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RESUMO

A partir de um quadro tedrico bioecoldgico e transaccional, (Bronfenbrenner & Morris, 1998,
Sameroff & Fiese, 2000), este trabalho apresenta o estudo longitudinal de uma crianga com sindroma
de Down, nascida em 1994 que frequenta actualmente o 6° ano de escolaridade. Tem como objectivo
analisar os factores que poderdo ter contribuido para o sucesso de um processo de incluséo, a nivel dos
diferentes sistemas ecoldgicos.

O estudo iniciou-se no momento do nascimento. Neste trabalho salientam-se os dados,
essencialmente qualitativos, recolhidos a partir da entrada na escolaridade obrigatoria, em que, para
além dos aspectos de adaptacdo familiar e interaccdo mae-crianca, foram também analisadas a
evolucdo das aprendizagens e a participagdo social nos contextos extra-familiares. O processo de
transicdo para o segundo ciclo, aos doze anos, mostrou as dificuldades que a escola tem para por em
pratica uma verdadeira incluséo.

Ndo sendo possivel extrapolar os seus resultados, este estudo de caso mostra a
interdependéncia de um conjunto de variaveis ecoldgicas na optimizacao das potencialidades de uma
crianga com sindroma de Down.
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ABSTRACT

Within an ecological and transactional model (Bronfenbrenner & Morris, 1998, Sameroff &
Fiese, 2000), this paper presents a longitudinal case study of a Down syndrome child, born in 1994,
attending the 6th grade in a regular school setting. We aim to show the different factors that have
contributed for the success of this child’s inclusion. The study begun immediately after birth but, in this
work, we emphasise data collected since the child entered compulsory school when we analysed both
familiar and school variables that could be related to learning acquisitions and social participation.
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When the child was twelve, the transition process to a different school setting, showed how difficult it is
to achieve inclusion.

The data in this case study can not be generalised but show the interdependence of different
ecological variables in the development of a Down syndrome child.

Key Words: Down syndrome, Inclusion

INTRODUCAO

Os modelos transaccionais e ecoldgicos tém vindo a assumir uma importéancia significativa no
entendimento dos processos de desenvolvimento das criancas, em situacBes normais mas também
quando existem factores de risco ou deficiéncia.

O primeiro destes modelos tem sido desenvolvido por Sameroff e colaboradores para quem o
desenvolvimento e comportamento da crianca depende, simultaneamente, das caracteristicas biologicas
que estruturam as formas como o ambiente &, por esta, experienciado, das estruturas sociais da cultura
em que se insere e das caracteristicas psicologicas da crianga, resultantes da relagdo entre as
caracteristicas bioldgicas e as estruturas sociais. Assim, "o comportamento da crianca € o produto de
transaccdes entre o fenotipo, isto é, a crianga, 0 mesotipo, isto é, a fonte de experiéncia externa, e 0
genotipo, isto é, a fonte de organizacéo bioldgica™ (Sameroff & Fiese, 2000, p. 143).

Outros autores, entre os quais salientamos Bronfenbrenner, enfatizam também a importancia
dos aspectos contextuais no estudo desenvolvimento que é definido como o conjunto de processos
através dos quais as propriedades das pessoas e do ambiente interagem para produzir continuidade e
mudanca nas caracteristicas da pessoa no decurso da vida. O autor propbe que a Psicologia do
Desenvolvimento estude, de forma sistematica, trés dominios interdependentes: o contexto no qual o
desenvolvimento ocorre; as caracteristicas pessoais, biologicas ou psicoldgicas, das pessoas presentes
nesse contexto e 0 processo através do qual o desenvolvimento ocorre. Os processos proximais - formas
especificas de interacgdo reciproca entre um organismo biopsicol6gico e as pessoas, objectos e simbolos
do seu ambiente externo imediato — sdo considerados 0s mecanismos primarios ou motores do
desenvolvimento humano. No modelo bioecoldgico, Bronfenbrenner e Morris (1998) consideram que
os factores biologicos impdem limites ao desenvolvimento humano, mas que ha condicdes
envolvimentais indispensaveis para que todo o potencial humano seja actualizado.

Na perspectiva de Bradley e Corwyn (2004), os pais actuam como reguladores nas transacgdes
entre a crianca e 0 seu envolvimento. As fungdes parentais, que os autores denominam os “five S;
safety/sutenance, stimulation, socioemotional support, structure e surveillance”, quando
adequadamente desempenhadas, asseguram que os filhos retirem o0 maximo proveito das
oportunidades que o ambiente Ihes proporciona optimizando assim o seu desenvolvimento.

As criancas com necessidades especiais tém, como as outras, necessidades de proteccdo e
afecto, estimulagdo apropriada e oportunidades de participar plenamente na vida familiar e social,
condicBes indispensaveis para o pleno desenvolvimento das suas potencialidades (Moore, 2002). O
conceito de participacdo social €, neste sentido, indissocidvel do de incluséo. Estar incluido significa ter
oportunidades para participar plenamente nas actividades da escola e ter uma rotina de vida idéntica a
de outras criangas da mesma idade (Eriksson, 2006).

A legislagdo Portuguesa prevé a abertura da escola regular a todos os alunos com necessidades
educativas especiais e reconhece do papel dos pais na orientacdo educativa dos seus filhos. Como
referem Costa et al. (2006), a educacdo inclusiva coloca novas exigéncias a escola e aos professores, que
devem ser apoiados na implementacéo de um curriculo que se adapte as condigdes concretas de cada
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um dos alunos e responda, de forma eficaz, as suas necessidades, ritmos e estilos de aprendizagem
especificos.

