as necessidades de uma
Educacdo Inclusiva, apresentando limitagGes e lacunas que necessitavam de ser revistas.
Este documento, considerado insuficiente, ndo estava a responder as necessidades
sentidas pelas escolas, na medida em que ndo abrangia de forma adequada a
diversidade de necessidades presentes nas escolas, ndao promovia eficazmente o
envolvimento multidisciplinar, bem como a formagdo continua e a capacitagdo dos
professores e apresentava uma menor flexibilidade nas interven¢des pedagdgicas e
curriculares. Por estes motivos e porque era necessario repensar de forma mais exigente
as politicas e praticas pedagodgicas aplicadas até entdo, para se propor mudangas, em
2018, foi promulgado aquele que serve de base a Educacdo Especial, o Decreto-Lei n2
54/2018, de 6 de julho, que reflete uma evolugdo na abordagem da Educacdo Inclusiva
em Portugal, procurando garantir um sistema mais justo e equitativo e adaptado as
necessidades de todos os alunos. Este Decreto-Lei enfatiza aquela que é a verdadeira
definicdo de Educacdo Inclusiva, o direito que todas as criancas e jovens tém de
aprender juntos, independentemente das suas caracteristicas e necessidades
individuais, promovendo, consequentemente, a inclusdo social.

No entanto, o Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho, surge a par de outros documentos,

também, imprescindiveis para a implementagdao de uma efetiva Educagdo Inclusiva, o
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Decreto-Lei n? 55/2018, de 6 de julho, o PASEO, as Aprendizagens Essenciais e a
Estratégia Nacional de Educagdo para a Cidadania.

O Decreto-Lei n? 55/2018, de 6 de julho, define o curriculo dos Ensinos Basico e
Secundario, estabelece os principios orientadores da avaliagdo das aprendizagens,
promove a equidade e a qualidade nas aprendizagens e fomenta a inclusdo e o sucesso
educativo para todos os alunos. Este documento vem garantir as escolas a “autonomia e
flexibilidade curricular”, a faculdade conferida as escolas para gerir o curriculo dos
ensinos basico e secundario, adequando-os a contextos especificos e as necessidades
dos seus alunos, partindo das matrizes curriculares-base, assente na possibilidade de
enriguecimento do curriculo com os conhecimentos, capacidades e atitudes que
contribuam para alcangar as competéncias previstas no PASEO (Decreto-Lei n255/2018,
de 6 de julho, alinea c) do art.2 39), permitindo que criancas/jovens com NE possam
integrar escolas publicas ou privadas no regime regular. Os principios, as areas de
competéncia e os valores definidos do PASEO confluem para a formagdo do individuo
como cidadao participativo, iniciando o caminho do exercicio da cidadania ao longo da
vida. Assim, a componente do curriculo de Cidadania e Desenvolvimento tem como
objetivo principal preparar os alunos para a vida. Perante esta nova concec¢do, cada
escola passa a poder incluir nos seus documentos orientadores as suas linhas de
atuacdo, podendo mobilizar recursos e estratégias que promovam com eficicia a
inclusdo educativa.

Ja o Decreto-Lei n? 54/2018, de 6 de julho, estabelece medidas de promogdo da
acessibilidade e da inclusdo das pessoas com deficiéncia ou incapacidade, tendo como
objetivo principal garantir a equidade e inclusdo de todos os alunos. Em relagdo a
inclusdo de criancas/jovens com NE, o decreto assegura a todos os alunos,
independentemente das suas caracteristicas e necessidades, o acesso a educacdo e a
participacdao plena em ambiente escolar regular e em contextos de aprendizagens
regulares; promove uma educac¢do de qualidade e igualdade de oportunidades,
proporcionando recursos e apoios adequados as NE de cada aluno; e foca-se na
melhoria do ensino e aprendizagem, garantindo que todos os alunos alcancem o seu
pleno potencial. No contexto do Decreto-Lei, a familia desempenha um papel
fundamental no sucesso escolar dos alunos com NE. Assim, o art.2 42 remete para a

importancia da participacdo ativa das familias na educacdo dos seus educandos/filhos,
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valorizando a colaboracdo entre pais e professores no processo de ensino e
aprendizagem. O artigo elenca, também, um conjunto de direitos e deveres que lhes
assistem e valoriza a familia como parceiro indispensavel na promoc¢do de uma
Educacdo Inclusiva, reconhecendo a importancia do seu papel no sucesso escolar dos
alunos. Logo, a escola, também, cabe a missdao de promover esta articulagao.

O Decreto-Lei supracitado integra uma visao universal, centrada na prevengao e na
proatividade, remetendo para duas metodologias: o Desenho Universal para a
Aprendizagem (DUA) e a Abordagem Multinivel. A primeira é um modelo orientado para
a construcdo de um curriculo diversificado para cada aluno, permitindo a flexibilidade do
planeamento das atividades desenvolvidas em contexto de sala de aula. Aos professores
é pedido que desenvolvam estratégias que possam chegar a todos os alunos e que
identifiguem e removam as barreiras a aprendizagem, maximizando oportunidades que
permitam o rumo ao sucesso no processo de ensino e aprendizagem (Pereira et al,,
2018). A segunda metodologia é um dos aspetos inovadores desta legislacdo, pois
assenta num modelo de interven¢do multinivel que promove a equidade e a igualdade
no acesso ao curriculo, através de medidas de suporte a aprendizagem e a inclusao,
organizadas em 3 niveis de atuacdo: medidas universais, medidas seletivas e medidas
adicionais (Art.2 72 do Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho). Quanto a aplicagdo destas
medidas, é possivel a sua mobilizagdo, ao longo do percurso escolar, em fungdo das
necessidades educativas reveladas pelos alunos; podem ser aplicadas simultaneamente
medidas de diferentes niveis; a definicdo das medidas a implementar baseia-se na
monitoriza¢do e avaliagdo do aluno, bem como da resposta a eficacia das medidas
aplicadas; a definicdo das medidas é realizada, conjuntamente, pelos docentes,
pais/Encarregados de Educacdo e outros técnicos que possam intervir diretamente com
o aluno (Pereira et al., 2018).

Consoante as necessidades manifestadas pelos alunos, definir-se-do as medidas mais
apropriadas a aplicar. As medidas universais de suporte a aprendizagem e a inclusdo
(art.2 82) sdo respostas educativas oferecidas pela escola para todos os alunos (incluindo
0s que necessitam de medidas seletivas e adicionais), promovendo a participacdo e a
melhoria das aprendizagens, bem como do desenvolvimento pessoal, interpessoal e de
intervengdo social. As medidas seletivas (art.2 92) tém como objetivo suprir as

dificuldades ndo colmatadas pelas medidas universais. As medidas adicionais (art.2 102)

31



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

sdo aplicadas em situa¢Oes de dificuldades acentuadas e persistentes a varios niveis,
como refere a figura abaixo. Requerem recursos especializados de apoio a
aprendizagem e sdo aplicadas quando os dois primeiros niveis (universais e seletivas) se

mostram insuficientes (Decreto- Lei n2 54/2018, de 6 de julho).

® Alunos que apresentem dificuldades acentuadas e

persistentes ao nivel da comunicagdo, interagdo,
cognicdo ou aprendizagem, que exigem recursos
adicionais significativos

Adicionais

¢ Dirigem-se a alunos que evidenciam
necessidades de suporte a

Seletivas aprendizagem que ndo foram supridas

em resultado da aplicagdo das
medidas universais

¢ Dirigem-se a todos os
alunos e tém como

Universais S e

participacdo e o sucesso
escolar

Fonte: Ministério da Educagdo - DGE

Figura 2 - Modelo de intervengdo multinivel.

A Lei n? 116/2019, de 13 de setembro, procede a primeira alteracdo, por apreciagdo
parlamentar, ao Decreto-Lei n? 54/2018, que estabelece o regime juridico da educacdo
inclusiva. Esta veio clarificar e especificar melhor os termos e disposi¢des do Decreto,
assegurando uma interpretacdo mais precisa e a aplicagdo correta das normas da
Educacdo Inclusiva.

De acordo com a lei vigente, a intervencdo com criangas/jovens com SA é dificil, mas ndo
impossivel. A intervengdo deverd basear-se na cooperagao entre todos os intervenientes
no processo educativo destes individuos (familia, professores do regular, professor de
educacdo especial, auxiliares de educac¢do, médicos, terapeutas, psicdlogo...) e devera
ser o mais precocemente possivel.

A inclusdo de criancas/jovens com SA, nas escolas, requer apoio personalizado,
ambiente acolhedor e capacitacdo de professores para atender as necessidades
especificas destes alunos. Sabemos que estes individuos necessitam de rotinas e que as

mudancas de rotina poderdao conduzir a estados de ansiedade e a comportamentos
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agressivos, logo, num contexto escolar (recreio, sala de aula), estes alunos deverao estar
acompanhados e ser-lhes garantidas as vivéncias do seu dia a dia.

Sendo a comunicacdo uma das areas problematicas dos portadores da SA, é importante,

sempre que possivel, que se utilize a lingua gestual ou simbolos para colmatar esta
dificuldade. Uma medida pertinente serd o uso de Sistemas Aumentativos e Alternativos
da Comunicagdo (SAAC), avaliando as caracteristicas do individuo e promovendo o uso
do sistema mais indicado para cada caso. Segundo Brun e Artigas (2005), a utilizacdo dos
Sistemas de Comunicacdo Aumentativa podem ajudar estes individuos a alcancarem
boas capacidades de comunicacdo, especialmente os que possuem boa capacidade de
atencao.

Outro aspeto importante e que se deve ter em conta na intervengdo com estes alunos é
o desenvolvimento do comportamento de adaptacdo, para que consigam ultrapassar
dificuldades do quotidiano, tais como aprender a comer sem ajuda, vestir-se, calcar-se,
andar na rua... de forma a serem o mais independentes possivel. Brun e Artigas (2005)
defende que a implementacdo de técnicas de conduta consistentes, tanto em casa como
na escola, podem permitir que a crianca desenvolva sozinha a capacidade de realizar a
maior parte das atividades relacionadas com o comer, o vestir e despir, atividades de
casa, fazer compras, entre outras. Dai a importancia das rotinas na vida destes
individuos, necessarias para aquisicao da maior autonomia possivel.

Perante a legislagdo em vigor, cabe a todos nds a responsabilidade e o esforgo para
integrar os individuos com Sindrome de Angelman, para que sejam bem aceites,
respeitados e integrados na sociedade (familia, escola, comunidade), pois “a crianga
com deficiéncia tem direito a cuidados especiais, educa¢do e formagao adequadas que
Ihe permitam ter uma vida plena e decente, em condi¢cdes de dignidade, e atingir o

maior grau de autonomia e integrac¢do social possivel” (UNICEF, 2019, p. 19).
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CAPITULO Il - ESTUDO EMPIRICO
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1. Contextualiza¢ao e justificacdo da tematica em estudo
A Declaracdo de Salamanca (1994) teve como objetivo promover a “Educagdo para
Todos”, contemplando as mudancas de politica necessarias para desenvolver a
abordagem da educacao inclusiva, responsabilizando, principalmente, as escolas.
A partir deste momento, a educacao sofre profundas mudancas levadas a cabo pelo
paradigma da “inclusdo”. Este defende que todas as criangas/jovens sejam incluidas nas
escolas/turmas do ensino regular.
No entanto, muitos docentes consideram que a Educac¢do Inclusiva se encontra
comprometida, pois, as escolas, aos professores e aos demais profissionais, sdo
colocados grandes desafios para garantir a equidade de acesso e sucesso escolar e social
para todos.
Sendo que a SA se encontra associada a um atraso mental profundo e,
consequentemente, a outros problemas graves, tais como a falta de controlo motor,
disturbios da linguagem, hiperatividade/falta de atencdo, os portadores desta sindrome
tém o seu desenvolvimento comprometido, tornando-se dependentes e pouco
autonomos. Embora o nivel de dependéncia e de autonomia dependa do nivel de dano
causado pela sindrome, pede-se as escolas que se organizem, que se adaptem, que se
munam de estratégias inovadoras e praticas pedagdgicas diferenciadas para
responderem as necessidades especificas destas criangas/jovens. Responder as
especificidades de cada aluno é diferenciar o ensino, é promover a equidade, pelo que a
diferenciacdo ndo deve sé abranger o curriculo nuclear, mas também torna-lo alvo da
diferenciacdo (Rolddo, 2000). Deste modo, um aluno portador da SA, integrado no
ensino regular, tem necessidade de apoio através de um ensino diferenciado que
promova o sucesso das suas aprendizagens.
Assim, a escolha deste tema e a relevancia deste estudo emergiram da necessidade de
perceber o nivel de inclusdo dos alunos portadores da SA em turmas/escolas do ensino
regular, a sua evolugao no processo de aprendizagem e adaptagdo, quer em escolas
publicas, quer privadas, a percecao dos professores face a inclusdo destes alunos e as
condigdes fisicas e humanas das escolas para receberem estes alunos com a dignidade

que lhes é merecida.
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2. Defini¢cdao da questao em estudo
De acordo com Tuckman, para iniciar uma investigacao cientifica, o primeiro passo é o
processo de escolha e formulacdo de um problema ou questdo de estudo, definindo,
posteriormente, os principais objetivos a investigar (Tuckman, 2012).
Desta forma, formulamos a seguinte questao de estudo:
- Inclusdo e processo de ensino e aprendizagem dos alunos portadores de SA. Estardo os
professores preparados para a intervengdo?
Esta questdo surgiu da necessidade de constatar de que forma é realizada a inclusdo dos
alunos com SA nas escolas, publicas e privadas, do ensino regular e se esta se verifica no
sentido de criar condicBes capazes de satisfazer as necessidades especificas destes
alunos, quer a nivel fisico, quer humano.
O trabalho desenvolvido pretende colaborar para uma melhor reflexdo, por parte das
escolas e educadores/professores, desde o Pré-Escolar até ao Ensino Secundario,
relativamente as suas percecdes, a inclusdo dos alunos portadores da SA em turmas
regulares, a adaptacdo das escolas para os receberem, a importancia da comunicacao e
cooperacdo escola/familia e a promogdo e desenvolvimento cognitivo, social e

emocional.

3. Objetivos do estudo
Tendo em conta a questdo de estudo, foram delineados os seguintes objetivos de
investigacao:
- Analisar o conhecimento dos participantes no estudo (professores, educadores e
demais profissionais das escolas), antes e depois da formacgdo planificada, sobre as
caracteristicas e estratégias de intervengao nos alunos com SA.
- Identificar as barreiras e facilitadores a inclusdo destes alunos face ao processo ensino
e aprendizagem e verificar em que medida a sua inclusdo nas turmas do ensino regular é
problematica.
- Promover a inclusdo escolar de criangas com SA, de acordo com o Decreto-Lei n2
54/2018, de 6 de julho.
- Avaliar a efetiva existéncia de recursos fisicos e humanos para a inclusdo escolar de

alunos com SA.
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4. Tipo de estudo
Com os objetivos do estudo definidos, consideramos que o trabalho de investigacao se
enquadra quer no paradigma qualitativo, quer no paradigma quantitativo, logo optamos
por uma metodologia de carater misto, capaz de responder com maior eficdcia a
guestdo em estudo, analisando dados estatisticos e textuais. Desta forma, a
metodologia adotada permitird uma analise das diferentes percec¢bes sentidas pelos
educadores/professores na sua pratica educativa.
“No trajeto de construcdo investigativa, os métodos ganham relevancia por serem estes
a base através da qual os dados serdo recolhidos a fim de subsidiar, via analise, as novas
conjeturas do saber” (Rios, 2021, p.14). E mais, “ha a pesquisa dita mista, ou quali-
quantitativa, a qual privilegia instrumentos de questGes abertas e fechadas e formas
multiplas de recolha de dados que podem ser analisados estatistica e textualmente”
(Rios, 2021, p.14).
Assim, na abordagem qualitativa, a entrevista semiestruturada foi a técnica aplicada,
instrumento de pesquisa importante neste tipo de metodologia, na medida em que ndo
se resume a respostas curtas, possibilitando a compreensdo do contexto, motivacdes e
experiéncias dos entrevistados. “Sendo mais exigente, em termos do tempo necessario
para realizagdo, mas também a dificuldade de conduzir o entrevistado a expressar as
suas opinides, permite recolher dados sobre aspetos subjetivos e sobre as percecées do
participante sobre a tematica em estudo” (Traqueia et al., 2021, p.44).
Segundo Biklen e Bogdan (1994), a investigacdo qualitativa apresenta cinco
caracteristicas fundamentais: a fonte de dados é o ambiente natural e o investigador
tem o papel principal na recolha de dados; as informacgdes recolhidas sdo de carater
descritivo; para os investigadores é mais importante o processo do que os resultados; a
andlise dos dados é realizada de forma indutiva; e, por fim, o investigador demonstra
preocupacdo em compreender o significado, a perspetiva dos conhecimentos
transmitidos pelos participantes.
Assumimos, também, nesta investigacdo, uma abordagem quantitativa. Esta é usada
para quantificar o problema, por meio de dados numéricos ou dados que podem ser
transformados em estatisticas utilizdveis, complementando a anterior. Assim, o
instrumento utilizado na recolha de dados foi o inquérito por questiondrio, escala de

Likert, método estruturado. O que define um inquérito ndo é a possibilidade de
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quantificar informacgéo obtida, este apresenta-se como uma técnica e/ou estratégia de
recolha sistematica de dados, de forma a poder responder a um determinado problema,
com particular destaque na investigacdo em educacao (Batista et al., 2021). “O inquérito
por questionario, sendo mais comum a sua utilizacdo em grande escala, permite
auscultar um numero significativo de sujeitos face a um determinado fendmeno social
pela possibilidade de quantificar os dados obtidos e de se proceder a inferéncias e a

generalizacdes” (Batista et al., 2021, pp.14-15).

5. Acdo de Formagdo
O estudo incidiu na realizacdo de uma Acdo de Formacgdo (apéndice 6), na qual
participou um grupo de vinte profissionais da educagdo, do Pré-Escolar ao Ensino
Secundario. O grupo de profissionais que participou na A¢do de Formacao trabalha em
diversas instituicdes, sendo que uns pertencem ao ensino publico e outros ao ensino
privado, sendo oriundos de varios concelhos do distrito de Coimbra.
A Acdo de Formacdo adjacente a este trabalho de investigacdo teve como objetivo
principal sensibilizar os formandos para a importancia da Educacdo Inclusiva,
especificamente no que diz respeito a Sindrome de Angelman. Deste modo,
pretendemos desenvolver competéncias para melhor integrar criangas/jovens com SA
nas escolas. Primeiro, damos a conhecer a problematica que a patologia encerra, ainda
pouco conhecida em Portugal. Depois, pretendemos orientar quem trabalha ou podera
vir a trabalhar, dado o nimero crescente de casos diagnosticados, com estes individuos,
apresentando dois estudos de caso, onde sdo percetiveis as caracteristicas fisicas,
comportamentais e os problemas neuroldgicos inerentes, bem como os possiveis
tratamentos e terapias que atenuam a patologia, apresentando, ainda, alguns exemplos
de atividades/estratégias e materiais que podem ser adaptados de acordo com as
necessidades de cada caso.
Numa primeira fase, todos os inscritos na A¢dao de Formagdo responderam a um
inquérito/questionario, de forma andnima. Este tipo de amostra selecionada permitiu
uma rapida e facil recolha de dados sobre o estudo em questao.
Numa segunda fase, foram selecionados cinco professores que responderam a uma

entrevista, sendo que estes foram escolhidos por ciclo de docéncia, um representante
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de cada ciclo, do Pré-Escolar ao Ensino Secunddrio. Aqui, apresenta-se uma amostra
intencional, pois os elementos selecionados sdo representativos da amostra.

Quer a entrevista, quer o inquérito/questionario, ambos de carater anénimo, tiveram
como objetivo principal proceder a validacdo da parte pratica deste trabalho de
investigacdo, de modo a proceder a recolha de informagbes e opinides, tanto
relativamente as lacunas existentes nas turmas/escolas do ensino regular, a inclusdo dos
alunos portadores da SA e as dificuldades dos professores na lecionacdo nas suas
turmas.

A Acdo de Formacdo realizou-se na _, com a anuéncia do Diretor

do referido Estabelecimento de Ensino (apéndice 1).

6. Instrumentos de recolha e analise de dados

Atendendo ao tipo de estudo, consideramos benéfico para o nosso trabalho a
concertacao de dois tipos de investigacdo e, consequentemente, dois instrumentos de
recolha de dados. “Estudos recentes sugerem a complementaridade de dois tipos de
investigacdo. E deste modo que surge a investigacdo quantiqualitativa, qualiquantitativa
ou investigacdo mista” (Pocinho & Matos, 2022, p.39). Depois de refletirmos sobre as
vantagens e inconvenientes dos diversos instrumentos de investigacdo em educagao,
optamos pelo método de investigacdo misto: abordagem quantitativa e abordagem
qualitativa. Quando se complementam as duas abordagens, “permitem fazer a
quantificacdo de dados qualitativos e vice-versa, qualificando medidas numerais e
acrescentando validade, explicacdo e reinterpretacdo de dados, dando robustez aos
estudos produzindo ciéncia” (Pocinho & Matos, 2022, p.39).

Assim, numa primeira fase, assumimos uma abordagem quantitativa, na qual a técnica
aplicada para recolha de dados foi um inquérito consubstanciado por um questiondario
(apéndice 8), dividido em duas partes. Na investigacdo quantitativa sdo utilizadas
amostras significativas e representativas de uma determinada amostra de conveniéncia,
tendo em conta o tipo de estudo que se pretende utilizar (Pocinho & Matos, 2022).
Sendo que este tipo de abordagem consiste na recolha de dados observaveis e
quantificaveis, sustentado na observacdo de factos, este método tornou-se proficuo
para o estudo, na medida em que permitiu recolher informacdes de uma forma

relativamente facil e num curto espago do tempo, o que levou a compreensao do
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posicionamento e das opinides dos educadores/professores face a inclusdo de
criancas/jovens com SA no ensino regular, garantindo, ainda, o anonimato e a
confidencialidade das respostas dos inquiridos, que serdo utilizadas, apenas, para
tratamento estatistico.

A primeira parte do questiondrio, constituida por questdes de cardter pessoal e
profissional dos inquiridos, é de caracterizacdo da amostra: idade, género, habilitaces
académicas, profissdo, tempo de servico, nivel de ensino, formacao na area de Educacao
Especial e experiéncia de trabalho com criangas/jovens com NE.

A segunda parte é composta por catorze afirmacées objetivas e precisas, relacionadas
com a inclusdo e o processo de ensino e aprendizagem dos alunos portadores de SA em
turmas regulares, de acordo com a Escala de Likert, com cinco niveis de resposta:
concordo plenamente, concordo, sem opinido, discordo e discordo plenamente, sendo
que, para cada uma das afirmacgdes, os inquiridos indicaram apenas um dos cinco niveis.
Os instrumentos selecionados foram aplicados a uma amostra de conveniéncia: vinte
educadores/professores dos 12, 22 e 32 Ciclos do Ensino Basico, Ensino Secundario,
Educacdo Especial, a lecionar em escolas, publicas e privadas, e técnicos.

Numa segunda fase, recorremos ao método qualitativo. A investigacdo qualitativa
procura compreender de forma aprofundada os pontos de vista dos participantes,
substituindo hipdteses (testadas estatisticamente) por questGes orientadoras (questdes
mais detalhadas), (Pocinho & Matos, 2022). Desta forma, foi elaborada uma entrevista
semiestruturada (apéndice 9), ou seja, um guido constituido por um conjunto de vinte e
seis perguntas orientadoras e cinco de recurso e de afericao, de acordo com o nosso
estudo, realizada a cinco educadoras/professores (desde o Pré-Escolar, passando pelos
19, 22 e 32 ciclos do Ensino Basico e Ensino Secundario), constituida por sete blocos: i)
legitimacdo da entrevista; ii) identidade pessoal e profissional dos entrevistados; iii)
caracteristicas dos portadores com SA; iv) barreiras e facilitadores de aprendizagem; v)
sensibilizacdo para os politicos de inclusdo; vi) inclusdo na escola e na sociedade; vii)
finalizacdo.

As entrevistas seguem um roteiro especifico e sdo aplicadas, de igual modo, a diferentes
individuos intervenientes no estudo (Rios, 2021). O roteiro seguido nesta entrevista teve
como base o guido sugerido por Jodo da Silva Amado (2009), no seu livro Introdugdo a

Investigagdo Qualitativa em Educagdo.
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Relativamente a abordagem quantitativa, os dados foram tratados com recurso ao
Microsoft Excel e ao software estatistico IBM Statistics® (versdo 25.0). Depois de
quantificados, os resultados foram analisados e interpretados e, posteriormente,
apresentados levando as devidas conclusdes.

Quanto a abordagem qualitativa, foi realizada a transcricao das entrevistas, com recurso
a posterior andlise de conteudo. A partir da analise de conteldo, com as suas fungdes e
finalidades, “o investigador podera compreender de que forma a mesma se adequa ao
seu estudo, contribuindo para a discussdo de dados e a inferéncia de conclusodes,
alinhadas, de forma coerente, com as suas questdes de investigacdo” (Moura et al.,
2021, p.49). Foi, depois, realizada uma sintese dos aspetos principais e uma reflexdo

final.

7. Apresentacao, interpretacgao e discussao de resultados

Todas as informacgdes obtidas resultam das respostas aos inquéritos por questionario e
entrevistas realizadas, apds apresentacdo da Acdo de Formacdo “Sindrome de
Angelman: estudo de casos”, realizada num estabelecimento de ensino. “O inquérito por
questionario e o inquérito por entrevista sdo técnicas de recolha de dados,
comummente utilizadas em investigacdo em Educagdo” (Batista, 2021, p.14).

Nesta Ac¢do de Formacdo, como anteriormente referido, foram transmitidas informacoes
relativas a sindrome, tais como causas, caracteristicas, problemas neuroldgicos,
tratamentos/terapias e a integracdo destes individuos em escolas inclusivas. Foi, ainda,
apresentada a intervengdo em dois casos especificos, de forma a evidenciar as

necessidades/dificuldades, mas também potencialidades destes individuos.

7.1. Anailise dos questionarios/inquéritos
Segue-se a analise dos inquéritos por questiondrio, respondidos por vinte participantes
(educadores, professores e outros profissionais da a¢do educativa). “As técnicas de
anadlise estatistica inferencial sdo instrumentos relevantes, quer para rejeitar hipdteses
nulas, quer para identificar possibilidades de investigacdo ou ainda para validar dados
que podem ser usados para fazer inferéncias que podem corroborar hipdteses”

(Bernardo & Cosso, 2021, p.82).
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7.1.1. Métodos — Procedimentos estatisticos
Como referimos anteriormente, a andlise estatistica dos dados foi efetuada com recurso
ao Microsoft Excel e ao software estatistico IBM SPSS Statistics® (versdo 25.0).
As variaveis quantitativas foram descritas pela média, desvio padrdao, minimo e maximo
ou mediana, 12 quartil, 32 quartil, minimo e maximo, de acordo com a sua distribuicado.
As varidveis qualitativas foram representadas pelas suas frequéncias absoluta (n) e
relativa (%). A representacdo grafica das varidveis qualitativas foi efetuada recorrendo a

graficos de barras.

7.1.2. Dados pessoais e profissionais
A amostra é constituida por 20 individuos, 18 (90.0%) do género feminino e 2 (10,0%) do
género masculino. A média das idades é de 42.0 anos e o desvio padrao de 6.2., estando
compreendida entre os 30 e os 54 anos.
No que diz respeito as habilitagdes académicas, metade dos individuos tem licenciatura,
9 (45,0%) tém mestrado e apenas 1 (5,0%) tem pds-graduagao.
A maioria dos inquiridos, 15 (75,0%), é professor(a). Relativamente ao tempo de servigo,
este varia entre 1 e 34 anos, sendo que metade dos participantes tem 8 ou mais anos de
servigo. Constata-se, também, que 50,0% dos participantes tem um tempo de servigo
que varia entre 5 e 16 anos.
No que concerne ao nivel de ensino, a maioria leciona no 12 ciclo, 4 (20,0%), seguindo-se
o 39 ciclo, 3 (15,0%), e o 32 ciclo e secunddrio, 3 (15,0%). Em relagdo a formagdo em
Educacao Especial, mais de metade dos inquiridos ndo tem a referida formagdo, 17
(85,0%). Quanto a experiéncia de trabalho com criangas com Necessidades Especificas, a

maioria tem experiéncia 14 (70,0%).

7.1.3. Dados em estudo
As tabelas e os graficos, seguidamente apresentados, sugerem os resultados obtidos nos
inquéritos por questionario aplicados aos vinte participantes, os quais responderam a

catorze questdes.
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Tabela 3 - Distribuicdo das respostas relativas a questdo 1.

A inclusdo de alunos com Sindrome de Angelman numa turma do ensino
regular favorece a compreensdo e aceitacdo das diferencas por partedos n %
restantes alunos.

Concordo plenamente 6 30,0
Concordo 13 65,0
Sem opiniao 1 5,0
Discordo 0 0,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100

Quanto a questdo 1, a maior parte dos inquiridos, 13 (65,0%), concorda que a inclusdo
de alunos com SA numa turma do ensino regular favorece a compreensdo e aceitacdo
das diferencgas por parte dos restantes alunos. Entre os participantes, ha 6 (30,0%) que
concordam plenamente e apenas 1 (5,0%) que ndo tem opinido. Perante a andlise e
interpretacdo dos resultados, podemos constatar que os inquiridos consideram a
inclusdo de alunos com SA, nas turmas regulares, positiva para os restantes alunos. A
heterogeneidade conduz ao enriquecimento e a partilha de experiéncias benéficas para
todos. A diversidade promove o respeito e a tolerancia, favorecendo a aprendizagem. Os
inquiridos reconhecem a inclusdao dos alunos com SA, em turmas regulares, um fator de

enriguecimento para todos os alunos.

Tabela 4 - Distribuigdo das respostas relativas a questéo 2.

A sala de aula regular é o contexto mais favoravel a aprendizagem dos
alunos com Sindrome de Angelman.

Concordo plenamente 0 0,0
Concordo 7 35,0
Sem opiniao 1 5,0
Discordo 11 55,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100
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Relativamente a questdo 2, a maior parte dos inquiridos, 11 (55,0%), discorda que a
sala de aula regular seja o contexto mais favoravel a aprendizagem dos alunos com SA.
Dos inquiridos, ha 7 (35,0%) que concordam, ha 1 (5,0%) sem opinido e 1 (5,0%) que
discorda plenamente. Quanto ao sucesso de aprendizagem dos alunos com SA, em
contexto de sala de aula, ndo se verifica consenso, a maioria dos inquiridos perceciona
este contexto como sendo pouco favoravel a aprendizagem destes alunos, pelo facto de
apresentarem um atraso mental profundo e pelo facto de ndo se sentirem capacitados
para lidar com eles. A falta ou a diminuta formacdo na area da Educacdo Especial, bem
como as dificuldades inerentes a sindrome, é motivo para um trabalho pouco proficuo

com estes alunos.

Tabela 5 - Distribuicdo das respostas relativas a questdo 3.

A interacdo entre pares, no contexto de sala de aula, favorece as

aprendizagens dos alunos com Sindrome de Angelman. %

Concordo plenamente 5 25,0
Concordo 11 55,0
Sem opiniao 1 5,0
Discordo 2 10,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100

No que concerne a questdo 3, a maioria dos inquiridos, 11 (55,0%), concorda que a
interacdo entre pares, no contexto de sala de aula, favorece as aprendizagens dos
alunos com SA. Dos participantes, ha 5 (25,0%) que concordam plenamente, ha 2
(10,0%) que discordam, ha 1 (5,0%) sem opinido e 1 (5,0%) que discorda plenamente.
Quanto a esta questdo, a maioria dos inquiridos mostra uma percegao positiva
relativamente a implementacdo de praticas/estratégias pedagdgicas consideradas
inclusivas, pois uma das praticas inclusivas, em contexto de sala de aula, passa pelo
trabalho com os pares, colocando regularmente alunos com NE junto de um colega mais

capaz para o ajudar na resolucdo de tarefas.
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Tabela 6 - Distribuicdo das respostas relativas a questdo 4.

A inclusdo de alunos com Sindrome de Angelman pode contribuir para a

. %
aprendizagem dos restantes alunos.

Concordo plenamente 2 10,0
Concordo 8 40,0
Sem opiniao 7 35,0
Discordo 2 10,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100

Quanto a questdo 4, a maior parte dos inquiridos concorda, 8 (40,0%), que a inclusdo de
alunos com SA pode contribuir para a aprendizagem dos restantes alunos. Entre os
inquiridos, ha 7 (35,0%) que ndo tém opinido. Ha 2 (10,0%) que concordam plenamente
e 2 (10,0%) que discordam. Constata-se, ainda, que apenas 1 (5,0%) discorda
plenamente. A andlise e interpretacdo desta tabela/grafico permite-nos observar que a
maioria dos inquiridos constata que todos os alunos aprendem juntos,
independentemente das diferencas e dificuldades que apresentem. A aceitacdo da
diferenga do outro, a ndo discriminagdo, a solidariedade e a entreajuda s3ao valores
fundamentais para o sucesso da aprendizagem. No entanto, verificamos que ainda ha
professores/educadores reticentes relativamente a inclusio, visto focarem-se mais nas
dificuldades do que nos aspetos positivos, o que nos permite concluir que ainda ha um

longo caminho a fazer.

Tabela 7 - Distribuicdo das respostas relativas a questéo 5.

A presencga de alunos com Sindrome de Angelman na sala de aula dificulta

()
a tarefa do professor. %

Concordo plenamente 1 5,0
Concordo 9 45,0
Sem opiniao 7 35,0
Discordo 3 15,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100
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No que diz respeito a questdo 5, “A presenca de alunos com SA na sala de aula dificulta
a tarefa do professor.”, a maior parte dos inquiridos concorda ou ndo tem opinido, 9
(45,0%) e 7 (35,0%), respetivamente. Entre os participantes, ha 3 (15,0%) que
discordam e apenas 1 (5,0%) que concorda plenamente. Perante os resultados obtidos,
constatamos que metade dos inquiridos considera que iria ter dificuldades em
trabalhar na presenca de alunos com SA nas suas aulas, o que demonstra falta de
capacitacao para lidar com estes alunos. As caracteristicas destes individuos e a pouca
autonomia exige tempo que ndao é compativel com os programas extensos das
disciplinas a par de turmas pouco reduzidas e heterogéneas. Os inquiridos sentem que

ndo conseguem dar resposta as necessidades educativas de todos os alunos.

Tabela 8 - Distribuicdo das respostas relativas a questdo 6.

O professor encontra-se preparado para recorrer a materiais didaticos

diversificados e especificos para alunos com esta sindrome. %

Concordo plenamente 0 0,0
Concordo 1 5,0
Sem opiniao 3 15,0
Discordo 13 65,0
Discordo plenamente 3 15,0
Total 20 100

No que a esta questdo diz respeito, a maioria dos inquiridos, 13 (65,0%), discorda que o
professor se encontra preparado para recorrer a materiais didaticos diversificados e
especificos para alunos com esta sindrome. Entre os participantes, ha 3 (15,0%) que ndo
tém opinido e 3 (15,0%) que discordam plenamente. Apenas 1 (5,0%) concorda com a
questdo efetuada. A maioria dos inquiridos considera que é necessaria formacdo na area
para adquirir competéncias para recorrer a materiais fundamentais para a
aprendizagem destes individuos. Estes alunos exigem metodologias e didaticas
diferenciadas, bem como atividades contextualizadas, para as quais a amostra de
conveniéncia se sente, muitas vezes, incapaz, pelo que defende ser urgente a formacao

de professores e demais profissionais da educagdo nesta area.
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Tabela 9 - Distribuicdo das respostas relativas a questdo 7.

A aprendizagem dos alunos com Sindrome de Angelman deve beneficiar
sempre do acompanhamento de um professor de Educagao Especial n %
dentro da sala de aula.

Concordo plenamente 12 60,0
Concordo 7 35,0
Sem opiniao 0O 0,0
Discordo 1 5,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100

Quanto a questdo 7, a maior parte dos inquiridos, 12 (60,0%), concorda que a
aprendizagem dos alunos com SA deve beneficiar sempre do acompanhamento de um
professor de Educacdo Especial dentro da sala de aula. Entre os participantes, ha 7
(35,0%) que concordam e apenas 1 (5,0%) que discorda. A analise das respostas dos
inquiridos permite-nos perceber a importancia do professor de Educacao Especial no
acompanhamento destes alunos. Consideram essencial a presenca do professor de
Educacao Especial, na sala de aula, para que seja possivel um trabalho positivo e de
sucesso, que permita a supera¢do de algumas dificuldades e aquisicdo de confianga e
autoestima. E fundamental a parceria entre professores e o professor de Educagdo

Especial para o sucesso escolar destes individuos.

Tabela 10 - Distribui¢Go das respostas relativas a questdo 8.

Sentindo-se “acompanhados”, os alunos com Sindrome de Angelman
podem adquirir mais autonomia e autoestima.

Concordo plenamente 10 50,0
Concordo 10 50,0
Sem opiniao 0O 0,0
Discordo 0 0,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100
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Quanto a questdo 8, Sentindo-se “acompanhados”, os alunos com SA podem adquirir
mais autonomia e autoestima. Todos os inquiridos concordam, sendo que, metade
destes concorda plenamente, 10 (50,0%). A auséncia de uma equipa formada por
especialistas de diferentes dreas pode comprometer os principios inclusivos. O
acompanhamento por parte de servicos pedagdgicos, educacionais, terapéuticos,
psicolégicos e clinicos é muito importante para os alunos portadores da SA adquirirem
habitos que promovam a sua autonomia pessoal e social e, consequentemente, o
reforco da autoestima. Este acompanhamento favorece, também, o processo de ensino

e aprendizagem de todos os alunos da turma.

Tabela 11 - Distribui¢do das respostas relativas a questéo 9.

As atividades ludicas fomentam a aprendizagem dos alunos com Sindrome

de Angelman. %

Concordo plenamente 8 40,0
Concordo 12 60,0
Sem opiniao 0O 0,0
Discordo 0 0,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100

No que concerne a questdo 9, todos concordam que as atividades ludicas fomentam a
aprendizagem dos alunos com SA, sendo que 8 (40,0%) dos inquiridos concordam
plenamente. Devido as dificuldades de integragdo social, todos os inquiridos entendem
que as atividades ludicas sdo uma mais-valia para estes alunos. Estas atividades devem
ser de cariz funcional e ter aplicabilidade nos diferentes contextos reais, transmitindo,

assim, conhecimentos e competéncias Uteis ao aluno e a sua vida.
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Tabela 12 - Distribuigdo das respostas relativas a questdo 10.

O sucesso da aprendizagem dos alunos com Sindrome de Angelman é
favorecido quando agrupados de acordo com as suas necessidades e n %
dificuldades.

Concordo plenamente 3 15,0
Concordo 9 45,0
Sem opiniao 3 15,0
Discordo 4 20,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100

Relativamente a esta questdo, grande parte dos inquiridos, 9 (45,0%), concorda que o
sucesso da aprendizagem dos alunos com SA é favorecido quando agrupados de acordo
com as suas necessidades e dificuldades. Entre os participantes, 4 (20,0%) discordam, 3
(15,0%) concordam plenamente, 3 (15,0%) ndo tém opinido e apenas 1 (5,0%) discorda
plenamente. Esta questdo suscita alguma divergéncia entre os inquiridos. A maioria, ao
concordar com esta afirmacdo, mostra uma percecao mais negativa face a defesa da
heterogeneidade, contraria a inclusdo. Ora, um sistema de Educacdo Inclusiva deve

estruturar-se e desenvolver-se atendendo a diversidade das caracteristicas dos alunos.

Tabela 13 - Distribuigdo das respostas relativas a questéo 11.

Além das metodologias do professor, a estabilidade emocional e o apoio
familiar favorecem o sucesso educativo dos alunos com Sindrome de n %
Angelman.

Concordo plenamente 15 75,0
Concordo 5 25,0
Sem opiniao 0O 0,0
Discordo 0 0,0
Discordo plenamente 0O 0,0
Total 20 100

Todos os participantes concordam que além das metodologias do professor, a
estabilidade emocional e o apoio familiar favorecem o sucesso educativo dos alunos

com SA. Destes, a maioria, 15 (75,0%), concorda plenamente com o referido. Os
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inquiridos reiteram a importancia de docentes, técnicos e familias estarem envolvidos e
em consondncia. A parceria professores/ familias permitira agilizar atividades,

comportamentos que vao ao encontro das necessidades mais especificas dos alunos e

promovam O Seu sucesso.

Tabela 14 - Distribuigdo das respostas relativas a questdo 12.

As escolas devem promover medidas educativas adaptadas aos alunos
com Sindrome de Angelman.

Concordo plenamente 8 40,0
Concordo 12 60,0
Sem opiniao 0O 0,0
Discordo 0 0,0
Discordo plenamente 0 0,0
Total 20 100

Todos os participantes concordam que as escolas devem promover medidas educativas
adaptadas aos alunos com SA. Destes, 8 (40,0%) concordam plenamente com a
afirmacdo. Os inquiridos reconhecem a “flexibilidade do curriculo” (DL 54/2018, de 6 de
julho) e a possibilidade de adaptacdo as capacidades e motivagdes dos alunos
determinante para o sucesso escolar, ou seja, é importante adaptar o curriculo,
podendo traduzir-se na introdugdo, substituicdo e/ou eliminacdo de objetivos e

conteldos em fungao do nivel de funcionalidade dos alunos portadores da SA.

Tabela 15 - Distribuigdo das respostas relativas a questéo 13.

As escolas encontram-se preparadas com materiais e recursos educativos

%
para estes alunos.

Concordo plenamente 0O 0,0
Concordo 1 5,0
Sem opiniao 4 20,0
Discordo 14 70,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100
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No que concerne a esta questdo, a maioria dos inquiridos, 14 (70,0%), discorda que as
escolas se encontram preparadas com materiais e recursos educativos para estes
alunos. Nos participantes, ha 4 (20,0%) que ndo tém opinido, 1 (5,0%) que concorda e 1
(5,0%) que discorda totalmente. As escolas ndo estdo munidas de recursos educativos
essenciais ao processo de ensino e aprendizagem destes individuos, quer pela falta de
recursos humanos, no que diz respeito a formacado de professores e demais profissionais
de educacdo e ao insuficiente nimero de intervenientes (terapeutas, psicélogos,
professores de Educacdo Especial), como também pela falta de recursos materiais. E

fundamental criar condi¢des nas escolas para estes alunos e dar formacado aos docentes.

Tabela 16 - Distribuigcdo das respostas relativas a questdo 14.

Os espacos e os equipamentos, nas escolas, encontram-se organizados de

forma a receber alunos portadores da Sindrome de Angelman. %

Concordo plenamente 0 0,0
Concordo 1 5,0
Sem opiniao 3 15,0
Discordo 15 75,0
Discordo plenamente 1 5,0
Total 20 100

Em relagdo a esta questdo, grande parte dos inquiridos, 15 (75,0%), discorda que a
organizagao dos espagos e dos equipamentos, nas escolas, se encontram de forma a
receber alunos portadores de SA. Nos participantes, ha 3 (15,0%) sem opinido, 1 (5,0%)
que concorda e 1 (5,0%) que discorda totalmente. Também, nesta questdo, a maioria
dos inquiridos refere que as escolas ndo se encontram preparadas para receber estes
alunos, pondo em causa a questdo da inclusdo. Uma escola inclusiva esta obrigada a
arranjar estratégias para dar resposta adequada a todos os alunos. Deve, pois,
estruturar-se e desenvolver-se atendendo a diversidade dos alunos, as diferentes

necessidades ou problemas.
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Apds andlise do inquérito, é relevante salientar que ndo podemos confundir integracao
com inclusdo. Esta ainda ndo é realizada na sua plenitude, o que podemos verificar nas
respostas da amostra de conveniéncia. H4, de facto, uma maior abertura para a
inclusdo, mas muita relutancia nos resultados e na percecdo do “lugar” destes alunos. A
inclusdo exige reestruturacao das escolas, dos curriculos e as praticas dos proéprios
docentes, de forma a facultar as aprendizagens a “todos” os alunos. Num sistema de
Educacdo Inclusiva, tem de haver a preocupacdo de responder a estes alunos, bem

como as suas familias.

7.2.  Analise das entrevistas
As entrevistas foram dirigidas a cinco participantes, do Pré-escolar, 12, 22 e 32 ciclos do
Ensino Basico e Ensino Secundario. Apds transcricdo integral das entrevistas, o mais
fidedignamente possivel, procedeu-se ao tratamento e andlise do conteudo, resultante
do discurso dos respetivos participantes. “A andlise de conteudo trabalha com
mensagens/ comunicacdes e faz-se, maioritariamente, por analise categorial tematica”
(Moura et al., 2021, p.49).

A sumula de depoimentos das entrevistas encontra-se no apéndice 10.

Anidlise da entrevista com uma educadora do Pré-escolar

No que concerne a caracterizacdo, esta refere que tem 38 anos, é Educadora de Infancia
e leciona ha 5 anos, é detentora de mestrado e ndo possui qualquer formagdo em
Educacdo Especial. A Unica experiéncia com criancas com NE estd relacionada com o
trabalho em contexto de sala de aula.

A educadora refere que desconhecia a SA e que nunca trabalhou com alunos que
pudessem ser portadores da sindrome. Considera que, depois da formacao, identificaria
com facilidade uma crianca com SA e que, apesar das barreiras, hoje, ja se torna facil
integrar um aluno com estas caracteristicas, apesar das muitas barreiras existentes.
Quanto as dificuldades que estes alunos poderdo encontrar numa escola do ensino
regular, a educadora aponta o desconhecimento deste tipo de sindrome, por parte da
equipa educativa, e a adaptag¢do ao meio fisico, visto nem todas as escolas disporem dos

recursos necessarios. No entanto, também, existem facilitadores e a entrevistada
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aponta o facto destes alunos se sentirem incluidos no ambiente escolar e na sociedade,
a troca de conhecimentos entre estas criangas e a comunidade escolar, promovendo os
seus interesses e esbatendo as suas dificuldades na partilha de experiéncias. Neste
percurso, a familia desempenha um papel fundamental, pelo que deverdo cooperar com
a escola e com todos os intervenientes educativos destes alunos. A educadora considera
gue a sua maior dificuldade com estas criangas seria reconhecer as suas reais
necessidades, de forma a entender como trabalhar com elas (adaptagdo).

Relativamente a sensibilizacdo para as politicas de inclusdo, a educadora é de parecer
gue é positiva a inclusdo dos portadores de SA, que se deve promover o ensino
inclusivo, no qual todos os alunos sdo iguais, apesar das suas diferencas e necessidades.
Nestes casos, as estratégias passam por uma adaptacdo do curriculo e pelo apoio quer
em sala de aula, quer no espago exterior. No entanto, afirma que educadores e
professores ainda ndo estdo preparados para receber estes alunos nas suas turmas, por
falta de conhecimento relativamente a sindromes raras. Contudo, também afirma ja
haver uma maior predisposicdo para desenvolverem conhecimentos sobre estas
sindromes, por se preocuparem e procurarem o melhor para os alunos. Pensa que as
maiores dificuldades que encontraria no seu trabalho seria a nivel pedagdgico,
encontrar estratégias e recursos para promover o desenvolvimento destas criangas.
Considera, ainda, que uma crianga com estas caracteristicas seria um desafio e nao
considera que prejudicasse o processo de ensino e aprendizagem das outras criangas da
turma, visto que a interacdo e a participagdo entre os intervenientes promovem o
desenvolvimento de todos. A legislagdo em vigor desempenha um papel fundamental,
na medida em que promove a integragdo destas criangas nas escolas, promove a escola
inclusiva.

A educadora afirma que, na escola regular, os alunos portadores de SA, apesar das suas
limitacOes, vdo desenvolver competéncias ao nivel da formagao pessoal e social. Na sua
opinido, trabalho de pares ou em pequenos grupos sera importante para a promocdo da
aprendizagem e desenvolvimento. Nem todas as escolas estdao preparadas para receber
estes alunos, inclusive a escola onde trabalha, mas procuram que estes se sintam

integrados com os recursos que tém disponiveis.
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Anidlise da entrevista com uma educadora do 12 ciclo do Ensino Basico

Relativamente a caracterizacdo, a professora refere ter 42 anos, é licenciada e leciona ha
11 anos no 12 ciclo do Ensino Basico, ndo possuindo qualquer forma¢do em Educacdo
Especial. No entanto, ja trabalhou com alunos diagnosticados com hiperatividade, défice
de atenc¢do e sindrome polimalformativa.

Desconhecia a SA e acredita que nunca trabalhou com alunos portadores da sindrome.
Apds a Acao de Formacao, considera que conseguiria identificar um individuo com SA e
é de opinido de que um aluno com estas caracteristicas ndo se adaptaria com facilidade,
nem a curto prazo numa turma do ensino regular.

A docente refere que estes alunos poderdo encontrar algumas dificuldades numa escola
de ensino regular, tais como barreiras arquitetdnicas, falta de salas de aula amplas, que
permitam alguma liberdade de movimentos e diversidade de tarefas; falta de
acompanhamento permanente, ja que estes alunos necessitam de pessoas (auxiliares,
professores) conhecedoras desta sindrome; e turmas pouco reduzidas. Quanto aos
facilitadores, a docente reconhece que é positivo o contacto com outras criangas que
possam imitar. O envolvimento da familia no processo de ensino e aprendizagem é
muito importante, imprescindivel. Refere, quanto as dificuldades que encontraria no
trabalho com estes individuos, a pouca formagdo que possui relativamente a esta
sindrome, a falta de tempo para gerir conflitos com os pares, as dificuldades de
aprendizagem, os problemas de saude que surgissem, a componente emocional, a par
de um programa extenso para cumprir.

Quanto a sensibilizagdo para as politicas de inclusdo, a docente é peremptdria ao
afirmar que considera muito dificil a inclusdo dos alunos com SA, na medida em que
necessitam de muito tempo e é necessaria formagdo por parte dos intervenientes. A
docente ainda refere que estes alunos tém percegdes, interesses e tempos diferentes e
a extensdo dos programas ndo permite fazer um acompanhamento adequado, sem
prejudicar tanto estes alunos como os restantes da turma. A professora acrescenta que
os professores do ensino regular ndo estdo preparados para receber nas suas turmas
estes alunos, pois ndo ha formacdo/divulgacdo suficiente, relativamente a estas
sindromes e que também as outras criangas apresentam, muitas vezes, patologias e
problemas comportamentais, aos quais os professores também tém que dar resposta

diariamente. Assim, considera que sentiria muitas dificuldades no seu trabalho com
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estes alunos por falta de material motivante e adequado a aprendizagem, ndo conseguir
recorrer a linguagem gestual para facilitar a comunicacdo e pela dificuldade em gerir
situacbes de conflito entre pares e a possivel discriminagdo, principalmente em
trabalhos de grupo. Considera inevitdvel que os outros alunos saiam prejudicados no
processo de ensino e aprendizagem com um aluno com SA na turma. Despenderem de
tempo para resolver questdes comportamentais ou de saude, conversar com ele, tentar
perceber as suas necessidades, ajudar na sua integracdo/inclusdo na turma, pode ter
como consequéncia a alteracdo da planificacido de aula(s) e os programas e
provas/exames n3o contemplam essas situacdes. E de opinido que a legislacio é muito
“tedrica e burocratica”, quando os professores precisam mesmo é de formacao,
recursos materiais e humanos para fazer face a estas situagGes.

No entanto, a docente afirma que nem tudo é negativo e estes individuos poderao, nas
escolas e no convivio com os pares, desenvolver a linguagem, visto que se sentirdo
“obrigados” a fazerem-se compreender pelos outros, habituar-se-do as rotinas e
aprenderdo os conteudos para os quais estiverem capacitados. Para trabalhar com estes
alunos, as estratégias/métodos mais adequados poderdo passar por conhecer bem o
histérico familiar e de saude dos mesmos, para compreender melhor os seus
comportamentos, o didlogo constante com todos os intervenientes no processo
educativo e o dominio da linguagem gestual, para melhor interagir. Considera que as
escolas, tal como a escola onde leciona, ndo estdo preparadas, tanto no que diz respeito
aos meios fisicos, como humanos para receber e atender adequadamente estes alunos.
Estes alunos, para que tenham sucesso na escola, deverdo ter um acompanhamento
permanente, por pessoas que os aceitem, compreendam e saibam lidar com as suas

caracteristicas e fragilidades.

Anidlise da entrevista com uma educadora do 22 ciclo do Ensino Basico

No que diz respeito a caracterizacdo, a docente informa que tem 38 anos, leciona ha 8
anos no 22 ciclo do Ensino Basico, é detentora de mestrado. Ndo tem qualquer formacao
em Educacdo Especial, mas ja trabalhou com criancas com Sindrome de Down e HIVEP2.
A docente refere que ndo conhecia a SA e n3o lhe parece alguma vez ter trabalhado com
alunos portadores da sindrome. Considera que, depois da A¢do de Formagdo, adquiriu

mais ferramentas para identificar um individuo com a sindrome. Reconhece que um
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aluno com estas caracteristicas ndo se adapte com facilidade numa turma de ensino
regular, a menos que a escola possua 0 apoio necessdrio para a sua inclusao.

Quanto as barreiras de aprendizagem, a docente considera que estes alunos poderdo
encontrar, numa escola de ensino regular, dificuldades na compreensao da linguagem,
de comunicac¢do, mudancas de rotina e socializacdo com os pares. Como facilitadores de
aprendizagem, tem todos os intervenientes no processo educativo. O envolvimento da
familia é essencial e imprescindivel. Quanto as dificuldades que encontraria no trabalho,
a docente refere dificuldades de comunicacdo e a mudanca de rotinas, devido ao carater
pratico da disciplina que leciona.

Quanto a sensibilizacdo para as politicas de inclusdo, especificamente a inclusdo dos
alunos com SA, a docente considera de extrema importancia a inclusdo destes alunos,
quer para eles, quer para a turma que os recebe. No entanto, refere que os professores
do ensino regular ndo estdo preparados para receber nas suas turmas estes alunos e
que sentiria dificuldades no seu trabalho, pelas dificuldades de comunicacdo e mudanga
constante de rotina, como mencionado anteriormente. A docente menciona, ainda, que
se os alunos com SA tiverem o devido apoio individualizado na sala de aula, os restantes
alunos da turma sé poderdo sair beneficiados, pois poderdo aprender a lidar e respeitar
as diferengas. A legislagdo em vigor é pertinente para a inclusdo destes alunos nas
escolas do ensino regular.

Relativamente a inclusdo dos portadores de SA na escola e na sociedade, a docente
refere que, na escola, é necessario que se fomentem atividades, de forma a aprenderem
tarefas basicas que os tornem mais auténomos, atividades simples para que consigam
socializar nos intervalos e a manterem-se calmos e sentados durante o periodo de aulas.
Quanto as estratégias/métodos para trabalhar com alunos com SA, a docente afirma a
necessidade de incluir atividades com os pares, para desenvolvimento da comunicacgdo e
integracdo social. Este trabalho terd que ser multidisciplinar e de interapoio para que
surta efeito nestes individuos. E de opinido de que algumas escolas poderdo estar
preparadas para receber estes alunos, mas a maioria ndo, assim como a escola onde
leciona, pois considera haver um longo caminho a percorrer. Para que estes alunos
tenham sucesso na escola, é necessario haver mais conhecimento da sindrome por

parte de todos os intervenientes no processo educativo, aceitacdo e cuidado na
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abordagem. Também é relevante o cuidado com a linguagem, utilizando a linguagem

gestual, imagens e simbolos, de modo a facilitar a aprendizagem destes individuos.

Anidlise da entrevista com uma educadora do 32 ciclo do Ensino Basico

Relativamente a caracterizacdo, a docente refere ter 47 anos e 3 anos de servico
certificado, embora possua muitos mais de experiéncia. E licenciada e leciona no 32 ciclo
do Ensino Bdsico. Ndo possui qualquer formacdo em Educacdo Especial, mas ja
trabalhou com alunos com NE, nomeadamente dislexia, défice de atencdo e
hiperatividade.

A docente afirma desconhecer a SA e, apds participar na Acdao de Formacao, considera
possivel ja ter trabalhado com alunos com esta sindrome, mas diagnosticados com
outras. Considera, agora, identificar individuos com SA e é de opinido que alunos com
estas caracteristicas ndo se adaptam, nem sdo incluidos facilmente no ensino regular.
Considera que uma das barreiras/dificuldades que estes alunos poderdo encontrar, nas
escolas, serd o sentimento de tristeza por ndo conseguirem alcangar os objetivos sem
ajuda, e o maior facilitador serd, talvez, o convivio com outros alunos. Vé o
envolvimento da familia no processo de ensino e aprendizagem como sendo essencial e
considera que a sua maior dificuldade em trabalhar com alunos portadores desta
sindrome seria conciliar a atengao dispensada com eles e com os restantes alunos.
Quanto a sensibilizagdo para as politicas de inclusdao, a docente é de opinido de que a
inclusdao muito importante, mas é fundamental o acompanhamento de um profissional
de Educagdo Especial, pois refere que os professores do ensino regular ndo se
encontram preparados para trabalhar com estes alunos. Aponta, ainda, a dificuldade
que teria em dar o acompanhamento necessario, em contexto de sala de aula, a um
aluno com SA, pelo que considera que os restantes alunos poderiam ser prejudicados no
processo de ensino e aprendizagem, caso o aluno ndo estivesse devidamente
acompanhado por um profissional de Educag¢do Especial. Quanto a legislagdo em vigor, é
pertinente para a inclusdo destes alunos, na medida em que permite adaptar o
curriculo, permitindo que o aluno alcance os objetivos, por etapas, de acordo com as
suas capacidades.

A docente salienta que, nas escolas, estes individuos terdao a vantagem de conviver com

outros alunos, que poderdo ajuda-los na sua integracdo e, ao mesmo tempo, a realizar
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algumas tarefas. Os professores deverdo ter o cuidado de utilizar materiais coloridos,
muitas imagens e videos/filmes como estratégias/métodos ou técnicas adequadas para
a sua aprendizagem, procurando evitar atividades que envolvam a motricidade fina,
devido as dificuldades diagnosticadas. A musicoterapia e a psicomotricidade também
sdo importantes para estes individuos, para trabalhar a atencdo/concentracdo e a
coordenacdo motora, dreas onde demonstram fragilidades. Para que tenham sucesso na
escola, é necessario que os professores tenham conhecimento da sindrome, o
acompanhamento permanente de um professor de Educacdo Especial, bem como
equipamentos e materiais adequados as suas dificuldades. No entanto, considera que as
escolas ndo se encontram preparadas para receber adequadamente estes alunos,

incluindo a escola onde leciona.

Anidlise da entrevista com uma educadora do Ensino Secunddrio

No que diz respeito a caracterizacdo, esta informa-nos que tem 43 anos, é detentora de
mestrado, leciona ha 20 anos e é professora do Ensino Secundario. Ndo possui qualquer
formacdo em Educacgdo Especial e a Unica experiéncia de trabalho com alunos com
necessidades especificas esta relacionada com o trabalho em sala de aula, quando estes
frequentam a sua disciplina, integrados em turmas do ensino regular.

A docente refere que, ao longo do seu percurso profissional, nunca Ihe foi apresentada,
nem descrita a SA e que, de acordo com a descrigdo, nunca trabalhou com alunos
portadores desta patologia. No entanto, acrescenta que, apds a descricdo e
caracterizagdo feita na A¢ao de Formacgao, conseguiria identificar uma crianga com SA,
apesar de algumas caracteristicas e tragos se confundirem com outras sindromes.
Relativamente a adaptacdo e inclusdo destes alunos no ensino inclusivo, a docente
refere que, apesar de os principios da Educacdo Inclusiva incentivarem a integracdo de
criangas com necessidades especificas no seio das turmas do ensino regular, a inclusdo
dos portadores de SA sera sempre muito dificil.

Ao falarmos de barreiras e facilitadores de aprendizagem que estes alunos poderdo
encontrar nas escolas, a docente refere que algumas dificuldades serdo necessitarem de
tempo e disponibilidade que, muitas vezes, é inexistente, a par dos recursos fisicos e
humanos que escasseiam nas escolas. A docente elencou, como possiveis facilitadores

de aprendizagem, a adaptacdao de materiais, o ensino diferenciado, o apoio
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individualizado, um ambiente inclusivo, o desenvolvimento de atividades de vida
quotidiana e competéncias sociais e o envolvimento da familia. Este é fundamental, na
opinido da professora, para o desenvolvimento nas varias dimensdes de qualquer
crianga, revestindo-se de maior relevancia quando falamos de criangas com NE.
Considera que encontraria algumas dificuldades no trabalho com individuos portadores
da sindrome, principalmente no que concerne ao fator tempo, pois estes alunos
necessitam de tempo para a sua integracdo e o ritmo e exigéncia dos outros alunos,
numa sala de aula, ndo se compadece com as necessidades destas criancas, pelo que
considera que a sua tarefa seria muito dificil.

No que se refere a sensibilizacdo para as politicas de inclusdo dos alunos com SA, a
docente considera fundamental, para garantir que tenham acesso a uma educacdo de
qualidade, onde se promova o seu desenvolvimento social, emocional e cognitivo e,
desta forma, serem integrados na sociedade. No entanto, considera que, na pratica, os
professores do ensino regular ndo estdo preparados para receber estes alunos nas suas
turmas, pois ndo se encontram munidos das ferramentas necessarias para oferecerem
um suporte individualizado e adaptado as necessidades dos alunos com SA. Para além
disto, afirma que as turmas continuam a ser numerosas e heterogéneas para um
trabalho de qualidade com estes alunos. No seu caso, refere que ao trabalhar com estes
alunos, encontraria vdrias dificuldades, especificamente ao nivel da comunica¢do, do
comportamento e da aprendizagem. Para que o0s outros alunos ndo saissem
prejudicados e continuassem a usufruir do acompanhamento do professor da turma
com a mesma eficacia, no processo de ensino e aprendizagem, seria necessario articular
estratégias com base numa equipa de suporte bem estruturada. A docente refere,
ainda, que o Decreto-Lei, n2 54/2018, de 6 de julho, incita a integracdo destes alunos
nas escolas do ensino regular, contemplando a criacdo de Equipas Multidisciplinares de
Apoio a Educacdo Inclusiva e de Centros de Apoio a Aprendizagem, que devem estar
preparados para receber todos os alunos.

Relativamente a inclusdo dos individuos com SA na escola e na sociedade, a docente
afirma que estes poderdo adquirir varias competéncias, nomeadamente ao nivel da
interacdo social, autonomia, comunica¢do e alguns conceitos relativos as disciplinas
contempladas no curriculo. Na opinidao da docente, para trabalhar com estes alunos é

importante implementar estratégias que motivem o desenvolvimento de competéncias
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concretas e funcionais relevantes para a vida do aluno. Dever-se-a incluir, também, uma
abordagem multidisciplinar em consonancia com a adaptagdo do curriculo as
necessidades e capacidades individuais dos alunos. Deste modo, considera que, para os
individuos com SA terem sucesso na escola, é importante promover um ambiente
educacional inclusivo, adaptado e acolhedor que valorize a diversidade, permitindo,
desta forma, o seu desenvolvimento académico e social. No entanto, a docente afirma,
também, que a maioria das escolas ainda ndo estd totalmente preparada para incluir os
alunos portadores da SA, incluindo a escola onde leciona, devido, em grande parte, a
falta de conhecimento e capacitacdo dos profissionais da educacao relativamente a esta

sindrome.

7.3. Discussao de resultados
Pretendemos, agora, responder ao problema que nos propusemos investigar,
explorando o inquérito e, tendo como complemento, a informacdo qualitativa, através
das entrevistas realizadas.
Efetivamente “o que define um inquérito ndo é a possibilidade de quantificar a
informagdo obtida, mas sim a recolha de dados de forma a poder responder a um
determinado problema” (Carmo e Ferreira, 2008, cit. por Batista et al., 2021. p.16).
No que diz respeito as entrevistas, a analise de conteido é um processo que envolve
diferentes etapas: a pré-andlise, a explora¢do do material e o tratamento dos resultados
(interpretacdo e inferéncia). A etapa do tratamento dos resultados é de grande
relevancia, na medida em que diz respeito a forma como os resultados sdo tratados,
devendo estes serem significativos e validos, pelo que o investigador devera fazer uma
analise critica e reflexiva que o conduzira as interpretacées e inferéncias (Moura et al.,
2021).
Assim, tendo como ponto de partida a questdo de base desta investigacdao, bem como
os objetivos estabelecidos, consubstanciamos a investigacdo, através da analise de
conteudo das entrevistas e dos resultados dos inquéritos, aplicados aos intervenientes
neste estudo. Partindo das referéncias tedricas que serviram de base ao estudo empirico
e indo ao encontro dos objetivos que estabelecemos, impde-se, agora, a discussdo dos

resultados que integram os dados obtidos através dos instrumentos utilizados.
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Neste sentido, foram considerados os seguintes pontos: caracterizacdo pessoal e
profissional dos intervenientes; causas, caracteristicas e implicacdes da SA; barreiras e
facilitadores de aprendizagem dos alunos com SA; sensibilizacdo para as politicas de
inclusdo; e competéncias/estratégias para a inclusdo dos individuos portadores da
patologia.

Este estudo indagou professores sobre a problematica da SA e de que forma é possivel a
inclusdo e o processo de ensino e aprendizagem de individuos portadores da patologia
no ensino regular, bem como a questdao dos professores estarem ou ndo preparados
para a intervencdo junto destes alunos. Na analise efetuada as entrevistas, come¢camos
por verificar a caracterizacdo dos cinco entrevistados, destacando que, quanto ao
género, todos os participantes sdo do género feminino, a média de idades situa-se
aproximadamente nos 42 anos, quatro professoras e uma educadora, ndo apresentam
qualgquer formagdo em Educacdo Especial, mas todos mencionaram que trabalham ou ja
trabalharam com alunos com NE; ja na analise realizada aos inquéritos, verificamos que
a amostra é constituida por vinte individuos, dezoito do género feminino e dois do
género masculino, a média de idades, também, é de aproximadamente 42 anos, a
maioria dos inquiridos (75%) é professor/a, so trés (15%) dos professores inquiridos
afirmam ter formagdo em Educacgdo Especial, mas catorze (70%) referem ter experiéncia
de trabalho com alunos com NE.

Procurando fundamentar o primeiro objetivo do nosso estudo, analisar o conhecimento
dos participantes no estudo sobre as caracteristicas e estratégias de interven¢do nos
alunos com SA, e confirmando a revisdo da literatura, apresentada na primeira parte
deste trabalho, e através da Acdao de Formagdo realizada, a totalidade dos inquiridos
referem desconhecer a SA e todos descartam a possibilidade de alguma vez terem
trabalhado com alunos portadores da patologia. Apds a apresentacdo da Agdo de
Formacdo, todos os intervenientes referem ser possivel identificar um aluno com SA,
apesar de alguns tracos e caracteristicas se confundirem com outras sindromes, tal
como haviamos referido no enquadramento tedrico, pois a falta de controlo motor e de
coordenacdo de movimentos, hiperatividade, défice de atencdo e disturbios da
linguagem sdo caracteristicas comuns a outras patologias, nomeadamente ao autismo

(Maris & Trott, 2011).
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Quando questionados sobre a possibilidade dos alunos com estas caracteristicas se
adaptarem e serem incluidos, numa turma regular, facilmente, observamos que as
respostas ndo sdo consensuais. Enquanto as docentes dos 192, 22 e 32 ciclos do Ensino
Basico e do Ensino Secundario consideram dificil ou muito dificil, o que vai ao encontro
dos resultados obtidos nos inquéritos, pois s6 35% da amostra de conveniéncia
considera a sala de aula regular o contexto mais favoravel a aprendizagem dos alunos, ja
a educadora do Pré-Escolar refere ser, hoje, mais fdacil a inclusdo destes alunos. Apesar
de considerarem haver beneficios, na inclusdo, quer para os alunos portadores da SA,
guer para os outros alunos, numa perspetiva de aceitacdo das diferencas, as
entrevistadas consideram ser muito dificil a execucdo dos principios dos direitos,
deveres e valores, pois, a par destes, estad a dificuldade em encontrar estratégias para
lidar com todos os alunos em conjunto, de forma que a aquisicdo e concretiza¢cdo das
aprendizagens essenciais sejam uma realidade. Também na andlise dos inquéritos,
verificamos que a maioria da amostra de conveniéncia (95%) concorda ou concorda
plenamente que a inclusdo de alunos com SA nas turmas regulares favorece a
compreensdo e a aceitacdo das diferencas por parte dos restantes alunos. Ainda
relativamente as estratégias, as entrevistadas referem que as mais adequadas terdo que
passar por uma abordagem multidisciplinar, didlogo entre todos os intervenientes no
processo educativo, adaptagao do curriculo as necessidades individuais dos alunos, onde
as rotinas sejam claras. A implementacdao deve motivar o desenvolvimento de
competéncias concretas e funcionais que possam contribuir para a autonomia e
independéncia destes individuos. Isto passa muito por promover atividades com os
pares (ajuda mutua) ou pequenos grupos para desenvolvimento da comunicagdo e
integracdo social, indo, mais uma vez, ao encontro dos resultados verificados nos
inquéritos, pois 80% da amostra de conveniéncia é de opinido que a interagdo entre
pares, no contexto de sala de aula, favorece as aprendizagens dos alunos com SA. Como
referimos na revisdo da literatura do presente trabalho e confirmamos nas entrevistas
realizadas, uma das estratégias mais pertinentes dada as escolas para a inclusdo, destes
alunos, passa pela “flexibilidade curricular”, referida no Decreto-Lei n2 55/2018, de 6 de
julho, pois “o principio fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os alunos
aprenderem juntos, sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das

diferengas que apresentem” (Declaragdo de Salamanca, 1994, p.11).
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Deste modo, inferimos que, pese embora o facto da amostra de conveniéncia assumir,
maioritariamente, que a troca de experiéncias e a interacdo entre pares possa ser
benéfica para todos os alunos, na medida em que favorece a compreensao e aceitagao
das diferencas, ndo considera que a sala de aula regular seja o contexto mais favoravel a
aprendizagem dos alunos com SA, bem como s6 metade dos inquiridos (50%) considera
gue a inclusdao destes alunos pode contribuir para a aprendizagem dos outros alunos.
Indo ao encontro do segundo objetivo delineado, identificar as barreiras e facilitadores a
inclusdo dos alunos com SA face ao processo ensino e aprendizagem e verificar em que
medida a inclusdo destes alunos nas turmas do ensino regular é problematica, podemos
perceber a opinido dos intervenientes na entrevista e no inquérito, relativamente a
questdo da inclusdo dos alunos portadores de SA face ao processo de ensino e
aprendizagem.

Quando questionados sobre as principais barreiras que os alunos com SA poderao
encontrar numa escola de ensino regular, as respostas sdo diversas, tais como o
desconhecimento da sindrome, falta de recursos e profissionais conhecedores das
necessidades destes individuos, falta de tempo e disponibilidade dos docentes para um
trabalho compativel com as suas dificuldades/necessidades, falta de recursos fisicos e
humanos, barreiras fisicas e arquitetdnicas, turmas pouco reduzidas. Apontam, ainda,
dificuldades de comunicagao e socializagdo com os pares, bem como as mudangas de
rotina. Como referido na revisdo da literatura, na inclusdo dos individuos com SA,
verificamos que estes necessitam de rotinas e que as mudangas de rotina poderdo
conduzir a estados de ansiedade e a comportamentos agressivos.

Ao questionarmos as entrevistadas sobre os facilitadores de aprendizagem para alunos
com SA numa escola do ensino regular, as docentes sdo unanimes em afirmar que a
inclusdo lhes permite aprendizagens com a comunidade escolar, esbatendo algumas
dificuldades na partilha de experiéncias, ou seja, consideram o contacto com outros
alunos e demais profissionais da educag¢do positivo, pois o ambiente inclusivo, através
da criacdo de um ambiente de sala de aula que promova a aceitacdo e a colaboragao
entre os colegas da turma, permite a estes alunos sentirem-se parte da turma e da
comunidade escolar, podendo, desta forma, adquirirem algumas aprendizagens. Ainda
relativamente a este ponto, a docente do Ensino Secundario acrescenta que a adaptagao

de materiais de aprendizagem, nomeadamente, recursos visuais, pelos disturbios de
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linguagem associados a sindrome, materiais manipulativos e tecnologia; o ensino
diferenciado, de acordo com o estilo de aprendizagem e ritmo individual, o apoio
individualizado, com suporte de um profissional de apoio educativo para auxiliar o aluno
durante o processo de aprendizagem e para proporcionar uma integragdo mais préoxima
com o professor da turma; o desenvolvimento de atividades da vida quotidiana e
competéncias sociais, onde deverado ser incorporadas atividades praticas que promovam
a sua independéncia e integracdo social, sdo um conjunto de facilitadores de
aprendizagem para estes individuos com caracteristicas especificas.

Todas as intervenientes na entrevista, bem como 100% da amostra de conveniéncia,
consideram o envolvimento da familia muito importante, fundamental para o
crescimento das criancas em geral e, ainda, se reveste de maior relevancia no caso de
criangas com NE, pois ndo é possivel um trabalho isolado, os professores precisam, tanto
como de profissionais especializados, da familia presente. As docentes afirmam ser de
extrema importancia uma comunicagdo e uma parceria constantes entre a escola e a
familia. Consideram o envolvimento da familia crucial, pelo que esta devera ter uma
participacdo ativa na aprendizagem dos seus educandos, reunindo com os docentes,
sempre que necessario, bem como articulando atividades, para obtencdo de melhores
resultados e minimizagdo de problemas. Esta proximidade permitird, segundo as
professoras entrevistadas, perceber as necessidades dos alunos, tornando a adaptagao
destes ao professor e deste a crianga mais rdpida, uma das dificuldades que a educadora
mencionou que possivelmente encontraria no trabalho com criangas com esta patologia.
Deste modo, sdo os pais/Encarregados de Educagdo que estdo incumbidos da
responsabilidade dos filhos e cabe-lhes promover a articulagdo entre a familia e a
escola, acompanhar a vida escolar dos seus educandos, cooperar com os professores no
desempenho da sua missdo pedagdgica, bem como no processo de ensino e
aprendizagem, comparecer na escola quando convocados, mas também por iniciativa
propria. Como referimos na revisdo da literatura, a intervencdo com estes alunos devera
basear-se na cooperacdo entre todos os intervenientes no processo educativo (familia,
professores, auxiliares de educacdo, médicos, terapeutas..), como referido na
Declaragdo de Salamanca, “a educa¢do das criancas com NEE é uma tarefa

compartilhada por pais e profissionais” (Declarac¢do de Salamanca, 1994, p.23).
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As docentes do 19 ciclo do Ensino Basico ao Ensino Secundario focam-se, relativamente
as dificuldades que consideram que encontrariam no trabalho com estes alunos, na
formacdo insuficiente, relativa a sindrome, e sugerem que deveria ser facultado o
acesso a formacgado nesta drea, ndo sé no que diz respeito a esta sindrome, mas também
a outras, de forma a ficarem melhor capacitados para promoverem a inclusdo em
contexto escolar, pois ndo consideram estar preparados para receber, nas suas turmas,
estes alunos. A andlise dos inquéritos também permite concluir que dez dos inquiridos
(50%) concorda que teriam dificuldades, em contexto de sala de aula, com alunos com
SA, e sete dos inquiridos manifestam ndo ter opinido. As entrevistadas acrescentam,
ainda, a importancia de criar empatia com estes alunos, de forma a favorecer o
trabalho, ja que o ritmo deles ndo é igual ao dos restantes alunos da turma, motivo pelo
qual referem que é importante estarem mais capacitadas para o grande desafio da
inclusdo, que exige um trabalho diferenciado, metodologias e ferramentas diferentes
que permitam aos alunos uma efetiva inclusdo. Também na revisdo da literatura nos
focamos neste aspeto tdo importante da capacitacdo dos professores para atender as
NE destes alunos, pelo que “devem ser disponibilizados recursos para garantir a
formacdo dos professores do ensino regular que atendem alunos com NE” (Declaracao
de Salamanca, 1994, p.42), de forma a facilitar a tarefa do professor.

Neste ponto, o desconhecimento de determinadas problematicas, a falta de formagao e
capacitacdao dos professores surgem como barreiras implacaveis, visto que, muitas
vezes, levam a ndo aceitagdo e comprometimento dos professores relativamente a estes
alunos. Diante da diversidade, a tarefa do professor de turma torna-se muito dificil, pois
a exigéncia de todos os outros alunos, na sala de aula, muitas vezes, ndo se compadece
com as necessidades destes colegas, pelo que o professor também se sente frustrado,
impotente para responder a estas necessidades especificas.

Procurando clarificar o terceiro objetivo delineado, as entrevistadas foram questionadas
relativamente a promocdo da inclusdo escolar de alunos com SA, de acordo com o
Decreto-Lei n? 54/2018, de 6 de julho. Assim, quando interrogadas sobre a concecdo
gue tinham relativamente a inclusdo dos alunos com SA, as respostas divergiram.

A docente do 129 ciclo refere ser muito dificil, na medida em que estes alunos necessitam
de tempo para se adaptarem, pois tém percecdes e interesses diferentes; ja a docente

do 22 ciclo refere que a inclusdo destes alunos é de extrema importancia, mas dificil,
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pois as escolas possuem poucas condi¢cdes para o seu bem-estar; a docente do 32 ciclo,
considera importante a inclusdo destes alunos, desde que devidamente acompanhados
por um profissional de Educacdo Especial; a educadora do Pré-Escolar e a docente do
Ensino Secundario focam-se mais no facto de ser fundamental a inclusdo destes alunos
para garantir que tenham acesso a uma educacdo de qualidade e que, através de
curriculos alternativos, que vao ao encontro das necessidades destes alunos, se
promova o seu desenvolvimento social, emocional e cognitivo, de forma a sentirem-se
integrados na escola e na sociedade. 95% da amostra de conveniéncia, também,
manifesta a importancia de aprendizagem dos alunos com SA exigir o acompanhamento
permanente de um professor de Educacdo Especial em contexto de sala de aula;
100%dos inquiridos referem que este acompanhamento permite-lhes adquirir mais
autonomia e autoestima; e, também, 100% afirmam que as atividades ludicas
promovidas, na escola, fomentam a aprendizagem, bem como a integracdo destes
alunos na comunidade escolar.

Desta forma, permite-nos perceber que os intervenientes neste estudo sdo de opinido
gue os alunos com SA poderdo adquirir mais autonomia e autoestima no convivio com
outros alunos, com a ajuda de atividades que Ihes permita uma maior integracdo, mas
com uma equipa multidisciplinar que atue em conjunto com os docentes e diretores.
Sem duvida que a inclusdo dos alunos com SA é um direito fundamental e essencial para
promover a equidade, o respeito a diversidade e a construgdo de uma sociedade mais
inclusiva e justa, de acordo com o Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho.

Ao longo desta investigac¢do, foi notério que as docentes entrevistadas acreditam nao
estar preparadas para intervirem com alunos portadores de SA e 70% da amostra, que
respondeu ao inquérito, afirma que o professor ndo se encontra preparado para
recorrer a materiais didaticos diversificados e especificos para trabalhar com alunos com
a patologia, embora refiram que, cada vez mais, haja predisposicdo para a aquisicdo de
conhecimentos sobre sindromes raras, para melhor poderem atender as necessidades
dos alunos. No entanto, ainda falta muita formacdo especifica nesta area. Afirmam,
ainda, que, na pratica, ndo se encontram munidas das ferramentas necessarias para
oferecer um suporte individualizado, adaptado as necessidades de cada aluno com SA e
também ndo usufruem do melhor enquadramento, uma vez que as turmas, mesmo que

se aplique a medida de redugdo, continuam a ser numerosas e muito heterogéneas.
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Quando interrogadas sobre as dificuldades pedagdgicas que consideram que teriam se
tivessem um aluno com SA numa das suas turmas, as docentes referem que os maiores
desafios seriam ao nivel da comunica¢do, do comportamento, da aprendizagem, na
gestdo de situacdes de conflito com os pares/discrimina¢do, no acompanhamento em
sala de aula, na mudanca de rotinas e em encontrar estratégias e recursos para
promover o seu desenvolvimento.

Analisando, ainda, este ponto e indo ao encontro dos estudos realizados na revisdo da
literatura, inferimos que as docentes se focam bastante nas dificuldades de
comunicacdo, ja que a linguagem verbal ndo se desenvolve, mesmo nos sujeitos com
mais alto grau de desenvolvimento, enquanto a linguagem nao verbal varia muito, de
acordo com o desenvolvimento dos individuos, pelo que o uso de Sistemas
Aumentativos e Alternativos da Comunicag¢do (SAAC) sdo uma solucdo para colmatar as
dificuldades (Brun & Artigas, 2005). Para as docentes, torna-se dificil a transmissdo de
informacdo de forma eficaz perante esta caracteristica. Ao nivel do comportamento,
estes alunos podem apresentar comportamentos desafiadores, como agitacdo,
impulsividade e dificuldade de concentragao, como registado no enquadramento tedrico
(Brun & Artigas, 2005), o que pode afetar a dinamica da sala de aula e exigir estratégias
adicionais de gestdo de comportamentos. Ao nivel da aprendizagem, as dificuldades
também podem ser severas, pois a SA estd associada a um atraso mental profundo, pelo
que estes alunos também se caracterizam por apresentarem dificuldades ao nivel da
leitura, escrita e calculo.

As docentes ndo sdo consensuais quanto ao processo de ensino e aprendizagem.
Enquanto uma docente é de opinidao que os outros alunos saem prejudicados com a
presenca de alunos com SA nas turmas regulares, as restantes consideram positivo,
desde que estes sejam devidamente acompanhados por um professor de Educacdo
Especial, permitindo aos restantes alunos usufruir do acompanhamento do professor da
turma, com a mesma eficacia. As docentes referem, ainda, que os outros alunos da
turma sé tém a ganhar, pois poderdo aprender a lidar com as diferencas. A interacdo e a
participacao, entre pares, promovem o desenvolvimento de todos, opinido partilhada,
também, pela amostra de conveniéncia interveniente no inquérito.

No que diz respeito a pertinéncia da legislagdo em vigor para a inclusdo destes alunos

em escolas publicas ou privadas do regime regular, exceto a docente do 12 ciclo que
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afirma considerar a legislagdo muito tedrica e burocratica, ndo condizente com a
realidade das escolas, as outras consideram a legislacdo pertinente e fundamental para
a integracdo dos alunos com SA nas escolas, admitem que o Decreto-Lei n2 54/2018, de
6 de julho, incita a inclusdo de alunos com SA e outras NE e contempla a criagdo de
Equipas Multidisciplinares de Apoio a Educacdo Inclusiva, bem como a organizacao de
Centros de Apoio a Aprendizagem, que devem estar preparados para responder as
caracteristicas de todos os alunos, inclusive os portadores de SA.

Atendendo as respostas dadas pela a amostra de conveniéncia inquirida/entrevistada,
podemos concluir que esta, na sua maioria, considera a inclusdo um direito e que todos
os alunos devem ser acolhidos e atendidos de acordo com as necessidades de cada um.
Indo ao encontro do quarto objetivo da nossa investigacdo, avaliar a existéncia de
recursos fisicos e humanos para a inclusdo escolar de alunos com SA, as entrevistadas
foram questionadas sobre o facto de as escolas estarem ou ndo preparadas para receber
e atender adequadamente os alunos portadores da sindrome. As docentes sdo
unanimes ao responderem que a maioria das escolas ndo se encontram totalmente
preparadas para receber estes alunos, apontando ndo existirem meios materiais e
humanos suficientes para lidar com a problematica em questdo e acrescentam, ainda,
que ha um longo caminho a percorrer, opinido partilhada por 75% dos participantes no
inquérito que discordam que as escolas se encontrem preparadas com materiais e
recursos educativos e 80% discordam que a organizagdo dos espagos e dos
equipamentos, nas escolas, se encontrem de forma a receber alunos portadores da SA.
As entrevistadas apontam, ainda, a falta de conhecimento e capacitagdo dos
profissionais da educagdo para lidar com as particularidades desta sindrome. E
fundamental que as escolas invistam na capacitacdo dos seus profissionais, em
adaptacgdes curriculares e estruturais, bem como parcerias com profissionais de saude e
da Educacado Especial, para garantir o pleno desenvolvimento e inclusdao desses alunos
(organizacdo de equipas multidisciplinares).

Destacamos, ainda, que quando interrogadas se a escola onde lecionam estd munida de
recursos humanos e materiais suficientes para receber alunos com SA, sdo, mais uma
vez, unanimes em responder que nao.

Apds a analise do conteudo das entrevistas realizadas, destacamos haver uma percegao

mais positiva face a eficdcia da “inclusdao” de alunos com SA da parte da Educadora do
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Pré-Escolar e da docente do Ensino Secundario. Estas demonstraram conhecimento da
legislacdo em vigor e procuram, na inclusdo, uma escola para todos, percebendo o
guanto é importante dar as mesmas oportunidades aos alunos com NE.

Por outro lado, as docentes dos 12, 22 e 32 ciclos do Ensino Basico acreditam ndo estar
realmente preparadas para intervir junto de alunos portadores de SA e remetem a
tematica da “inclusdao” para os professores de Educacdao Especial e restante equipa
multidisciplinar, retirando, a si mesmas, a responsabilidade do sucesso/insucesso
escolar destes alunos. Estas insistem, em geral, no desconhecimento da patologia, na
falta de formacdo e capacitacdo dos professores relativamente a sindromes raras e
outras patologias, na falta de tempo para apoiar estes alunos a par dos outros que
também necessitam de tempo para atingir as competéncias essenciais e na escassez de
recursos humanos e materiais para lidar com a SA. Referem, ainda, a importancia de
uma equipa multidisciplinar permanente, para intervir mais tempo com estes alunos e
destacam, também, a importancia do apoio prestado pela professora de Educacdo
Especial a estes alunos, apoio imprescindivel.

Também a amostra de conveniéncia, na sua maioria, mostra reconhecer a importancia
da inclusdo destes alunos nas turmas regulares, fator de enriquecimento para todos os
alunos. No entanto, ainda ha professores/educadores que se focam nas dificuldades e
nos aspetos menos positivos, apontando, principalmente a falta de capacitagdo para
trabalhar com alunos com esta patologia.

Posto isto, e procurando elucidar a questdo em estudo a que nos propusemos,
concluimos, em consonancia com o exposto pela investigacdo e apresentado no nosso
trabalho, que os professores das escolas inclusivas ndo se sentem preparados para a
intervengdo junto de alunos com SA, bem como de outras sindromes raras. No entanto e
apesar das dificuldades, os intervenientes neste estudo, sdo de opinido que, garantir o
sucesso dos alunos com SA, na escola, é fundamental. Os docentes tém o dever de
promover um ambiente educacional inclusivo, adaptado e acolhedor, que valorize a
diversidade e ofereca o suporte necessario ao desenvolvimento académico e social
destes individuos, de acordo com o exposto no Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho.
Para estes alunos, deve ser desenhado um curriculo adaptado individualmente, as

estratégias deverdo ser diferenciadas, motivadoras e praticas, implementadas também
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com o recurso as tecnologias. Devem ser, sobretudo, trabalhadas competéncias
socioemocionais e de autonomia para uma melhor inclusdo na escola e na sociedade.

A escola inclusiva, dos dias de hoje, para que ndo fique apenas nas inten¢des, mas passe
para a pratica, é muito exigente, em termos de estratégias e recursos humanos, e ainda
esta muito distante de uma plena implementagao.

Urge, portanto, trabalhar mais na formacao de professores, de forma a capacita-los para
trabalhar com estes individuos, proporcionando, a todos os alunos, um melhor
ambiente de aprendizagem, em contexto de sala de aula, bem como uma mudanca de
atitudes dos docentes. E importante que, no futuro, educadores/professores e demais
profissionais da educacdo realizem, pelo menos, uma formacdo anual, que passe pela
tematica da “inclusdo”, de forma a colmatar ou minimizar as dificuldades sentidas.
Consideramos, depois da reflexdo aos resultados desta investigacdo, que, pelo facto da
amostra ser pequena, seria importante alargar este estudo a outros profissionais e ndo
centra-la apenas nos profissionais da educa¢do. Uma amostra mais abrangente poderia
permitir uma andlise mais aprofundada da sindrome e, consequentemente,
proporcionar uma melhor qualidade de vida a estes individuos.

Também seria interessante uma investigacdo que abordasse o desempenho destes
alunos em regime de verdadeira inclusdo, comparativamente com a dos alunos que tém

pouco contacto com as turmas regulares.
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Reflexao Final

Com a legislagao em vigor, a Educagdo Inclusiva sofreu transformagdes fundamentais e
evolutivas no processo de inclusdao dos alunos com NE nas escolas. Por isso, é urgente
gue professores e demais profissionais da educacdo, bem como as escolas, estejam
preparados para receber “todos” os alunos, independentemente das suas limitacdes. E
urgente insistir numa mudancga de mentalidades, atitudes e praticas, para que a inclusdo
seja plena. A inclusdo é muito mais que a simples partilha do mesmo espaco e cabe-nos,
por meio da educacdo, “enfrentar todas as formas de exclusdo e marginalizacdo, bem
como disparidades e desigualdades no acesso, na participacdo e nos resultados de
aprendizagem” (Declara¢do de Incheon, 2015, p. 2).

Neste trabalho, procuramos abordar a problematica da inclusdo de individuos
portadores da SA, a luz do Decreto-Lei n2 54/2018, de 6 de julho, e constatar a percegdo
dos professores/educadores face a sua inclusdo na escola e nas suas classes, bem como
avaliar os recursos fisicos e humanos das escolas para receber estes alunos. Tendo a
escola a responsabilidade de incluir e oferecer qualidade no ensino e igual oportunidade
aos seus alunos, requer que possua praticas pedagdgicas diferenciadas, assegurando, a
todos os alunos portadores da sindrome, o acesso a educagdo de qualidade e
possibilidade de desenvolvimento, pese embora as muitas limitagdes diagnosticadas.
Apds revisdo da literatura, percebemos tratar-se de uma sindrome rara e pouco
conhecida, pelo que se tornou fundamental dar-lhe alguma visibilidade na area
educacional, constatar as possibilidades de aprendizagem destes individuos e como
ocorre o processo de inclusdo nas escolas, ambiente propicio para que estes alunos
sejam estimulados e capacitados para viver em sociedade.

No processo de pesquisa e consulta bibliografica, constatamos que sdo alguns os
registos clinicos relevantes acerca da tematica, ao contrdrio no que concerne a
problematica sindrome/educacéo, tornando esta investigacdo mais aliciante.

Ao enveredarmos por este estudo, optamos por uma metodologia mista, conjugando os
paradigmas quantitativo e qualitativo. Esta metodologia torna-se “util quando o
investigador pretende obter informagdo qualitativa que sirva, por exemplo, como
complemento ou elemento indicador do contexto da informag¢do quantitativa obtida”
(Hill, 2014, p. 139, cit. por Batista et al., 2021, p. 18). A triangula¢do dos dados obtidos a

partir de diferentes métodos aumenta a validade e a fiabilidade dos resultados,
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proporcionando uma conce¢dao mais holistica da pesquisa. Deste modo, optou-se por
realizar uma Ac¢do de Formacdo, na qual o tema foi explicitado, salientando as
dificuldades inerentes aos alunos portadores da SA e a sua relagdo com os pares, em
contexto de sala de aula e ambiente escolar em geral. Posto isto, aos profissionais da
educacao foi solicitado que se manifestassem relativamente a problematica e as suas
percecdes (barreiras e facilitadores) para lidar com estes individuos, através de um
inquérito por questionario e uma entrevista semiestruturada. Os intervenientes neste
estudo mostraram desconhecer a SA e ndo estar preparados para intervir junto de
alunos portadores da patologia. Referem ndo ter formagao, nem capacitacdo para lidar
com estes alunos que necessitam de tempo, disponibilidade e praticas pedagdgicas
individualizadas, adaptadas as suas necessidades, a par dos recursos fisicos e humanos
gue escasseiam nas escolas, das barreiras fisicas e arquitetdnicas existentes, turmas
pouco reduzidas, dificuldades de comunicagdo, comportamento e socializagdo com os
pares, entre outras.

Durante o estudo, foi possivel verificar algumas vulnerabilidades na aplicacdo do
decreto supracitado, na medida em que, apesar dos educadores/professores se
mostrarem recetivos a “inclusdo” e a considerarem fundamental para garantir que
“todos” tenham acesso a uma educagdo de qualidade, onde se promova o seu
desenvolvimento cognitivo, social e emocional e, desta forma, serem integrados na
sociedade, remetem a questdo do ensino e aprendizagem para os professores de
Educagdo Especial e restante equipa multidisciplinar. Embora a maioria dos
intervenientes ndo considere a sala de aula o contexto mais favordvel a aprendizagem
dos alunos portadores da SA, sdo unanimes no que respeita ao facto da inclusdo destes
alunos favorecer a compreensdo e a aceitacdo das diferencas por parte dos restantes
alunos. Assim, foram sugeridas algumas praticas pedagdgicas com o intuito de facilitar o
desenvolvimento e a inclusdao destes alunos, bem como tratamentos e terapias que
podem favorecer esta inclusdo na escola e em contexto de sala de aula, facilitando,
também, o trabalho do educador/professor, que embora dificil, ndo é impossivel. E
imprescindivel que haja uma intervencdo bem definida, na qual se imp&e um trabalho
colaborativo e articulado entre todos os intervenientes (comunidade educativa, técnicos
e familia) no processo educativo destes individuos. E crucial que todos os intervenientes

na vida escolar dos portadores da SA continuem a mudar as suas metodologias para que
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se possam atingir resultados positivos e incrementem a¢bes que promovam, através de
praticas pedagodgicas, o crescimento destes alunos, trabalhando a sua autonomia e
interacdo, estimulando o seu progresso, de forma a adquirir competéncias essenciais ao
seu dia a dia e a melhor socializagdo. Através da inclusdo, estes alunos poderao atingir o
maximo das suas potencialidades, tendo como referéncia os outros colegas,
nomeadamente ao nivel da autonomia que lhe dard suporte para a convivéncia social.
Cabe, assim, a instituicdo escolar preparar-se para receber e promover uma efetiva
inclusdo a estes alunos, proporcionando recursos materiais e equipamentos para as
salas de aula, bem como recursos humanos que possam dar uma resposta educativa as
suas necessidades, eliminando barreiras que lhes permitam uma plena participagao no
processo de ensino e aprendizagem.

Concluido o estudo, é nosso propdsito que este possa constituir um contributo valido
quer para os portadores da sindrome, quer para os profissionais da educagdo que
tenham que lidar com alunos com a referida patologia ou, mesmo, outras sindromes
raras que tanto preocupam a comunidade escolar, perspetivando uma maior

recetividade por parte de todos os intervenientes.
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APENDICE 1 - Requerimento de Autorizagdo

Pedido de autorizagao ao Diretor [

Exmo. Senhor Diretor,

Eu, Silvia Teresa Tovim Rangel Garrido, venho por este meio solicitar a autorizagao
de V. Exa. para realizar uma agao de formagao direcionada a professores/educadoras
.|
Il o 3mbito do Projeto Final de Mestrado em Educagdo Especial, Dominio
Cognitivo e Motor, desenvolvido sob a orientagdo da Professora Doutora Sénia Costa,

da Escola Superior de Educagéo de Coimbra, do Instituto Politécnico de Coimbra.

Esta agdo intitulada “Sindrome de Angelman: estudo de casos”, tem como
principais objetivos reforgar e sensibilizar para as politicas de inclusdo de modo a
favorecer a implementagdo de praticas educativas, no ambito do Decreto-Lei
n°54/2018, de 6 de julho; identificar competéncias/estratégias para a inclusdo de

individuos portadores desta sindrome na escola e na sociedade.

A recolha de dados sera realizada através da utilizagdo dos métodos de
investigagao quantitativo e qualitativo, pelo que sera necessario realizar entrevistas e

aplicar questionarios aos professores/educadoras.

Em todas as fases da investigagdo, assumo o compromisso de garantir a
confidencialidade e anonimato relativamente aos dados dos participantes do estudo,

bem como da instituigcao.
Pede deferimento,

O diretor

A mestranda

Silvia Tovim
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APENDICE 2 - Ficha da Acdo de Formagdo

. REPUBLICA n

PORTUGUESA Escola Superior

EDUCACAO

de Educacéo

FICHA DA AGCAO

DESIGNAGAO DA AGAO: |

Sindrome de Angelman: estudo de casos |

Ne DE REGISTO: [

MODALIDADE: [

| PessoaL: DURACAO:

AREA DE FORMAGAO: |

Educacdo Especial |

DESTINATARIOS:

Educadores de Infancia, Professores dos Ensinos Basico e Secundario e outros potenciais interessados que
pretendam desenvolver competéncias nesta area de formagao.

RELEVA: [

RAZOES:

A Declaracdo de Salamanca (1994) ja realgou a necessidade das instituicdes incluirem todas as criangas com
dificuldades de aprendizagem, de aceitarem as suas diferencas, de proporcionarem o apoio necessario e serem
locais capazes de responder as suas necessidades individuais. Teve, portanto, como objetivo promover a
“Educacdo para Todos”, contemplando as mudangas fundamentais de politicas necessarias para desenvolver a
abordagem da educagao inclusiva, responsabilizando, principalmente, as Escolas.

A inclusdo de alunos com dificuldades de aprendizagem na escola regular, ndo sendo uma quest3o pacifica,
é, com certeza, um desafio cada vez mais presente no contexto educacional. Desta forma, as escolas,
professores e restante comunidade escolar deparam-se com a necessidade de lhes oferecer, multiplas
respostas e dar as mesmas oportunidades de progresso e sucesso académico e social que aos restantes alunos.

No entanto, sentem-se, muitas vezes, impotentes por ndo saberem como responder adequadamente a estes
alunos que integram, atualmente, as turmas do ensino regular. E um grande desafio que se coloca as escolas,
aos professores e aos demais profissionais que atuam na area de educagao, pois cada aluno é um caso e cada
caso com as suas especificidades educativas e necessidades individuais. Promover a inclusdo das criangas com
dificuldades de aprendizagem nas escolas e na sociedade, mais do que uma necessidade, tem-se revelado uma
forma de garantir a equidade de acesso e sucesso escolar e social de todos os cidadaos.

Esta acdo de formacdo pretende desenvolver competéncias para melhor integrar criangas com Sindrome de
Angelman. Primeiro, pretende-se dar a conhecer a problematica que esta sindrome encerra, ainda pouco
conhecida em Portugal e, muitas vezes, confundida com outras sindromes, pois suspeita-se que havera muitos
mais casos de individuos, no pais, portadores da SA, mas diagnosticados com outras sindromes,
nomeadamente, autismo ou paralisia cerebral. Depois, pretende-se orientar quem trabalha com estas
criangas/jovens, dando alguns exemplos de atividades/estratégias e materiais que possam ser usados ou
adaptados de acordo com as necessidades de cada caso e, desta forma, ir ultrapassando algumas barreiras que
possam surgir.

Assim, pretende-se com esta formagdo, sensibilizar os formandos para a importancia da educagéo inclusiva,
especificamente, no que diz respeito a esta sindrome. Conhecé-la, lidar com ela, implementando estratégias
que se tornem o mais eficaz possivel para estes individuos, pois é urgente, dado o crescimento do nimero de
casos em Portugal.

81



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

. REPUBLICA n

PORTUGUESA Escola Superior

EDUCACAO

OBJETIVOS:

CONTEUDOS DA AGAO:

METODOLOGIAS:

de Educacéo

FICHA DA AGCAO

Esta formagdo, centrada na “Sindrome de Angelman”, patologia que causa incapacidade motora, cognitiva e
de linguagem, visa que os formandos conhegam e adquiram ferramentas para lidar com estes individuos.
Assim, sdo objetivos desta formagdo:

- reforgar e sensibilizar para as politicas de inclusdo, de modo a favorecer a implementagdo de praticas
educativas;

- reconhecer as caracteristicas e implicagdes da Sindrome de Angelman;

- compreender as dificuldades inerentes a esta patologia ainda pouco divulgada;

- identificar tratamentos/terapias da Sindrome de Angelman;

- identificar competéncias/estratégias para inclusdo dos individuos portadores de SA na escola e na sociedade;

- utilizar os sistemas de comunicag¢do como forma de otimizagdo do processo ensino/aprendizagem.

Enguadramento tedrico da agdo
1. Definigdo e descrigdo histdrica
2. Etiologia
3. Caracteristicas da Sindrome de Angelman:
3.1. Cognitivas e de linguagem
3.2. Fisicas
3.3. Comportamentais
Problemas neuroldgicos
Tratamentos/ terapias
Inclusdo de criangas com SA
7. Sindrome de Angelman em Portugal/ Angel
Estudo de casos
1. A promocdo da interagdo social num aluno com SA, através do treino de pares: estudo de caso
2. Atividade 1 - Reflexdo escrita sobre o impacto que um aluno com SA, integrado numa turma do ensi-
no regular, possa ter na forma de um professor preparar e conduzir as suas aulas.
3. Introdugdo e desenvolvimento do uso da comunicagao alternativa na Sindrome de Angelman: estudo
de caso
4.  Atividade 2 - Reflexd@o escrita acerca do video “A Sindrome de Angelman ainda é um desafio para a
medicina”, com enfoque nas caracteristicas destes individuos e nas possibilidades de suces-
so/insucesso da sua inclusdo no ensino regular.
Avaliagao
- Apresentacao e discussao dos trabalhos/produtos finais dos formandos

ooaks

As quatro sessdes que constituem esta formac3o sao de organizacdo tedrico-pratica. Far-se-a uso do método
expositivo em alterndncia com metodologias ativas que estimulem a analise critica e reflexiva. Recorrer-se-a,
por exemplo, a exercicios praticos em grupo e visionamento de videos.

A agdo sera constituida por quatro sessoes: a primeira e a segunda, de 1h30 cada, num total de 3 horas e
com meia hora de intervalo; depois do almogo, seguem-se a terceira e quarta sessdes de 1h30 cada, também,
com meia hora de intervalo, nas quais se combina:

- apresentacdo do tema geral, com adequado suporte tedrico;

- exposigdo de 2 casos de estudo;

- visualizagdo de videos;

- realizagdo de atividades — reflexdo, analise e discussdo em grupo;

- debate em plendrio dos resultados das atividades/ produto final da agdo.
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AVALIAGCAO:

BIBLIOGRAFIA:

A0l

REPUBLICA n

PORTUGUESA Escola Superior
- _

EDUCACAO

FICHA DA ACAO

Trés componentes: 40% para a participagdo oral (intervengdes pertinentes ao longo da apresentagdo,
podendo acrescentar conhecimento), 40 % para a participagdo nos trabalhos propostos e 20% para a reflexdo
individual das tematicas.

Angel- Associagdo sindrome de Angelman de Portugal. Em: www.angel.pt

Angelman Brasil. Em: https://angelmanbrasil.org.br/sindrome-de-angelman-cid/

Angelman Syndrome Foundation (ASF). Em: http://www.angelman.org/

Bower, B. D., Jeavons, P. M. (1967). The “Happy Puppet” Syndrome. Department of Pediatrics and Child health,

University of Birmingham, and the Children’s Hospital, Birmingham. Arch Dis Childhood 1967;42:298-302. Em
http://adc.bmj.com/content/42/223/298 full.pdf+html

Brun, C. & Artigas, J. (2005). Sindrome de Angelman: delgen a la conducta. Nau Llibres

Cerdeira, A. (2020). “A Promocgdo da interacéo social num aluno com Sindrome de Angelman, através do treino
de pares” [Instituto Politécnico de Coimbra].
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/33223/1/AUGUSTO CERDEIRA.pdf

Cobo-Alvarez, D., Veloz-Pico, A., & Samaniego-Vargas, A. (n.d.). Sindrome de Angelman Angelman Syndrome
Sindrome de Angelman. http://www.revinfcientifica.sld.cu/index.php/ric/article/view/4047

Maris, A., & Trott, A. (2011). A patogénese genética e molecular da sindrome de Angelman. Jornal Brasileiro de
Psiquiatria, 60(6). https://www.scielo.br/j/jbpsia/a/7zcGhF7jLWTRHRgmgZZ9zxy/ ?»format=pdf&lang=pt

VA, “Introdugdo e desenvolvimento do uso da comunicag¢@o alternativa na Sindrome de Angelman”,Revista
CEFAC, Clinica de Fonoaudiologia da Faculdade Estacio de Sa de Santa Catarina, Brasil, 2007
https://www.scielo.br/i/rcefac/a/Rmgwz9BxxZWh7PmNLPGBVga/?format=htmI&lang=pt
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APENDICE 3 - Descri¢do da A¢do de Formagdo

N

Escola Superior
de Educacdo

APRESENTACAO DE ACAO DE FORMACAO

1. DESIGNACAODAACAODEFORMAGAO

[ Sindrome de Angelman: estudo de casos

2. ENQUADRAMENTO

(Razodes justificativas da agdo e sua inser¢do no plano de atividades da entidade proponente)

A Declaragao de Salamanca (1994) ja realgou a necessidade das institui¢des incluirem todas as criangas com
dificuldades de aprendizagem, de aceitarem as suas diferengas, de proporcionarem o apoio necessario ¢ serem locais
capazes de responder as suas necessidades individuais. Teve, portanto, como objetivo promover a “Educagao para
Todos”, contemplando as mudangas fundamentais de politicas necessarias para desenvolver a abordagem da
educacdo inclusiva, responsabilizando, principalmente, as Escolas.

A inclusdo de alunos com dificuldades de aprendizagem na escola regular, ndo sendo uma questdo pacifica, ¢,
com certeza, um desafio cada vez mais presente no contexto educacional. Desta forma, as escolas, professores e
restante comunidade escolar deparam-se com a necessidade de lhes oferecer, multiplas respostas e dar as mesmas
oportunidades de progresso e sucesso académico e social que aos restantes alunos.

No entanto, sentem-se, muitas vezes, impotentes por ndo saberem como responder adequadamente a estes alunos
que integram, atualmente, as turmas do ensino regular. E um grande desafio que se coloca as escolas, aos
professores e aos demais profissionais que atuam na area de educacéo, pois cada aluno ¢ um caso e cada caso com
as suas especificidades educativas e necessidades individuais. Promover a inclusdo das criangas com dificuldades de
aprendizagem nas escolas e na sociedade, mais do que uma necessidade, tem-se revelado uma forma de garantir a
equidade de acesso e sucesso escolar e social de todos os cidaddos.

Esta acdo de formagdo pretende desenvolver competéncias para melhor integrar criangas com Sindrome de
Angelman. Primeiro, pretende-se dar a conhecer a problematica que esta sindrome encerra, ainda pouco conhecida
em Portugal e, muitas vezes, confundida com outras sindromes, pois suspeita-se que havera muitos mais casos de
individuos, no pais, portadores da SA, mas diagnosticados com outras sindromes, nomeadamente, autismo ou
paralisia cerebral. Depois, pretende-se orientar quem trabalha com estas criangas/jovens, dando alguns exemplos de
atividades/estratégias e materiais que possam ser usados ou adaptados de acordo com as necessidades de cada caso
e, desta forma, ir ultrapassando algumas barreiras que possam surgir.

Assim, pretende-se com esta formagdo, sensibilizar os formandos para a importancia da educagdo inclusiva,
especificamente, no que diz respeito a esta sindrome. Conhecé-la, lidar com ela, implementando estratégias que se
tornem o mais eficazes possivel para estes individuos, pois € urgente, dado o crescimento do nimero de casos em
Portugal.

3. DESTINATARIOS DA AGAO

Educadores de Infancia, Professores dos Ensinos Basico ¢ Secundario e outros potenciais interessados que
pretendam desenvolver competéncias nesta area de formagao.

4. OBJETIVOS A ATINGIR

Esta formagao, centrada na “Sindrome de Angelman”, patologia que causa incapacidade motora, cognitiva e de
linguagem, visa que os formandos conhegam e adquiram ferramentas para lidar com estes individuos. Assim, sdo
objetivos desta formagéao:

- reforcar e sensibilizar para as politicas de inclusdo, de modo a favorecer a implementacdo de praticas educativas;
- reconhecer as caracteristicas e implicagdes da Sindrome de Angelman;

- compreender as dificuldades inerentes a esta patologia ainda pouco divulgada;

- identificar tratamentos/terapias da Sindrome de Angelman;

- identificar competéncias/estratégias para inclusio dos individuos portadores de SA na escola e na sociedade;
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- utilizar os sistemas de comunicagéo como forma de otimizagéo do processo ensino/aprendizagem.

5. CONTEUDOS DA AGAO

Descriminando, na medida do possivel, o nimero de horas de formacéo relativo a cada componente)

Enquadramento tedrico da a¢do
1. Defini¢do e descrigdo historica
2. Etiologia
3. Caracteristicas da Sindrome de Angelman:
3.1. Cognitivas e de linguagem
3.2. Fisicas
3.3. Comportamentais
Problemas neurologicos
Tratamentos/ terapias
Incluséo de criangas com SA
7. Sindrome de Angelman em Portugal/ Angel
Estudo de casos

o0 M

1. A promogio da interagdo social num aluno com SA, através do treino de pares: estudo de caso

2. Atividade 1 - Reflex@o escrita sobre o impacto que um aluno com SA, integrado numa turma do ensino
regular, possa ter na forma de um professor preparar e conduzir as suas aulas.

3. Introdug@o ¢ desenvolvimento do uso da comunicagao alternativa na Sindrome de Angelman: estudo de
caso

4. Atividade 2 - Reflexdo escrita acerca do video “A Sindrome de Angelman ainda ¢ um desafio para a
medicina”, com enfoque nas caracteristicas destes individuos e nas possibilidades de sucesso/insucesso da
sua inclusdo no ensino regular.

Avaliacdo
- Apresentacido e discuss@o dos trabalhos/produtos finais dos formandos

6. METODOLOGIAS DE REALIZAGAO DA AGCAO

(Discriminar, na medida do possivel, a tipologia das aulas a ministrar: tedricas, tedrico/praticas, praticas, de seminario)

As quatro sessdes que constituem esta formagdo sao de organizacdo teorico-pratica. Far-se-a uso do método
expositivo em alternancia com metodologias ativas que estimulem a anélise critica ¢ reflexiva. Recorrer-se-a, por
exemplo, a exercicios praticos em grupo e visionamento de videos.

A acido sera constituida por quatro sessdes: a primeira ¢ a segunda, de 1h30 cada, num total de 3 horas e com
meia hora de intervalo; depois do almogo, seguem-se a terceira e quarta sessdes de 1h30 cada, também, com meia
hora de intervalo, nas quais se combina:

- apresenta¢do do tema geral, com adequado suporte tedrico;

- exposi¢do de 2 casos de estudo;

- visualizagdo de videos;

- realizagdo de atividades — reflexdo, analise e discussdo em grupo;

- debate em plenario dos resultados das atividades/ produto final da agdo.

7. REGIME DE AVALIACAO DOS FORMANDOS

Trés componentes: 40% para a participacao oral (intervengdes pertinentes ao longo da apresentagdo, podendo
acrescentar conhecimento), 40 % para a participa¢do nos trabalhos propostos e 20% para a reflexdo individual das
tematicas.

8. MODELO DE AVALIACAO DA ACAO
[ Inquérito de Satisfagio da A¢do de Formagio
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Data: abril/ 2024 Assinatura: Silvia Tovim
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APENDICE 4 - Cartaz da A¢do de Formagdo

SINDROME DE ANGELMAN

=)
|

FORMACAO:
“Sindrome de

Angelman: *

estudo de casos”

DATA E LOCAL—

e 13 abril 2024

SR E » 9.00h — 12:30h

SIS I 14.00h — 17.30h
% F ) R : Ao

FORMADORA
Silvia Tovim

PARCERIAS
FSEC
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APENDICE 5 - Ficha do Formando da A¢do de Formagdo

l REPUBLICA
PORTUGUESA
EDUCACAO
Escola Superior
e orcen
Formacao “Sindrome de Angelman: estudo de casos”
FICHA DO FORMANDO

IDENTIFICAGAO

Nome

Género Data de nascimento

Bl/CC Validade

Nacionalidade

NIF N° Seguranca Social

(NISS)
MORADA
Morada

Cadigo Postal

CONTACTOS
Email

Email (2)
Telefone

Telefone (2)

SITUAGAO PROFISSIONAL (Docente)

AE / ENA

NIF AE /ENA

Nivel de ensino

Data de inicio de
funcgoes

Cadigo de
Recrutamento
indice

Escalao Situacéo Profissional
Habilitagcdes
AcAo
Nome Sindrome de Angelman: estudo de casos
Turma Modalidade 1 dia — 6 horas
Data inicio 27/04/2024 Data fim 27/04/2024
Confirmo os dados constantes desta ficha de inscricao
Data: / / Data: { /
O(A) Chefe dos Servigos de Administragao Escolar O(A) Formando(a)

(assinatura com carimbo da Administragéo Escolar)

(assinatura do docente)
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APENDICE 6 — A¢do de Formagio

Silvia Tovim
APENDICE 6

Instituto Politécnico de Coimbra
Escola Superior de Educag&o

Formagio para Educadores e Professores

13 de abril 2

Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Sindrome de Angelman:

00l

Mestrado em Educagdo Especial

Sindrome de Angelman

= Silvia Tovim
L]
| sessio 1] 2
+ Definigéo e descricdo histérica <
+ Etiologia + Problemas neurologicos
+ Ceracteristicas da Sindrome de Angelman 9 l’“’“a'g‘é':’ms’ terapias T
o Cognitivas e de linguagem REANENIRG OB EXNIGEE CYI;
R o + Sindrome de Angelman em Portugal/ Angel
> Comportamentais
3 _ 4
+ A promogao da interagao social num aluno + Introdugao e desenvolvimento do uso da
com SA, através do treino de pares: estudo comunicagao alternativa na Sindrome de
de caso Angelman: estudo de caso
« Atividade1 + Atividade 2 s
Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Sessdo 1

* Definigéo e descrigéo histérica

* Etiologia

+ Caracteristicas da Sindrome de Angelman
o Cognitivas e de linguagem
o Fisicas
o Comportamentais

Objetivos:
~ Conhecer a SA
» Compreender os 4 diagnésticos distintos da SA
» Saber como chegar a um diagndstico de SA
» Reconhecer as caracteristicas e implicagoes
das mesmas nos portadores de SA
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Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman

Sindrome de Angelman

SA _ De finigdo

LALAR R~

Doenga genética autossémica rara o Alteragao genética rara que se manifesta desde o nascimento
* Afeta o neurodesenvolvimento — caracterizada = ) o
por um grave atraso no desenvolvimento : c E responsavel por diferentes graus de deficiéncia psicomotora
neurolégico S

> : Atraso severo no desenvolvimento
* Afeta o cromossoma IS - perda do cromossoma . .

materno na regiao 15q11-13

Brun & Artigas, 2005 /
° Auséncia de linguagem verbal

Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman
Caracteristica propria da SA
c Convulsces =
- | Os individuos portadores da SA sorriem

’ Distiibios 4o soho }3/ muito, as suas gargalhadas s&o contagiantes

e, segundo testemunhos, o sorriso conquista
os coragdes dos que, diariamente, fazem
parte das suas vidas. Por isso, também sao
chamados de “Anjos”, devido ao nome da
° Défice de atengao/ hiperatividade sindrome e pela aperéncia feliz.

° Personalidade facilmente excitavel

10i .

Cobo-Alvarez et al, nd.

e Dificuldades de equilibrio e de coordenagéo de movimentos (ataxia)

Silvia Tovim

Silvia Tovim
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A A

. - Sindrome de Angelman

=N
o
N

Dr. Harry Angelman

Estudo com 3 criangas ndo consanguineas que
demonstravam um défice cognitivo muito
grave, um rosto caracteristico e um perfil
comportamental caracterizado por ataques de
riso sem motivo aparente, movimentos em

entificaca

Gravidez
Gravidez sem
intercorréncias

1965

abalo (tipo robé) e crises epiléticas.

Facts About Angelman Syndrome 7thEdition,
January 1, 20089 cit. por Angelman Syndrome Foundation

Silvia Tovim

Kecen-nascity

Dificil reconhecimento
no recém-nascido devido
a problemas de
desenvolvimento nao
detetados,
caracteristicas faciais
ainda ndo muito
aparentes

Poae

Notam-se
caracteristicas

dismérficas tipicas e
perfil comportamental
peculiar

Sindrome de Angelman

£

Y

Cerdeira, 2020

Silvia Tovim ~ « 4S\'ndr’ome de Angelman

\

Descoberta Primeira

pelo Dr. Harry

Maior nimero
de diagnédsticos

referéncia na
Angelman CID-10

Mestrado em Educagdo Especial

Silvia Tovim

Evolugio historica

Definigdo de um
codigo de CID
especifico

Identificagdo da

B
causa genética ’\*“1

Silvia Tovim

“Happy purppet

“Purppet
"
children” ( s;’;"dr o
(criangas marsgﬁni a8
marionetas) : elhas
felizes)

Bower, 1967

Angelman Syndrome Foundation

“Sindrome de
Angelman”

91



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Incluida no Capitulo XVII, com o cédigo
CID-10 Q93.5, que contém um grande
8 grupo de doengas com diferentes causas
/ genéticas e diferentes estratégias de
tratamento, n&o especfficos da SA.

Classificagdo Internacionalde Doenga
CID- 10 Em 2018, foi deflmda uma CID es;.)erfrﬂcta
para a SA, considerada como um distdrbio
de neurodesenvolvimento causado por
mutagdes genéticas, passando a ter um

novo cédigo, CID-10 (Q93.51).

Sindrome de Angelman Silvia Tovim

S Et = 1 3 22 cromossomas maternos + 22
10 10 g 14 cromossomas paternos + 2
. - cromossomas que definem o sexo

Conjunto de dois cilindros intercalados: um cilindro menor
(denominado por brago “p”) e outro maior (denominado o
brago “q"). Cada brago possui diferentes regides e estas sdo

numeradas.

Cada cromossoma abriga centenas de diferentes genes,
pequenas por¢des de informagdo que juntas contribuem para
formar cada pessoa de forma tnica e irrepetivel.

ASindrome de Angelman ¢ causada por altera¢gdes num Gnico gene, 0o UBE3A, situado no
cromossoma 15 herdado da méc, na regido Il 13 do brago “q”.nomeado como 15qll-q13.
Maris & Trott, 2011

Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Maior numero de diagndsticos ,
aumentando o nimero de pessoas
diagnosticadas com a sindrome.

Identificada a causa genética da SA. Os
cientistas concluiram que se deve a uma
alteragdo genética do cromossoma 15
materno que afeta o gene UBESA.
Ocorre de forma aleatéria em 95% dos
casos, sendo que apenas os restantes
5% dos casos se deva & fatores
hereditarios.

*Sindrome de Angelman Sflvia Tovim

oD@ o o o o

Dele¢io Dissomia uniparental Mutacéo do Defeito de impressao
Delegéao paterna do gene UBE3A (imprinting)
cromossoma 15
*Cerca de 70% dos casos.
*Perda de material genético na regi&o ql1-13, onde est4 localizado o gene UBE3A, no & i ik
cromossoma 15 herdado da mae. g
*Detetada através de uma amostra de sangue para o teste de metilagao do ADN e B
confirmado com outros testes.
*Os portadores deste erro genético podem apresentar: microcefalia, =, o
hipopigmentagao, dificuldades motoras como ataxia e hipotonia muscular, s
problemas na alimentagao, de linguagem e défice cognitivo. " ls’f.v\‘rg
\ | R

Maris & Trott, 2011 \|
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" X - Delegao Dissomia Mutagado do  Defeito de impressao
Dissomia uniparental uniparentalpaterna  gene UBE3A (imprinting)
paterna do cromossoma 15 do cromossoma 15
«Cerca de 2% a 3% dos casos.
P M PP
O portador desta doenga possui dois cromossomas 15 do pai e nenhum da mae.
15q13

*Menos graves, pois apenas existe uma alteragao do gene, enquanto na delegao, o
gene e outros adjacentes s&o perdidos.

*Pode ser identificada pelo teste de metilagao do ADN, mas a confirmagao exige
um estudo genético molecular.

NORMAL

Maris & Trott, 2011

*Sihdrome de Angelman Silvia Tovim

gNmmEm e e o o

Defei Sc AMPLessao Delegéo Dissomia uniparental Mutacdo do Defeito de impressio
eLelito . ¢ P paterna do gene UBE3A
(imprintin

cromossoma 15
*Cerca de 3% a 5% dos casos.

(imprinting)

*0s portadores apresentam mutagdes na regiao que controla o processo de
imprinting em 15q11-q13, o que da origem a um padrédo de expressao genética Q
anormal, ou seja, o cromossoma herdado da méae encontra-se presente, mas os 1sq13
seus genes N&o se expressam.

«ldentificado quando o teste de ADN é anormal, mas nao revela perda ou dissomia
uniparental. Para avaliar mais profundamente este defeito é necessario recorrer-se
a um estudo genético molecular.

NORMAL oeFETos of
APNTNG

2O0s sujeitos afetados por este erro genético revelam melhor desenvolvimento
“heuropsicomotor.

Maris & Trott, 2011

Silvia Tovim

Mestrado em Educagdo Especial

“Sindrome de Angelman Silvia Tovim

OmEEn © o o o

Delegdo Dissomia uniparental Mutagdodo Defeito de impressao
cromossoma 15

*Cerca de 5% a 10% dos casos.

P M Y
«Caracteriza-se pela existéncia de um erro no cédigo genético do gene UBE3A no ®) 0
cromossoma materno. Esta mutagdo pode acontecer em qualquer lugar do . )
comprimento do gene.
+Para identificar as mutagdes que causam esta sindrome, é necessério recorrer a
um estudo molecular que envolva a sequéncia do ADN do gene UBE3A. et

NORVAL wrncio00

+Os individuos com mutacdes neste gene podem apresentar boas capacidades
cognitivas e motoras, dependendo da mutagao.

Maris & Trott, 2011

Silvia Tovim

“Sindrome de Angelman

Diagnosti

Delecéo Dissomia uniparental Mutacdo do Defeito de impressao
paterna do gene UBE3A (imprinting)
cromossoma 15
P M P M PP P M P M
15q13
NORMAL b oo "enT e
PATERNA
(65-75%) (37%) (5-11%) (3%)
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'Si;wdroﬁ\e de Angelman e
Feito por pediatra, geneticista e e
clinico ou por neurologista, a
partir dos primeiros anos de vida.
(Brun & Artigas, 2005)

Diagndstico

Teste que permite estudar possiveis
modificacdes cromossdmicas que lesam
aregido 15q11-q13

A3

Os sintomas da Sindrome de Angelman
aparecem, geralmente, aos seis meses de
idade. Atrasos de desenvolvimento sao

Suspeita
de SA - — - » Anormal - Diagnéstico confirmado geralmente os primeiros sinais. N&o hd,
Coleta de uma até ao momento, nenhum tratamento de
» amostrade DNAdo - cura para a sindrome, mas hé varios tipos 5

paciente o Normal -10% de possibilidade de de terapias, que veremos a frente, que

Diagnéstico de SA ajudam no  desenvolvimento  dos ]

portadores. |

V e

| k— &olocolu para diagnéstico de SAaceite pela European Human Genetic Quality Network (EMQN

Cobo-Alvarez et al, nd.

Sindrome de Angelman Silvia Tovim
Sindrome de Angelman Silvia Tovim
Falta de
£ Atraso na
do da lingua = B i
- = e - ae 7
Caracteristicas cognitivas Lealioe e novinentos
M v P deglutigdo)
e de linguagem
(- gekxapis™®
< . Escoliose
Atraso mental profundo associado a:
o= lhos
e b o TEA Pele e o
Falta ge Distirbios EateDan = g claros
cont de 2 Microcefalia/ Tasnte
i Hi ivi i ) ;1iprad® achatamento (normaine
motor iperatividade linguagem . Cabelos finos desedqu’ < confundidos com oS
e clar e rnd OcEip tal 1binos)
os pe e a
com @ gida
e
= 5
& ' 4
o 9 . ais P quéixo proeninente, Brun & Artigas, 2005 W
Brun & Artigas, 9 . d ado: ¢ ior fino. olhos Maris & Trott, 2011 Jt f
2005 ‘q &
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Personalidade

i facil
109 / excitavel

aparéncia feliz

Défice de atengdo

Ang;
Sxedade
= Sensibilidade ao
N a0
L Movil“e“"faq e anormat lird
gepetitiv®
das maoS
Fascinagdo
pela agua

Sindrome de Angelman

Podemos, entado, concluir que apesar das pessoas com SA terem uma
esperanga de vida equivalente a da restante populagéo, nunca conseguem
atingir autonomia, encontrando-se totalmente dependentes de terceiros
(familiares e outros cuidadores) na prestagéo de cuidados e necessitando
de acompanhamento regular por equipas multidisciplinares de profissionais
de salide e reabilitagéo.

Os jovens e adultos s&o socialmente adaptados e respondem
a uma grande parte dos sinais pessoais e interagoes.
Participam em atividades de grupo, afazeres domésticos e
nas atividades e responsabilidades do convivio didrio.

901

Brun & Artigas, 2005
Maris & Trott, 2011

Maris & Trott, 2011

Silvia Tovim

Hiperatividade

‘m!essi"idade

Baixa

sensibilidade a

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman

Mestrado em Educagdo Especial

Silvia Tovim

ascomportamentais

0 Contacto fisico excessivo (abragos
fortes, puxar cabelos, mordidelas,
beliscoes...).

e Mudancas de rotina néo séo

positivas para eles, pois causam
ansiedade.

° Irrequietos e muito ativos em

tudo o que fazem.

Sindrome de Angelman

Intervalo

Hora do Café

Gostam de atividades lGdicas e
desportivas, tais como nadar, andar a
cavalo, ver fotos, escutar musica alta, =
dangar, assistir TV, manusear plésticos 2
brilhantes ou papéis metalizados,
balées e outros brinquedos que
chamem a atengéo e nao exijam
coordenagéo motora fina.

Cerdeira, 2020
Maris & Trott, 2011

Silvia Tovim
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Sflvia Tovim

Sindrome de Angelman
sessédo 2

+ Problemas neurclégicos

+ Tratamentos/ terapias

Inclusao de criangas com SA

Sindrome de Angelman em Portugal/ Angel

Objetives:
> Compreender as dificuldades inerentes a esta patologia na marcha/movimento
Reconhecer a epilepsia coma um dos problemas mais graves dos portadares de SA, nos
primeiros anos de vida
Identificar a perturbagéio do sono como um problema grave desta doenga
Conhecer alguns cuidados que permitem diminuir as manifestagdes da doenca
» Identificar tratamentos/terapias que podem melhor a qualidade de vida destes doentes
» Retorgar e sensibilizar para as politicas de inclusao, de modo a favorecer a
implementagdo de praticas educatives
# Perceber a importancia das rotinas na vida destes individuos
» Reconhecer a necessidade de usar SAAC de forma a melhorar a comunicagao dos
portadores da sindrome .
» Conhecer a Angel Portugal - :

\

v

0

Sindrome de Angelman

Problemas
neurologicos

Silvia Tovim

E o problema mais grave, sobretudo
nos primeiros anos de vida dos
portadores da SA.

Epilepsia

Ja nos portadores com dissomia
uniparental defeito de impresséo e
mutagéo UBE3A, a idade mais
comum para o infcio das crises
situa-se entre os 3 e os 5 anos de
idade,
80% a 90% dos individuos passam
por crises de epilepsia, mas revela-
se mais grave nos pacientes com

delegao. Estes iniciam a epilepsia .
& mais cedo (antes dos 2 anos de
3 idade)
Associaclo Sindrome de Angelman
Brun & Artigas, 2005 .

Sindrome de Angelman

Sindrome de Angelman

Problemas
neurologicos

Na marcha e

perturbagdes do
movimento

Cerdeira, 2020

Problemas
neurologicos

Perturbagbes do

sono

Cerdeira, 2020

Marcha lenta, ataxica com as pernas
rigidas, bragos levantados e flexso a
nivel dos joelhos e cotovelos.

Atraso ao nivel da motricidade
grossa, pois normalmente sentam-
se depois dos 12 meses e néo
andam até aos 3 ou 4 anos. As
criangas ligeiramente
comprometidas podem andar de
forma quase normal ou ter um andar
suave e saltitante, podendo estar
acompanhado por uma tendéncia
para inclinar-se para a frente,
acentuando-se quando correm e
mantém os bragos levantados.

Apresentam-se mais graves entre
os 2 e os 6 anos, tendo tendéncia a
melhorarem com a idade.

Tipos de perturbacéo mais
frequentes: redugéo do sono
noturno (dormem entre 5h a 6h por
noite), despertares frequentes,
despertar definitivo de madrugada,
dificuldades em adormecer,
movimentos anormais durante o
sono, parassonias (bruxismo,
enurese), ressonar.

Ha criangas téo atdxicas que naqy*
conseguem andar até serem g

movimento aumentam na fase \ \/
adulta devido, muitas vezes, &
escoliose, manifestando-se num
problema sobretudo para aqueles
que nao apresentam capacidade

Silvia Tovim

maiores. Os distdrbios do

para andar.

Aproximadamente 10% dos

portadores ndo chegam mesmo a

caminhar.

Silvia Tovim

Contrariamente ao que seria
expectével, as criangas com SA néo
apresentam maior sonoléncia no
perfodo diumo, o que sugere que
tém menor necessidade de horas de
sono que criangas da mesma faixa
etdria. O uso de sedativos pode ser
util caso a vigflia interfira muito na
vida dos membros da familia

G
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Sindrome de Angelman Silvia Tovim e 2 <
: Sindrome de Angelman ' g Silvia Tovim
ratamenfos gy \ : .
: - Sem cwra Tratamentos/ Terapias
o \\
g Existem cuidados que pernute“:l W/
Y. . pug ifestagoes da - :
3 2 = Zm”‘“” #a manifestsc c sioterapia e Terapia da fala
. oenga; A 3 s 5 A 0
& . Melhirar a gualidade de vida | Permite estimular as articulagdes e Contribui para a compreenséo e
. ’ ‘ das pessoas afetadas; prevenir a sua rigidez, contribui para expressao nao verbal, melhorando
. - Melhorar as convulsdes; o aumento da forca muscular e a interacdo com o meio, visto
« Melhorar a capacidade de X ¢ S 5 4
comunicar e o comportamento. ajuda a melhorar o equilibrio, a estas criangas apresentarem
coordenagdo motora e a evitar a muitas dificuldades ao nivel da
progressao da escoliose. comunicacdo. Permite ainda
v trabalhar a motricidade orofacial,
/”M/ﬂd//{&/(fo.{’ . s : : =
erapia ocupacional arespiragao e a deglutigao. A
UE81 T sacalnare] . 2 . Permite melhor.ar progressn‘/am?nte
*Controlar |a epilepsia; . 3 as suas capacidades funcionais e Aromaterapia
*Melhorar alteragdes do 8 A adquirir maior autonomia para as B
comportamento; . 3 N o Ajuda no relaxamento, na
oM 2 S atividades do quotidiano, como lavar .
elhorar as perturbagées do P E cooperagéo e audigao.
sono . os dentes, pentear-se, lavar as
maéos, vestir-se, entre outras.
Associagao Sindrome de Angelman de Portugal
Sindrome de Angelman 5 ’ X Silvia Tovim Sindrome de Angelman . ' ) Silvia Tovim
Inclusdao de criangas/jovens
Tiroterapia a ot com Sindrome de Angelman
Permite tonificar os musculos e Ajuda a melhorar o equilibrio e a
contribui  para o relaxamento, coordenagdo motora e a
diminuindo os sintomas de desenvolver forga muscular. @ Aintervengéio com cvianqas/jov?ns com§Aédif{cil, mas n&o imposs[veI.Am(en/em;éo deveré basear-se

na cooperagéo entre todos os no do aluno (familia, professores,
auxiliares de educag@o, médicos, terapeutas..) e esta devera ser o mais precocemente possivel.

hiperatividade, disturbios do sono e
défice de atengé&o.

a Musicoterapia ° Psicomotricidade

@ Aincluséo de criangas/jovens com SA, nas escolas, requer apoio personalizado, ambiente acolhedor e
capacitagéo de professores para atender as necessidades especificas destes alunos. Sabemos que estes
individuos necessitam de rotinas e que as mudangas de rotina poder&o conduzir a estados de ansiedade
e a comportamentos agressivos, logo, num contexto escolar (recreio, sala de aula), estes alunos deveréo

Ajuda a melhorar a expressao Ajuda a trabalhar a memdria, a b LML ek
* estar acompanhados e ser-lhes garantidas as vivéncias do seu dia a dia.

corporal, estimula a coordenacéo atencgéo e a concentragéo e o

motora e contribui para o humor, dominio dos movimentos.
@ Uma das dreas problematicas destes alunos € a comunicag&o. Desta forma, sempre que possivel, &

= reduzindo a ansiedade e
o - . o - . importante que se utilize a lingua gestual ou simbolos para colmatar esta dificuldade. Uma medida
& hiperatividade. . pertinente sera o uso de Sistemas Aumentativos e ivos da Corr (SAAC), avali
Brun & Artigas, 2005 . as caracteristicas do individuo e promovendo o uso do sistema mais indicado para cada caso.

Associagao Sindrome de Angelman de Portugal
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Sindrome de Angelman

Inclusdo de criangas/jovens

com Sindrome de Ang elman

@ Segundo Brun & Artigas (2005), a utilizagao dos sistemas de comunicagao aumentativa podem
sjudar estes individuos a alcancarem boas capacidades de comunicagao especialmente os que
possuem boa capacidade de atencéo.

@ Outro aspeto importante e que se deve ter em conta na intervengéo com estes alunos é o
desenvolvimento do comportamento de adaptagéo, para que consigam ultrapassar dificuldades
do quotidiano, tais como aprender a comer sem ajuda, vestir-se, calgar-se, andar na rua.. de forma
a serem o mais independentes possivel.

< @ Brun &Artigas (2005) defende que a implementag&o de técnicas de conduta consistentes, tanto
em casa como na escola, podem permitir que a crianga desenvolva sozinha a capacidade de
realizar a maior parte das atividades relacionadas com o comer, o vestir e despir, atividades de
casa, fazer compras, entre outras. Dai a importéncia das rotinas na vida destes individuos,
necessérias para aquisicao da maior autonomia possivel.

Sindrome de Angelman

Inclusdo de criangas/jovens

com Sindrome de Angelman

Este Decreto-Lei integra uma viséo universal, centrada na
prevengao e na proatividade, remetendo-nos para duas
metodologias: o Desenho Universal para a Aprendizagem (DUA) e
a Abordagem Multinivel.

J4 o Decreto-Lei n°54/2018, de 6 de julho,
estabelece medidas de promogao da
acessibilidade e da inclusao das pessoas

Syt z A primeira é um modelo orientado para a construgéo de um
com deficiéncia ou incapacidade. T B <

curriculo diversificado para cada aluno, permitindo a flexibilidade
do das atividades em contexto de
sala de aula. Aos professores 6 pedido que arranjem estratégias
que possam chegar a todos os alunos.

Em relag&o & inclus@o de criangas com SA,
o decreto prevé a garantia de condigdes
em ambi ionai
visando a participacao plena e efetiva,
promovendo uma educagéo inclusiva e
e

A segunda metodologia 6 um dos aspetos inovadores desta
legislagao, pois assenta num modelo de intervengao multinivel
que promove a equidade e a igusidade no acesso ao curriculo,

através de medidas de suporte A aprendizagem e & inclusao,
organizadas em 3 niveis de atuagéo: medidas universais, medidas
seletivas e medidas adicionals (Decreto- Lei n° 54/2018, de 6 de
julho de 2018).

60i .

desses individuos.

Silvia Tovim

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman

Inclusdao de ¢

riangas/jovens

com Sindrome de Angelman

O Decreto-Lei n°55/2018, de 6 de julho,
refere "autonomia e flexibilidade curricular”,
afaculdade conferida a escola para gerir o
curriculo dos ensinos bésico e secundario,
partindo das matrizes curriculares-base,
assente na possibilidade de enriquecimento
do curriculo com os conhecimentos,
capacidades e atitudes que contribuam
para alcangar as competéncias previstas no
Perfil dos Alunos & Saida da Escolaridade
Obrigatéria. (alinea ¢) do art.3° do Decreto-
Lei n°55/2018, de 6 de julho), permitindo
que criangas/jovens com SA possam
integrar escolas pablicas ou privadas no
regime regular.

Sindrome de Angelman

Inclusdo de ¢

Os principios, as dreas de competéncia e os
valores definidos do PASEO confluem para a
formagéao do individuo como cidadao
participativo, iniciando o caminho do
exercicio da cidadania ao longo da vida.

Assim, a componente do curriculo de
Cidadania e Desenvolvimento tem como
objetivo principal preparar os alunos para a
vida. Perante esta nova concegao, cada
escola passa a poder incluir, nos seus
documentos orientadores, as suas linhas de
atuagao, podendo mobilizar recursos e
estratégias que promovam com eficécia a
incluséo educativa.

Silvia Tovim

Silvia Tovim

riangas/jovens

com Sindrome de Ang elman

Adicionais

Seletivas

Universais

Fonte: Ministério da Educagao - DGE

© Amas que apresentem ifculdadss acertuadas &

% nivel db comuniagie, interaco,
o4 aprendzagem, que exigem recursos
adiionsis sgnficatios

“Difgenvse a auos que

necessidades  de  supor
aprendizagem que 2o for 5
em reutado i spicaio dis

ais
objetvo pramorer 3
Datcongho € 0 suzesso
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Sindrome de Angelman

Perante a legislagao em vigor, cabe
a todos nds a responsabilidade e o
esforgo para integrar os individuos
com Sindrome de Angelman, para
que sejam bem aceites, respeitados
e integrados na sociedade (famflia,
escola, comunidade).

Sindrome de Angelman

Sindrome de Angelman em Portugal/ Angel

« Em Portugal, existem dois grupos de investigagao focados nas alteragdes a
nivel cerebral da Sindrome de Angelman:

o Grupo de investigadores do Instituto Superior Técnico e do Instituto de
Medicina Molecular da Universidade de Lisboa.

o Grupo de investigadores do Centro de Neurociéncia e Biologia Celular
da Universidade de Coimbra.

oLl

Inclusdao de criangas/jovens
com Sindrome de Ang elman

Mestrado em Educagdo Especial

Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

/ﬁ;\

Silvia Tovim

Y

angel
Associacao

Sindrome «e Angelman
Portugal

Associagéo Sihdrome de Angelman de Portugal

Sindrome de Angelman

| Sindrome de Angelman

Angel: criada a 6 de janeiro de 2012, por um grupo de pais de criangas e jovens

portadoras da sindrome
2022 - 80 criangas identificadas em Portugal

No entanto, considerando que a prevaléncia é de 1/15000 a 20000 por nados vivos, a
Associagao considera possivel que, no nosso pais, haja cerca de 500 anjos.

Objetivos da associagéo: dar a conhecer e promover uma maior visibilidade dos
sintomas associados a esta doenca rara, para que haja um diagndstico mais célere e,
em consequéncia, uma abordagem de tratamento correta e mais imediata de cada

caso.

b Pv=QMY5t2AjUTg

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman em Portugal/ Ange "

angel

Associacao
Sindrome ae Angelman
Portugal

Associagao Sindrome de Angelman de Portugal

Silvia Tovim
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Sindrome de Angelman

Sindrome de Angelman

Sessao 3

* A promogéo da interagéo social num

aluno com SA, através do treino de pares:

estudo de caso
* Atividade 1

Objetivos:

> Identificar competéncias/ estratégias
para inclusao dos individuos portadores
de SA na escola e na sociedade

Silvia Tovim

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman

Sindrome de Angelman

CASO 1

“A promocgéo da
interagdo social
num aluno com SA,
através do treino
de pares”

Estudo de casos

Silvia Tovim

Silvia Tovim

Pessoas com
Sindrome de
Angelman tem
pouca ou
nenhuma
comunicagao
através da fala.

Heloisa, 3 anos
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Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Apresentac¢do do caso Objetivos do estudo

O estudo remonta ao ano letivo 2018/2019 e foi realizado por X i et - .
5 = & \ j etivos principais de estudo prendemse com
Augusto Cerdeira para a sua dissertagéo de mestrado, no \
Agrupamento de Escolas do Distrito de Faro, que recebe 3 \!,l{
criancas desde o pré-escolar até ao ensino basico.

@ melhorar as capacidades de comunicagéo

3 com os intervenientes do processo educativo Y 3
Trata-se de um agrupamento de referéncia para a N (colegas, professores, auxiliares...); A
multideficiéncia e para a intervencao precoce para a infancia. Os " - -
espagos concretos, para a realizagcdo deste estudo, foram o . @ promocgéo da interacéo social em ambiente )
“recreio” e a “sala de aula”, envolvendo um aluno a quem tinha T n recreativo e letivo.
sido diagnosticada Sindrome de Angelman. ’ ’
Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Contextualizacdo do estudo Caracterizag¢do dos participantes

O programa de intervengéo integrou trés alunos do 3° ano de
escolaridade, inseridos na mesma turma desde o 1° ano. Destes trés, um é
o aluno em estudo, com Sindrome de Angelman, e os outros dois s&o os
pares (Gustavo e Francisca, nomes ficticios, de 8 anos), selecionados no
ambito do estudo.

¥
Caracteristicas dos “pares sel eci onados": NG

- sentido de responsabilidade;

Este estudo de caso centra-se no processo,

programa de intervencdo que decorreu no

contexto natural da crianga, a escola que

= ¥
frequentava, centrando-se na compreenséo TSl

de problemas, analisando comportamentos, o 5 1 - capacidade de reconhecer a diferenga e de a compreender;

atitudes e valores. SR - saudéaveis competéncias sociais;

- espirito de solidariedade.
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Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

Caracterizacdo dos participantes

Rel ativanente a crianga em
estudo, o Tiago (nome ficticio),
foi consultado o seu processo
individual e foi realizada um
anidlise docunental, permitindo
caracteriza-lo e recolher
informgdes sobre o seu percurso
acadénico e conportanental.

Nilds

o Wy

Sindrome de Angelman

O Tiago, tal como os pares, tinha 8 anos de idade e, em 2012,
realizou teste genético para a SA com resultado positivo.

Ingressou a escolaridade obrigatéria no ano letivo 2016/2017,
frequentando a Unidade de Multideficiéncia e Surdocegueira
Congénita, ja usufruindo de medidas educativas especiais.

No final do ano letivo, passou a usufruir de um Curriculo
Especffico Individual, dado os resultados de avaliagéo, o
Relatério Circunstanciado da IPI e o Relatério Médico.

Aquando deste estudo, o Tiago beneficiava de Terapia da

Fala, duas vezes por semana (45 min.) e Terapia Ocupacional,
45 minutos por semana.

Silvia Tovim

Caracterizagdo dos participantes

era capaz de:

¥ deslocar-se com alguma facilidade, exceto ao subir e
descer escadas, precisando da ajuda de um adulto;

¥ controlava melhor dos movimentos involuntérios
quando se sentia agitado;

v jé conseguia estar sentado por maiores periodos de
“tempo.
x

Na soci al i zagéo, o Tiago

era capaz de:

¥ interagir positivamente com os colegas;

v demonstrava sentimentos de alegria,
através de gestos ou sons, quando via
pessoas conhecidas;

v/ em contexto de sala de aula, acontecia o
mesmo, mas esta interag&o acontecia
4 raramente.

Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

cterizacdo dos participantes

es do Tiago, em

contexto de sala de aula,
era capaz de:

¥ seguir movimentos de pessoas e objetos;

v olhar para uma pessoa que, através da voz, tentava
captar a sua atengéo;

v reagir @ musica e ao canto;

v explorar objetos com as méos (principalmente sonoros);

v reagir ao quente e ao frio/ & consisténcia e textura de
substancias e objetos;

¥ Reagir a estimulagé&o tatil nas vérias partes do corpo.

Sindrome de Angelman

No donini o da autononi a,

era capaz de:

v beber por um copo;
¥ permanecer & mesa durante o almogo;

¥ levar os talheres a boca (com o apoio
de um adulto).

Silvia Tovim

Caracterizag¢do dos participantes

A nivel cognitivo,

era capaz de:

v estar atento e concentrado por alguns
minutos, caso estivesse a brincar com algo da
sua preferéncia;

¥ revela interesse por atividades de pintura,
mas revela muitas dificuldades na motricidade
fina.

A nivel da conunicagéo, as

di ficul dades eram nuito graves:

¥ né&o cumpria ordens mais complexas, nem
compreendia mensagens faladas simples;

v compreendia, apenas, mensagens como
“toma”, “dé”... e reagia a palavra “nao”,
parando de imediato a ag&o que estivesse a
realizar;

¥’ enunciava, muitas vezes, o som “ma“, como
manifestagéo de carinho.
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Sindrome de Angelman

aracterizag¢ao dos participantes

Nota; Esta analise
através do processo individual
CEl, Rel atérios nedicos)

docunent al foi real i zada
do aluno (RTP, PE

RTP e PEl,
do Decreto-Lei

devi danent e
n°54/ 2018,

Por daltinmo, ja
at ual i zado: ao
de 6 de Jul

pel os
abrigo

Foram tanmbém realizadas entrevistas a mie do
aluno, a professora titular de turma, a professora
de Educagédo Especial e foramrealizadas

diretas

Sindrome de Angelman

Inicial

Programade

Intervengao Final

Intervengao

Na 2° fase, o investigador adequou o programa de

intervengao com um conjunto de estratégias e de

recursos que visavam preparar os pares e o Tiago
para o aumento das interagdes.

e de inte

» criaram-se oportunidades para que o aluno com SA interagisse com as criangas da turme:

Y

sensibilizaram-se as criangas da turma para a questao da "diferenga”, no sentido de as
preparar para o programa a aplicar

N

criaram-se momentos de partilha e de interagao por via das atividades Iidicas, recurso
considerado eficaz, em contexto educativo, @ que promove o desenvolvimento de vérias
competéncias, nomeadamente, sociais:

Y

treino de pares, de forma a ajudarem-se mutuamente, na qual aprendem ao ensinar
(dltima tarefa desta fase).

Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

P1

Intervengdo

grama de

Inicial

O Programa de Intervencao foi composto por 3 fases:

a inicial, a de intervengéo e a final.

ial

sc ini

Numa I° fase, o investigador procurou conhecer o
aluno e descobrir dreas da sua preferéncia

Foram recolhidas informagoes sobre os
comportamentos sociais do aluno com SA:

existéncia de comunicagao verbal e
n&o verbal;

verificagao do isolamento ou incluséo
em atividades com os colegas.

Silvia Tovim Sindrome de Angelman
Programade
Inicial
< Intervengdo

Apés visualizagao do video do filme "Cuerdas”,
seguiu-se um debate acerca do mesmo.

» capacidade para identificar aspetos pertinentes do filme;

N

vontade de ajudar o outro e identificar estratégias a realizar;

capacidade para identificar no contexto circundante pessoas
que precisassem de ajuda

N

reconhecimento que o Tiago néo estava incluido na turma.

Mestrado em Educagdo Especial

Silvia Tovim

Intervencéo Final

=1

Depois, foi realizada a ¥
observagao, no recreio e em

contexto de sala de aula, da .
interagéo com os outros alunos. .

Silvia Tovim

Intervengao Final

de Pedro Solls Garcfa,

N

y

atividades que permitissem aos pares um conhecimento
sobre como desenvolver a amizade e interagir com alunos
com dificuldades de interagso e comunicagao;

antecipar as dificuldades que pudessem surgir durante as
atividades comuns com o colega com SA;

adquirirem competéncias que lhes permitisse de forma
antecipada resolver as dificuldades.

103



Escola Superior de Educagdo | Politécnico de Coimbra

Sindrome de Angelman

St

Programade

Inter

encao

Inicial

de inici

Intervencao

ede

Por fim, foram trabalhadas

com recurso & técnica da “modelagem”.

Para isto, foram simuladas situagdes juntamente com

os pares, em que se reproduziram esses e outros

comportamentos.

Era sugerido aos pares que reagissem
espontaneamente, foram incentivados a melhorarem
os aspetos menos positivos das suas respostas e a
nunca desistirem de interagir com o aluno com SA.

Sindrome de Angelman

Resultados (conclus

ao/

observacgido)

Silvia Tovim

Final

Silvia Tovim

Inicialmente, relativamente ao espago exterior,
o investigador concluiu que as atividades nas
quais o Tiago participava, na sua totalidade,
eram na companhia da assistente operacional
que o acompanhava.

Nao reagia as interagoes com os colegas, nem
revelava iniciativa para tal. Também nao se
aproximava dos pares, procurava sempre o
adulto de referéncia.

Cerdeira, A. (2020)

Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Inicial Intervencéo Final

Programa de

Intervenca

Na fase final foi possivel
identificar os efeitos que o
processo exerceu sobre o aluno
em estudo e respetivo registo
dos comportamentos dos pares
@ do Tiago ap6s o treino, de
forma a aferir os efeitos das

estratégias implementadas.

Sindrome de Angelman

Resultados (conclusdo/observacgido)

Os pares treinados exerceram uma
intervengéo gradual, subtil e
espontanea, pois o objetivo
consistia em néo afastar o Tiago,
mas sim captar a sua atengao,

acolhendo e cativando o colega.

Para isso, o investigador optou por
aplicar as estratégias preparadas
(iniciagao/resposta) numa

atividade realizada no recreio,

ambiente natural e propicio a

interag6es espontaneas.

Silvia Tovim

Na fase final da intervengéao, o investigador
verificou que as iniciagdes verbais e nao-verbais
do Tiago passaram a existir perto do fim do
programa de intervencéo, tendo estas sempre
resposta por parte dos pares.

.0 e niugtes

Concluindo, as iniciagdes dos pares foram

aumentando, bem como as respostas do Tiago.

Fase Final

e i

Cerdeira, A. (2020)
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Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman Silvia Tovim

Conclusdo: Atividade 1

@ Este estudo veio intervir no processo de incluséo @ Francisca e o Gustavo mostraram possuir
da crianga com SA, na medida em que foram caracteristicas que se adequavam ao treino de
fornecidas aos pares estratégias de agao. ate de géo e de resposta, de forma

vz Sy ocest ¥ Reflexao escrita sobre o

sociais com o Tiago.

A fase de seleg@o de pares foi de extrema impacto que um aluno com SA,

importéncia, Qois veio influenciar de forma direta ‘ Este treino, realizado em 8 sessdes, permitiu-lhes

0 sUCassC daililteivelk, Bo: adquirir estratégias e competéncias para
chegarem ao colega.

integrado numa turma do ensino

i

um professor preparar e ¢ a4

regular, possa ter na forma de

A escolha dos pares foi da responsabilidade do o
investigador, da professora titular de turma e da ol & £t P . “ - :
professora de Educagéo Especial, com base nas . r':i::t:ma.@m ke e: :Tm?'as,,da Hiclacto 5 conduzir as suas aulas.

caracteristicas dos alunos, na anélise dos debates e e S S

das produgdes escritas acerca do tema “diferenga’”. £y 60y 2 .

Cerdeira, A.(2020)

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman Silvia Tovim Sindrome de Angelman

Sessao 4

* Introdugé&o e desenvolvimento do uso da
comunicagéo alternativa na Sindrome de Angelman:
estudo de caso

Inter‘}alo * Atividade 2

+ Reflexao final

Hora do Caf é 3 ;
9 - . Objetivos:

T2 : » Utilizar os sistemas de comunicagao como forma de
7 otimizagao do processo ensino/aprendizagem
» Identificar as ideias-chave da formagéo

G
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Sindrome de Angelman

“Introducgéo e
desenvolvimento do uso da
comunicagéo alternativa na

Sindrome de Angelman”

Sindrome de Angelman

Objetivos do estudo

Os objetivos deste estudo:

@ mostrar o sucesso de introdugéo e desenvolvimento do uso do
Sistema Alternativo (PCS), na Sindrome de Angelman,
proporcionando, a E., uma melhor oportunidade de inclus&o social
e educacional;

@ mostrar que os SAAC sao um meio vidvel de comunicagéo para
os portadores desta sindrome.

yARS

Silvia Tovim

Pessoas com
Sindrome de
Angelman tem uma
comunicagdo
multimodal. Usam
gestos, sinais,
vocalizagoes e
outras formas de
comunicagdo

Lorena, 4 anos

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman

Apresentac¢do do caso

Silvia Tovim

Estudo de caso realizado na clinica de Fonoaudiologia da

Faculdade Estdcio de Sa& de Santa Catarina, em 2007, por \¥
Melissa Watzko Eskelsen, Fernanda Bernardeth Pacheco, w
Cristiane Gongalves Montibeller, Helena Ferro Blasi e Raquel Fleig, N T
e publicado na Revista Cientifica CEFAC, a uma rapariga com 17 $
anos, identificada como E, diagnosticada com Sindrome de g a5

Angelman, sem linguagem oral.

Sindrome de Angelman

Contextualizacdo do estudo

Uma das principais caracteristicas secundarias
da SA é a auséncia de fala funcional, a
introdug&o de um SAAC serd uma mais-valia,
pois podera proporcionar ao portador de SA
um meio de comunicagao com os seus pares e
com os adultos para expressar as suas
necessidades, desejos, sentimentos...

Silvia Tovim

A E, de 17 anos, ainda n&o falava, e
pretendia-se ajudé-la a melhorar
a comunicagao que se encontrava

extremamente atrasada e,
consequentemente, o
desenvolvimento cognitivo.
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Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

Sindrome de Angelman

Silvia Tovim

Caracterizacdo da pacie

8Ll

Programa de

E., do sexo feminino, ndo
possuia linguagemoral. Ao
nascer, verificou-se um
alterag
com valores menores do que é
considerado normml, pelo que se
diagnosticou um microcefalia.

Sindrome de Angelman

O Sistema Alternativo
de Comunicacéo
escolhido foi o PCS,
Picture Communication
Symbols System, e
foram utilizados centros
de interesse da

o do perimelro cefalico,

Os centros de interesse foram
considerados atividades, jogos ou
brincadeiras que lhe trouxessem a

sensagao de bem-estar, de forma a
que a sua motivagao e participagao
paciente. nas sessdes fossem prazerosas.

S6 aos 12 anos de idade Ihe foi diagnosticada a SA.

A nfvel motor, comegou a andar aos 3 anos e, & data
deste estudo, apresentava marcha com dificuldades e
caracteristicas proprias da SA.

Encontrava-se medicada para crises convulsivas e era
dependente para atividades da vida diaria.

Silvia Tovim

intervengio

Foram realizadas 8 filmagens de
terapia fonoaudiolégica.
Estas foram analisadas e

interpretadas, quinzenalmente,
e envolviam brincar como
estratégia para o
desenvolvimento simbdlico da
jovem, ou seja, criar situagoes
em que esta se envolvia no
processo de aprendizagem.

Quanto a motric

apresent ava:

¥ "postura habitual de ldbios entreabertos, lingua
protusa e hipoténica, bochechas simétricas, palato
duro normal, denticdo permanente com 24 dentes
em bom estado de conservagéo, baba presente em
momentos de atividades direcionadas”;

¥ “mastiga os alimentos com a boca aberta, realiza
movimentos verticalizados, amassamento dos
alimentos com auxflio da lingua, presenca de ruidos
constantes, interposigao lingual no momento da
degluti¢ao, sobras em cavidade oral e escape de
alimentos durante a mastigagao.”

Sindrome de Angelman

Programa de intervengao

O processo de insergao de simbolos foi
realizado de forma lenta e gradativa. A
terapeuta realizava a apresentagéo do
objeto concreto e, depois, correlacionava
o simbolo com o objeto.

Os dois eram colocados em cima da mesa
e eram correlacionados vérias vezes
(apresentagao/ correlagéo).

to a avaliagdo da

E. revel ava:

v dificuldade de compreenséao de ordens simples
e complexas;

v dificuldade de concentragéo e atencéo dirigida;

¥ Comunica-se através da linguagem nao verbal
(gestos funcionais) e emissao de um tnico som
contextualizado: /ma/ para mae;

¥ Possui um défice significativo da linguagem
expressiva quanto aos aspetos da semantica,

sintaxe, prosédia e fonologia caracterizando-se
como auséncia de fala funcional.

Silvia Tovim

Fase Fase

Ap6s esta fase, a terapeuta
pegava a méo da paciente e ¢
colocava-a sobre o simbolo e, N
simultaneamente, entregava-lhe

o objeto. .
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Sindrome de Angelman

Programa de interveng

Este processo, segundo a terapeuta, foi
rapido, pois a E, a partir da 3° sesséo,
deixou de necessitar da etapa de

, correlago e introdugéo do
sistema, pois passou, nas sessdes
seguintes, a solicitar o objeto trabalhado
por meio do apontar ou pegar o simbolo

Sindrome de Angelman

Resultados (conclusio

O SAAC deve ser escolhido pelo profissional,
consoante as dificuldades apresentadas pelo
paciente.

A familia do paciente tem um papel preponderante
em todo este processo, pois deve interferir
diretamente no processo terapéutico, jd que é o
primeiro nicleo social em que o individuo esté
inserido.

Também é preponderante o papel do grupo social
maior no qual estd inserido (escola, comunidade..),
onde passa mais tempo e convive com um maior
ndmero de pessoas.

a

Assim, nesta I° fase, seguiram-se
as seguintes etapas:

Silvia Tovim

o

Fase Fase

apresentagao do objeto,

correlagao do objeto com o

simbolo .
introdugéo, do paciente, ao

uso do sistema. o

Silvia Tovim

rvag¢ao)

OPCS foi paraaE. por os
simbolos que mais se relacionavam com os objetos
reais, sendo a sua visualizagéo e compreenséo mais
simples, embora seja um trabalho lento.

O tempo é um fator primordial para o
desenvolvimento de trabalhos com SAAC, neste
caso o PCS.

A terapeuta concluiu que E, apesar do curto periodo

de tempo de atendimento, apresentou resultados
satisfatérios quanto ao uso do PCS.

Revista CEFAC .

Sindrome de Angelman

Programa de in

=)

Foram introduzidos vérios simbolos, por
categorias, tais como: comer, beber e brincar.

A rapariga, devido, também, ao
comprometimento cognitivo e hiperatividade,
mostrou-se “perdida’, negando as categorias
apresentadas, direcionando a sua escolha
para os simbolos que ja Ihe eram familiares.

Sindrome de Angelman

tervengao Fase

Dos 15 simbolos trabalhados,
adquiriu a funcionalidade para 5
simbolos, sendo que foram
realizadas apenas 12 sessdes,

alizando 10 horas de atendimento.

Reflexao escrita acerca do video
“A Sindrome de Angelman ainda é
um desafio para a medicina”, com

enfoque nas caracteristicas
destes individuos e nas
possibilidades de
sucesso/insucesso da sua
inclusao no ensino regular.

https://youtube/5sVMu_052C0

R AT £ LM D525 5)
W

Silvia Tovim

Fase

Silvia Tovim

.
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Obrigadal!

Silvia Tovim Sindrome de Angelman

Mestrado em Educagdo Especial

Silvia Tovim

Angel - Associagao sindrome de Angelman de Portugal. Em: www.angelpt
Angelman Brasil. Em: https:/, rg. indrome-de-angelman-cid/

Angelman Syndi (ASF). Em: http: angelman.org/

Bower, B. D, Jeavons, P, M, (1967). The “Happy Puppet” Syndrome. Department of Pediatrics and Child health,
University of Birmingham, and the Children’s Hospital, Birmingham. Arch Dis Childhood 1967;42:298-302.

Em  httpi//adcbmjcom/content/42/223/298 fullpdf+htmi

Brun, C. & Artigas, J. (2005). Sindrome de Angelman: delgen a la conducta. Nau Liibres

Cerdeira, A.(2020). A Promogéo da interagao social num aluno com Sindrome de Angelman, através do
treino de pares” [Instituto Politécnico de Coimbra].

https;//comumrcaap.pt/bitstream/10400.26/33223/1/AUGUSTO_CERDERA pdf

Cobo-Alvarez, D, ico, A, & Vargas, A. (n.d.). Sindrome de Angelman Angelman Syndrome
Sindrome de Angelman. http:/, i i Id.cu/inde: 047

Maris, A, & Trott, A. (201). A patogénese genética e molecular da sindrome de Angelman. Jornal Brasileiro de
iq . 60(6). iel 72cGhF7iLW' gmgZ Y, d
VA, ‘1 gdo e do uso da i iva na Sindrome de Angelman’, Revista

CEFAC, Clinica de Fonoaudiologia da Faculdade Estacio de Sa de Santa Catarina, Brasil, 2007
4
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S

https:// mNLPGBVgq/? p!
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APENDICE 7 - Avaliagdo da A¢do de Formagdo

N

Escola Superior
de Educacio Acdo de Formagdo

Politécnico de Coimbra

Avaliacdo da Formacgao “Sindrome de Angelman: estudo de casos”

Responda ao questionario colocando uma cruz (X) no quadrado correspondente a
sua opinido. Assinale, apenas, uma alternativa em cada alinea.

1 2 3 4 5
o m [ £ O ml 9
I 2| 523 g8
So o o | 39 EE
25 & £ | & o g
£ = n £l o
1. Utilidade do tema
2. Objetivos da formagdo
3. Contelidos
4. Motivacdo/ participacdo
5. Trabalhos/ atividades
6. Materiais utilizados na formagao
7. Duragdo da formagdo
8. Método de apresentagdo da formadora
9. Dominio do assunto por parte da formadora
10. Linguagem utilizada
SUGESTOES / CRITICAS
Pagina | 1

Formagao “Sindrome de Angelman”
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APENDICE 8 - Inquérito por Questionario

N

Escola Superior i
de Educacgido Agdo de Formagéo “Sindrome de Angelman: estudo de casos”

Politécnico de Coimbra

Inquérito

Sou aluna da Escola Superior de Educagdo de Coimbra. Este inquérito destina-se a
realizagdo de um trabalho de investigacdo, realiza-se no ambito da obtengdo do grau
de mestre em Educagdo Especial — Dominio Cognitivo e Motor, sob a orientagdo da
Professora Doutora Sénia Costa. O questionario que se segue insere-se na seguinte
tematica: “A inclusdo de alunos portadores de Sindrome de Angelman” e destina-se a
ser preenchido por Educadores, Professores dos 12, 22, 32 ciclos do Ensino Basico e
Secunddrio, Professores de Educagdo Especial, Técnicos/Terapeutas e demais
profissionais da educagdo que exercem ou exerceram fungdes em escolas publicas ou

privadas.

A sua colaboracdo sera preciosa para a concretizacdo deste trabalho. Por isso,
solicito-lhe que disponibilize um pouco do seu tempo e preencha as opgdes que
melhor correspondem a sua opinido. O questionario é anénimo, a confidencialidade
das respostas é inequivocamente garantida e serdo utilizadas, apenas, para tratamento
estatistico.

Nota: A sigla “NE” refere-se a Necessidades Especificas e a sigla “SA” a Sindrome de
Angelman.

Responda ao questionario colocando uma cruz (X) no quadrado correspondente a sua
opcdo.Assinale, apenas, uma alternativa em cada alinea.

| - Dados pessoais e profissionais

Idade?
Género?
[JFeminino
Masculino
Outro:
3. Habilitagdes académicas?

4. Profissdo?
OProfessor(a)
[JTécnico(a)/Terapeuta
[JAssistente operacional
[DJOutra:

5. Tempo de servi¢o?
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N

Escola Superior .,
de Educagio Acdo de Formagdo “Sindrome de Angelman: estudo de casos”

Politécnico de Coimbra

6. Nivel de ensino?

7. Tem formacgdo em Educacdo Especial?
[JSim (avangar para a pergunta 8)
[ON3o (avancar para a pergunta 9)
8. Especifique a sua formagdo na area de Educagao Especial.

9. Tem experiéncia de trabalho com criangas com necessidades especificas?
[JSim
[ONao

Il — Dados em estudo

[y
N
w
£~
(%}

58 &l &£ olllle S
-5 B 'S 5|55
- O = 5 = =9
S El 8 =3 o | o E
O s o o o O @©
Sic IS | e
S3 S| E| 8 |cas
S 3 S

1. A inclusdo de alunos com SA numa turma do ensino regular
favorece a compreensdo e aceitagdo das diferengas por parte dos
restantes alunos.

2. A sala de aula regular é o contexto mais favoravel a aprendizagem
dos alunos com SA.

3.A interagdo entre pares, no contexto de sala de aula, favorece as
aprendizagens dos alunos com SA.

4.A inclusdo de alunos com SA pode contribuir para a aprendizagem
dos restantes alunos.

5.A presenca de alunos com SA na sala de aula dificulta a tarefa do
professor.

6.0 professor encontra-se preparado para recorrera materiais
didaticos diversificados e especificos para alunos com esta
sindrome.

7. A aprendizagem dos alunos com SA deve beneficiar sempre do
acompanhamento de um professor de Educagdo Especial dentro da
sala de aula.

8. Sentindo-se “acompanhados”, os alunos com SA podem adquirir
mais autonomia e autoestima.

9. As atividades ludicas fomentam a aprendizagem dos alunos com
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Politécnic r

SA.

10. O sucesso da aprendizagem dos alunos com SA é favorecido
quando agrupados de acordo com as suas necessidades e
dificuldades.

11. Além das metodologias do professor, a estabilidade emocional e
o apoio familiar favorecem o sucesso educativo dos alunos com SA.

12. As escolas devem promover medidas educativas adaptadas aos
alunos com SA.

13. As escolas encontram-se preparadas com materiais e recursos
educativos para estes alunos.

14. A organizagdo dos espagos e dos equipamentos, nas escolas,
encontram-se de forma a receber alunos portadores de SA.

Obrigada pela sua colaboragdo!
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APENDICE 9 — Guido da Entrevista

N

Escola Superior
de Educacio

Guido de Entrevista

Entrevistador: Silvia Tovim

Entrevistado: Educadores/Professores

Local: Escola de realizagdo da A¢do de Formagao

BLOCOS

Objectivo do bloco

Questodes
orientadoras

Perguntas de recurso
e de aferi¢do

BLOCO 1 -
Legitimagdo de
entrevista

- Agradecer a
disponibilidade;
explicitar o
problema, o objetivo
e os beneficios do
estudo; colocar os
entrevistados na
situagdo de
colaborador; garantir
a confidencialidade
dos dados; explicar o
procedimento.

- Sou aluna do
mestrado de
Educagdo Especial-
Dominio Cognitivo e
Motor, na Escola
Superior de Educagdo
de Coimbra. E minha
intengdo fazer um
estudo com o
objetivo de reforgar e
sensibilizar para as
politicas de inclusdo,
de modo a favorecer
a implementagdo de
praticas educativas,
relativas a alunos
com SA.

- Gostaria de contar
com a vossa
colaboragdo, uma vez
que sdo
interlocutores
privilegiados, pelo
que poderdo
fornecer informagdes
importantes para o
desenvolvimento
deste trabalho.

- Informo que a
entrevista é
completamente
confidencial, sendo
garantido o
anonimato das
pessoas envolvidas,
bem como da
instituigdo.

BLOCO 2 -

- Recolher dados da

1. Idade?
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de Educagéo
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Identidade pessoal e
profissional dos
entrevistados.

caraterizagdo pessoal
e profissional.

2. Género?

3. Habilitagbes
académicas?

4. Profissdo?
5.Tempo de servigo?
6. Nivel de ensino?

7. Tem formagdo em
Educagdo Especial?

8. Tem experiéncia
de trabalho com
criangas com
necessidades
especificas? Quais?

BLOCO 3 - SA:
caracteristicas dos
portadores

- Conhecer as causas,
caracteristicas e
implicagdes da SA.

1. Conhecia a SA?

2. E possivel ja ter
trabalhado com
alunos com SA, mas
diagnosticados com
outras sindromes?

3. Depois desta Agdo
de Formagao,
conseguiria
identificar um
individuo com esta
sindrome?

4. Considera que um
aluno com estas
caracteristicas se
adapta e é incluido
numa turma regular
com facilidade?

1. Se sim, pode fazer-
me uma breve
descri¢do das
caracteristicas desses
alunos?

BLOCO 4 - Barreiras
e facilitadores de
aprendizagem em
alunos com SA

- Especificar as
barreiras e os
facilitadores de
aprendizagem dos
alunos com SA.

1. Quais sdo as
principais
dificuldades que
estes alunos poderio
encontrar numa
escola de ensino
regular?

2. Na sua opiniao,
quais sdo os
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facilitadores de
aprendizagem numa
escola de ensino
regular?

3. Considera
importante para o
processo
ensino/aprendizagem
destes alunos o
envolvimento da
familia?

4. Que dificuldades
considera que
encontraria no
trabalho com
individuos com esta
sindrome?

BLOCO 5 -
Sensibilizagdo para as
politicas de inclusdo

- Reforgar e
sensibilizar para as
politicas de inclus3do.

1. Qual é asua
concegdo sobre a
inclusdo dos alunos
com SA?

2. Na sua opinido, os
professores do
ensino regular estdo
preparados para
receber nas suas
turmas alunos com
SA?

3. Que dificuldades
pedagdgicas
considera que teria
se tivesse um aluno
com SA numa das
suas turmas?

4. Considera que os
alunos sdo
prejudicados no
processo ensino/
aprendizagem com
um aluno com estas
caracteristicas na
turma?

5. Em que medida a
legislagdo em vigor é
pertinente para a
integragdo destes

1. Que tipo de
formagao deviam ter
os professores para
lidar com alunos com
SA?

116



N

Escola Superior
de Educacéio

Mestrado em Educagdo Especial

alunos em escolas
publicas ou privadas
do regime regular?

BLOCO 6 — Inclusdo
dos individuos
portadores de SA na
escola e na sociedade

- Identificar
competéncias/
estratégias para
inclusdo dos
individuos
portadores de SA.

1. Do seu ponto de
vista, o que poderdo
aprender estes
alunos numa escola
de ensino regular?

2. Na sua opinido,
que estratégias/
métodos ou técnicas
sdo mais adequadas
para trabalhar com
alunos com SA?

3. Na sua opinido, as
escolas estdo
preparadas para
receber e atender
adequadamente
estes alunos?

4. 0 que é necessario
para os individuos
com SA tenham
sucesso na escola?

5. A sua escola tem
recursos humanos e
materiais suficientes
para receber alunos
com SA?

1. Considera que a
intervengdo com
alunos portadores de
SA deverd basear-se
na cooperagido entre
todos os
intervenientes no
processo (familia,
auxiliares de
educagdo, médicos,
terapeutas...)?

2. Considera o apoio
personalizado, um
ambiente acolhedor
e professores com
capacitagdo fatores
fundamentais para
atender as
necessidades dos
alunos?

3. As escolas
preparam estes
individuos para
serem aceites,
respeitados e
integrados na
sociedade (familia,
escola,
comunidade)?

BLOCO 7 -
Finalizagdo da
entrevista

- Saber se o
entrevistado tem
alguma questdo.

-Saber se o
entrevistado quer
acrescentar alguma
informacdo.

- Agradecer a
disponibilidade.

1. Quer colocar
alguma questdo?

2. Quer acrescentar
alguma informagdo?

- Obrigada pela sua
colaboragéo.

! Guido elaborado com base em AMADO, Jodo da Silva (2009). Introducdo a Investigagdo Qualitativa

em Educagdo. Coimbra: Universidade de Coimbra.
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APENDICE 10 — Simula das Entrevistas

Suimula de depoimentos das entrevistas.

BLOCOS Depoimento 1 Depoimento 2 (12 Depoimento 3 (22 Depoimento 4 (32 Depoimento 5
(Pré-escolar) ciclo) ciclo) ciclo) (Secundario)

Identidade Educ. de Infancia, Professora, 42 anos | Professora, 38 Professora, 47 anos Professora, 43

pessoal e 38 anos Licenciatura, 11 anos Licenciatura, 3 anos anos

profissional Mestrado, 5 anos anos de tempo de Mestrado, 8 anos de tempo de servigo Mestrado, 20 anos

dos de tempo de servico de tempo de Sem formagdo em EE. | de tempo de

entrevistado | servico Sem formagdo em servigo servigo

S

Sem formagdo em
EE.

EE.

Sem formagdo em
EE

Sem formagdo em
EE.

SA:
caracteristica

- desconhecia a SA;
- ndo trabalhou

- desconhecia a SA;
- acredita que ndo

- desconhecia a SA;
- ndo lhe parece

- desconhecia a SA;
- sim, pode ja ter

- desconhecia a SA;
- ndo trabalhou

sdos com alunos trabalhou com que tenha trabalhado; com alunos que
portadores portadores; alunos q pudessem trabalhado com - sim, podia pudessem ser
- depois da ser portadores; alunos portadores; identificar; portadores;
formacgao, - considera, apds a - considera ter - ndo considera facila | - considera, apds a
identificaria com formacgao, ficado com integragdo. formacgao,
facilidade; possivel identificar | mais ferramentas possivel identificar
- apesar das alunos portadores; para alunos portadores;
barreiras, hoje, j4 é | - consideraque ndo | identificar alunos - considera dificil a
mais facil integrar seja facil, nem a portadores; inclusdo destes
um aluno com SA. curto prazo. - ndo, a ndo ser alunos nas turmas
que a escola de ensino regular.
tenha apoio para
estas
criangas com SA.
Barreiras e - Barreiras: - Barreiras: - Barreiras: - Barreiras: a - Barreiras: tempo,
facilitadores desconhecimento arquitetonicas, linguagem, perce¢do de nao disponibilidade,
de da sindrome, falta de comunicagao, alcangarem os recursos fisicos e
aprendizage adaptagdo do meio | acompanhamento mudangas de objetivos sem ajuda; humanos;
mem alunos | fisico/materiais, permanente por rotina, socializagdo | - Facilitadores: o - Facilitadores:
com SA falta de recursos; pessoas com os pares; contacto e convivio adaptagdo de
- Facilitadores: a conhecedoras da - Facilitadores: com outros alunos; materiais de
inclusdo permitea | sindrome, turmas professores, - Envolvimento da aprendizagem;
aprendizagem “pouco” reduzidas; | colegas deturmae | familia: essencial; ensino
com acomunidade | - Facilitadores: auxiliares de - Dificuldades do diferenciado; apoio
escolar, contacto com educagdo; trabalho do professor | individualizado;
promovendo os outras criangas; - Envolvimento da da turma: conciliar a ambiente inclusivo;
seus interesses, - Envolvimento da famila: essencial e atencdo dispensada desenvolvimento
esbatendo as familia: imprescindivel; destes alunos com os | de atividades da
dificuldades na imprescindivel; - Dificudades do restantes. vida social e
partilha de - Dificudades do trabalho do competéncias
experiéncias; trabalho do professor da sociais;
- Envolvimento da professor da turma: | turma:a mudanga envolvimento da
familia: de extrema | pouca formagdo, a de rotinas e as familia;
importancia; falta de tempo para | dificuldades de - Envolvimento da
- Dificuldades do gerir conflitos com comunicagdo. familia:
trabalho do 0s pares, fundamental para
professor da dificuldades de estes alunos;
turma: a aprendizagem, - Dificuldades do
adaptagdo, componente trabalho do
perceber as emocional, professor da
necessidades dos problemas de turma: seria muito
alunos. saude, o programa dificil por causa do
extenso para ritmo e exigéncia
cumprir. dos outros alunos.
Sensibilizacad .- Concegdo sobre - Concegdo sobre a - Concegdo sobrea | - Concegdo sobre a - Concegdo sobre a
o para as ainclusdo de inclusdo de alunos inclusdo de alunos inclusdo de alunos inclusdo de alunos
politicas alunos com SA: com SA: muito com SA: de com SA: importante, com SA:
de inclusdo promogdo do dificil, necessitade | extrema desde que fundamental para

ensino inclusivo,
através de
curriculos
alternativos, de
forma a integrar os
alunos;

- Preparagdo dos

tempo, percegdes,
interesses e tempos
sao diferentes;

- Preparagdo dos
profs. para receber
estes alunos: ndao
ha

importancia, mas
as escolas possuem
poucas condigdes
para o bem-estar
destes alunos;

- Preparagdo dos
profs. para receber

devidamente
acompanhados por
um profissional de
Ed. Especial;

- Preparagdo dos
profs. para receber
estes alunos: ndo

asuaintegragdo na
sociedade;

- Preparagdo dos
profs. para receber
estes alunos: ndo
se encontram
munidos de
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profs. para receber
estes alunos: ndo
estdo preparados;
- Dificuldades
pedagogicas:
encontrar
estratégias e
recursos para
promover o
desenvolvimento
destes alunos;

- Os outros alunos
da turma: ndo
saem prejudicados,
na medida em que
ainteragdoea
participagdo entre
pares, promove o
desenvolvimento
de todos;

- Legislagdo:
desempenha um
papel fundamental
na integragao
destes alunos nas
escolas.

formagdo/divulgaga
o suficiente;

- Dificuldades
pedagogicas:
comunicagao,
material motivante
e adequado, gerir
situagdes de
conflito com os
pares,
discriminagdo;

- Os outros alunos
da turma:
inevitdvel sairem
prejudicados, pode
haver necessidade
de alterar ou
suspender a
planificagdo diaria,
eos
programas/provas
nao contemplam
estas situagoes;

- Legislagdo: muito
tedrica e
burocratica.

estes alunos: ndo
estdo preparados;
- Dificuldades
pedagdgicas:
mudanga de
rotinas e
dificuldades de
comunicagao;

- Os outros alunos
da turma: se os
alunos com SA
tiverem o apoio
individualizado na
sala de aula, os
alunos s6 tém a
ganhar, aprendem
alidar e respeitar
as diferencas;

- Legislagdo:
pertinente e
suficiente para a
integracdo destes
alunos.

estdo preparados;

- Dificuldades
pedagdgicas: o
acompanhamento
em sala de aula;

- Os outros alunos da
turma: sim podem
sair prejudicados,
caso os alunos ndo
sejam acompanhados
por um profissional
de EE;

- Legislagdo: permite
adaptar o curriculo
de acordo com as
dificuldades dos
alunos.

ferramentas
necessdrias para
colmatarem as
necessidades
destes alunos;

- Dificuldades
pedagdgicas: ao
nivel da
comunicagdo, do
comportamento e
da aprendizagem;
- Os outros alunos
da turma: para q
nao saiam
prejudicados, é
necessario
desencadear um
conjunto de
estratégias
articuladas,
baseadas numa
equipa de suporte
bem estruturada;
- Legislagdo:
criagdo de Equipas
Multidisciplinares e
Centros de Apoio a
Aprendizagem que
devem estar
preparados para a
integragdo destes
alunos.

Inclusdo dos
individuos
portadores
de SAna
escola e na
sociedade
(22a26)

- O que poderdo
aprender alunos
com SA na escola:
competéncias de
formagao pessoal e
social, autonomia.

Estratégias/métod
os ou técnicas para
trabalhar com
alunos com SA:
trabalho de pares,
pequenos grupos,
ajuda mutua;

- As escolas estdo
preparadas para
receber estes
alunos: nem todas,
mas confrontadas
com estes casos,
tentam promover
o melhor com os
recursos
disponiveis;

- O necessdrio para
que alunos com SA
tenham sucesso na
escola: sentirem-se
integrados;

- A sua escola tem
recursos humanos
e materiais para
alunos com SA:
ndo.

- 0 que poderao
aprender alunos
com SA na escola:
conviver com os
pares, rotinas,
desenvolver a
linguagem, os
conteudos para os
quais tiverem
capacidade para
assimilar;
Estratégias/método
s ou técnicas para
trabalhar com
alunos com SA:
empatia, conhecer
o seu histérico
(saude e familiar),
didlogo com todos
os intervenientes
no processo
educativo;

- As escolas estao
preparadas para
receber estes
alunos: ndo, tanto
relativamente aos
meios fisicos, como
humanos;

- O necessério para
que alunos com SA
tenham sucesso na
escola:
acompanhamento
permanente,
aceitagdo,
compreensdo para
lidar com as

- O que poderdo
aprender alunos
com SA na escola:
socializar, realizar
atividades basicas;

Estratégias/métod
os ou técnicas para
trabalhar com
alunos com SA:
promover
atividades com os
pares para
desenvolvimento
da comunicagdo e
integragdo social;

- As escolas estdo
preparadas para
receber estes
alunos:

A maioria ndo, ha
um longo caminho
a percorrer;

- O necessdrio para
que alunos com SA
tenham sucesso na
escola:
conhecimento da
sindrome por parte
de todos os
agentes
intervenientes,
aceitagdo, rotinas,
cuidado reforgado
na linguagem;

- A sua escola tem
recursos humanos
e materiais para
alunos com SA:

- 0 que poderao
aprender alunos com
SA na escola: convivio
com os pares, realizar
algumas tarefas;

Estratégias/métodos
ou técnicas para
trabalhar com alunos
com SA: utilizagdo de
materiais diversos,
realizar atividades
que ndo envolvam a
motricidade fina,
musicoterapia e
psicomotricidade
para trabalhar a
coordenagdo motora
e
atengdo/concentraga
0;

- As escolas estdo
preparadas para
receber estes alunos:
ndo;

- O necessario para
que alunos com SA
tenham sucesso na
escola:
acompanhamento de
um profissional em
EE, professores com ¢
onhecimento da
sindrome,
equipamentos e
materiais adequados;
- A sua escola tem
recursos humanos e
materiais para alunos

- O que poderao
aprender alunos
com SA na escola:
adquirir varias
competéncias
como interagdo
social, autonomia,
comunicagdo e
aprender conceitos
das disciplinas
contempladas no
curriculo;
Estratégias/métod
os ou técnicas para
trabalhar com
alunos com SA:
abordagem
multidisciplinar,
adaptagdo do
curriculo as
necessidades e
capacidades
individuais,
desenvolvimento
de competéncias
concretas e
funcionais;

- As escolas estdao
preparadas para
receber estes
alunos: ndo estdo
totalmente, devido
afaltade
conhecimento e
capacitagdo dos
profissionais sobre
esta sindrome;

- O necessdrio para
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fragilidades;

- A sua escola tem
recursos humanos
e materiais para
alunos com SA:
nao.

com SA: ndo.

que alunos com SA
tenham sucesso na
escola: promover
um ambiente
educacional
inclusivo, adaptado
e acolhedor que
valorize a
diversidade e
desenvolvimento
académico e social;
- A sua escola tem
recursos humanos
e materiais para
alunos com SA: a
Equipa
Multidisciplinar de
Apoio a Educagdo
Inclusiva ndo estd
dotada de todos os
recursos
necessarios.
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APENDICE 11 - Descritores/Avalia¢io dos Formandos

I . REPUBLICA
PORTUGUESA
EDUCACAO

N

Escola Superior
de Educagao

Acao de Formagao
“Sindrome de Angelman: estudo de casos”

Destinatdrios: Educadores de Infancia, Professores dos Ensinos Basico e Secundario e outros
potenciais interessados que pretendam desenvolver competéncias nesta drea de formagdo

Descritores de Nivel de Desempenho do Formando

e Respetiva Valoracao

Desenvolvimento integral das competéncias digitais do docente e dos alunos.

CRITERIOS DESCRITORES Valor.
N&o participa ou desvaloriza o processo formativo. 0
i ~ Participa raramente ou nem sempre contribui para o trabalho individual ou em |
Participagso/ P P P e 0,75
e grupo. i
Intervengao nas !
sessdes Participa de forma irregular, contribuindo ocasionalmente com a apresentacdo 15
(40%) da sua experiéncia nas reflexdes conjuntas e no trabalho colaborativo. d
Participa de forma regular e contribui com a apresentagdo da sua experiéncia 295
nas reflexdes conjuntas e no trabalho colaborativo. :
Participa de forma empenhada e pertinente e contribui de forma significativa,
com a apresentacao da sua experiéncia, nas reflexdes conjuntas e no trabalho 3
colaborativo.
Utilizagdo de N3o realiza tarefas. 0
est:.ategla(si, Realiza algumas tarefas com dificuldade, de forma individual e isolado, 075
progucao .e desenvolvendo poucas competéncias digitais. ’
trabalhos relativos
3s atividades nas Realiza todas as tarefas, com alguma dificuldade, mas com interesse e 15
sess propostas empenho e de forma colaborativa, desenvolvendo algumas competéncias
(40%) Realiza todas as tarefas sem dificuldade, com algum rigor cientifico e
pedagogico, envolvendo-se no trabalho colaborativo com os colegas, | 205
promovendo o desenvolvimento de grande parte das competéncias digitaisdo | '
docente e dos alunos.
Realiza todas as tarefas sem dificuldade, com rigor cientifico e pedagdgico,
empenhando-se no trabalho colaborativo com os colegas e promovendo o 3
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REPUBLICA
l . PORTUGUESA n
EDUCACAQ

de Educagao

CRITERIOS DESCRITORES . Valor.
N&o realiza o relatério de reflexa critica. 0
Realiza o relatdrio de reflexdo critica, mas este revela fragilidades didaticas,
pedagodgicas e/ou cientificas, no que concerne as metodologias e os resultados | 0,5
L. obtidos.
Relatério de
reflexdo Realiza o relatério de reflexdo critica em que revela alguma pertinéncia
individual/critica pedagogica, sem falhas cientificas, demonstrando as metodologias empregues: 1,0
e os resultados obtidos.
sobre as
metodologias e as
tematicas Realiza o relatdrio de reflexdo critica em que revela pertinéncia pedagogica, sem
desenvo | Falhas cientificas, demonstrando as metodologias empregues e os resultados 15
lvidas obtidos.
(20%) B B . . I
Realiza o relatdrio de reflexdo critica, muito bem estruturado, revelando elevada
qualidade, com pendor reflexivo e critico sobre a aplicagdo pedagdgica e 2
Demonstrando as metodologia empregues e os resultados obtidos.
Notas:
Poderdo ser atribuidas pontuagdes intermédias a desempenhos situados entre 2 dos descritores
previstos.
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APENDICE 12 — Relatério do Formador

. REPUBLICA
PORTUGUESA
EDUCACAO

Escola Superior
de Educagao

0 de Coimbra

RELATORIO DA ACAO DE FORMACAO

Sindrome de Angelman: estudo de casos

Modalidade: Agdo deformagio

Duragdo:6 horas

Destinatarios:Educadoresde Infancia,ProfessoresdosEnsinos Basico e Secundério e outros potenciais

interessados que pretendam desenvolver competéncias nesta area de formagdo
Localderealizacio: [ INIENGNGNGNGNGNNEEEEEEEEE

Datadeinicio: 2024-04-13/27

Datadefim: 2024-04-13/27

Formador(es): Silvia Teresa Tovim Rangel Garrido

Formandosinscritos: 20

Formandos certificados: 20
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1.

APRECIACAOGLOBAL

1.1 ENQUADRAMENTODAAGAO

A Declaragdo de Salamanca (1994) ja realcou a necessidade das instituicdes incluirem todas as
criangas com dificuldades de aprendizagem, de aceitarem as suas diferengas, de proporcionarem o
apoio necessadrio e serem locais capazes de responder as suas necessidades individuais. Teve,
portanto, como objetivo promover a “Educagdo para Todos”, contemplando as mudangas
fundamentais de politicas necessarias para desenvolver a abordagem da educagdo inclusiva,
responsabilizando, principalmente, as Escolas.

A inclusdo de alunos com dificuldades de aprendizagem na escola regular, ndo sendo uma quest&o
pacifica, €, com certeza, um desafio cada vez mais presente no contexto educacional. Desta forma, as
escolas, professores e restante comunidade escolar deparam-se com a necessidade de |hes oferecer,
multiplas respostas e dar as mesmas oportunidades de progresso e sucesso académico e social que|
aos restantes alunos.
No entanto, sentem-se, muitas vezes, impotentes por ndo saberem como responder|
adequadamente a estes alunos que integram, atualmente, as turmas do ensino regular. E um grande
desafio que se coloca as escolas, aos professores e aos demais profissionais que atuam na area de|
leducagdo, pois cada aluno é um caso e cada caso com as suas especificidades educativas e|
necessidades individuais. Promover a inclusdo das criangas com dificuldades de aprendizagem nas
escolas e na sociedade, mais do que uma necessidade, tem-se revelado uma forma de garantir a
lequidade de acesso e sucesso escolar e social de todos os cidaddos.
Esta agdo de formagdo pretendeu desenvolver competéncias para melhor integrar criangas com)
Sindrome de Angelman. Primeiro, procurou-se dar a conhecer a problematica que esta sindrome|
lencerra, ainda pouco conhecida em Portugal e, muitas vezes, confundida com outras sindromes, pois|
suspeita-se que havera muitos mais casos de individuos, no pais, portadores da SA, mas|
diagnosticados com outras sindromes, nomeadamente, autismo ou paralisia cerebral. Depois,
procurou-se orientar quem trabalha com estas criangas/jovens, dando alguns exemplos de
atividades/estratégias e materiais que possam ser usados ou adaptados de acordo com as|
necessidades de cada caso e, desta forma, ir ultrapassando algumas barreiras que possam surgir.

Assim, pretendeu-se com esta formagdo, sensibilizar os formandos para a importancia da
educacdo inclusiva, especificamente, no que diz respeito a esta sindrome. Conhecé-la, lidar com ela,
implementando estratégias que se tornem o mais eficazpossivel para estes individuos, pois é
urgente, dado o crescimento do niumero de casos em Portugal.
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1.2 CARACTERIZAGAODOGRUPO

Grupoformadopor
20formandos.Caracterizagaodo
grupo:
- Misto (masculino/feminino);
- Média da idade 40
anos;Agrupamentosdeorige
m:
8pertencema
5 pertencem a
2pertencema
2pertencema
1pertencea
lpertencea
lpertencea
- Nimero deformandosporgruposderecrutamento:

4 dogrupo 100;

4 dogrupo 110;

1dogrupo 300;

1 do grupo 910;

1 dogrupo 620;

1 dogrupo 510;

1dogrupo 500;

1dogrupo 420;

1dogrupo 320;

1dogrupo 400;

1dogrupo 330;

1 do grupo 520;

(VL

1.3 METODOLOGIA DE
TRABALHO

Sessoes presenciais

Sessdesautonomas(emcasodeOficinaeCirculodeEstudos)

|

PRODUTODAFORMACAO
2.1 TRABALHOSREALIZADOS

Ostrabalhosrealizadosconsistiramnas seguintes reflexdes:como um professor deve preparar e conduzir as suas
aulas tendo um aluno com SA na turma e nas possibilidades de sucesso ou insucesso de inclusdo destes alunos
numa turma de ensino regular, com base nos pontos abordados da ag¢ao.
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4.

2.2 EXPETATIVASRELATIVASAOIMPACTODAFORMAGCAOEMFUNCAODOSRESULTADOSESPERADOS

Atrocadeexperiénciasconcretasteveumimpactopositivonosformandos,permitindoalcangar,demodomais
evidente,osresultadosesperados.

AVALIACAODOSFORMANDOS
3.1 REGIMEDEAVALIACAO

A classificagdo de cadaformando serda realizada na escala de 1 a 10, tendo por base
aparticipagdo/contributos, realizagdo dos trabalhos propostose reflexdoindividualdas tematicas.

3.2 PROPOSTADEAVALIAGAO

N.2 NOME HORASFREQ. CLASSIFICAGAO  AVALIAGAO ESTADO

1 6h 10.0 Excelente Aprovado
2 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
3 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
4 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
S _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
s 6h 10.0 Excelente Aprovado
7 6h 10.0 Excelente Aprovado
8 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
9 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
1o I 6h 10.0 Excelente Aprovado
11 — 6h 10.0 Excelente Aprovado
2 6h 10.0 Excelente Aprovado
13 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
14 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
15 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
16 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
17 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
18 _ 6h 10.0 Excelente Aprovado
1o I 6h 10.0 Excelente Aprovado
20 6h 10.0 Excelente Aprovado

AVALIACAOGLOBALESUGESTOESDEMELHORIA

I Aacdodeformacdopermitiuocumprimentodetodososobjetivospreviamenteestabelecidos.

O/Aformador/a

Silvia Tovim
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APENDICE 13 - Certificado da Formagao

Y CERTIFICADO DE PARIICIPACAO

Certifica-se que || KGN oo do cartio de cidadio n°

B /ticivou na Acio de Formagio subordinada ao tema “Sindrome de Angelman:

estudo de casos”, proferida pela professora Silvia Teresa Tovim Rangel Garrido, no dia 13 de

abril de 2024, com a duracdo de 6 horas.

I 13 de abril de 2024.

A professora,

Silvia Tovim
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