O objectivo deste estudo longitudinal, dando continuidade a trabalhos anteriores (Pimentel,
1997, 1998, 2004, 2006 a) 2006b) Pimentel & Meneres, 2003a), 2003b), é analisar 0 conjunto de
variaveis ecoldgicas que, no quadro de uma escola que se diz “ser para todos” poderdo ter contribuido
para a optimizagdo das potencialidades de uma crianga com sindroma de Down e para o sucesso da sua
inclus&o.

METODO

A crianga que temos acompanhado nasceu em 1994, frequenta o 6° ano de escolaridade e tem
trissomia 21 por translocacdo do cromossoma 14. Os dados, maioritariamente qualitativos, tém sido
regularmente recolhidos desde 0 momento do seu nascimento, através de entrevistas semi-directiva a
mée e registo em video de uma situagdo de interaccdo livre, em casa e, a partir da entrada na
escolaridade, em 2002, através de entrevistas com professoras, analise de produtos de trabalho e
observacao, foram também obtidos dados relativos a evolucdo das aprendizagens e participacao social
nos contextos extra- familiares.

Apresentacdo e andlise dos dados

Sintetizamos, no quadro n° 1, os aspectos mais significativos da situacdo desta crianca/familia
desde o seu nascimento, que analisaremos a luz dos modelos transaccional e bioecoldgico,
anteriormente referidos.

Quadro n° 1 — Aspectos significativos do caso em estudo
FACTORES POSITIVOS DA JOANA, FAMILIA E CONTEXTO

| | | l |

Depressdo inicial. Interaccdo mae- Gr;nde Coe.sa(f) conlj_ugal. g;l;’ségc;;h(;ggl Eﬂgz Boa integragéo escolar
Aceitago da Crianca muito om apoto familiar. do apoio. (sem adiamento).

deficiéncia e boa harmoniosa e

adaptagéio familiar estimulante Excelente apoio

Autonomia nas _
@ tomadas de decisdo educativo

EXCELENTE COMPETENCIA DESENVOLVIMENTAL

Competéncias de — ]
linguagem Excelente integracio Grande estabilidade Aquisicdes escolares m(;uto
superiores a0 familiar, escolar e social comportamental. Boa capacidade  >UPerIOres 0 esperado
eiperado I de coope]racao |

GRANDE SATISFAQZ\O MATERNA
Expectativas realistas e adequadas
Como ja referimos, a Mariana tem uma translocacdo do cromossoma 14. De acordo com
Rondal, Perera e Nadel (2000), dentro do grupo de criancas com sindrome de Down, estas situacdes
apresentam atrasos de desenvolvimento menos acentuados do que as criangas com trissomia 21 livre.
Os resultados das avaliagdes feitas (Griffiths e EDEI) mostraram competéncias mais elevadas do que é
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habitual nestas criangas, sobretudo nas sub-escalas dependentes da estimulacdo ambiental. Noutros
trabalhos, relacionamos estes resultados com as caracteristicas da interaccdo mée-crianca, marcada por
grande sensibilidade/ responsividade e excelentes qualidades de estimulagéo.

Mostrando simultaneamente expectativas positivas e um conhecimento detalhado das
competéncias e evolugdes da Mariana a mée sempre soube 0 que poderia exigir dela e como poderia
optimizar o seu potencial: “Com a Mariana tem que haver braco de ferro... Ca em casa sou
eu...Exijo sempre que ela faca o melhor que € capaz... Ela aproveita-se sempre das pessoas que
nédo a conhecem...ndo faz o que consegue e pde-se numa atitude de expectativa...Nem sempre 0s
adultos ttm a atitude mais correcta...”

Embora os dados tenham sido sempre recolhidos com a mae, esta foi-nos sempre relatando
factos que mostravam a plena participacdo da Mariana na vida da familia nuclear e alargada onde
sempre Ihe foi exigido um comportamento “normal”.

Também a professora especializada que a apoiou durante todo o 1° ciclo, tinha as mesma
atitude: “eu espero sempre 0 maximo...exijo sempre 0 maximo, mesmo que depois tenha de fazer
marcha atras... cada crianca é que me vai dizer até onde posso ir... com a Mariana vi que o fildo
era aleitura...”.

Assim, as caracteristicas biopsicologicas da Mariana, embora impondo limites ao seu
desenvolvimento e aprendizagem, foram potenciadas a0 maximo através de interaccfes e experiéncias
de qualidade tanto no contexto familiar como na escola.

A mée e a professora de apoio, que sempre trabalharam numa relacdo de parceria em que
“todos os problemas séo falados e a decisao final é sempre da mée” quando a Mariana fez 9 anos e a
irma iniciou 0 3° ano de escolaridade, tomaram a deciséo de as juntar na mesma aula. Era opinido da
mée que a irma seria um bom suporte e uma “ponte” entre a escola e a casa. Essa situagdo foi
antecipadamente “discutida” com a filha mais nova a quem a mée, na altura em que ela tinha 7 anos,
explicou toda a situagdo. Embora essa deciséo néo tenha, aparentemente, perturbado a irmd, algumas
frases da mée levam-nos a pensar que ela se sentiu responsabilizada pela Mariana: “todos os dias tem
queixas da Mariana que brinca com uma menina com comportamentos desajustados e diz
asneiras... mas acho que a relagdo entre elas é semelhante a de duas irmas...”

Comentando as interac¢des da Mariana com as colegas da escola do 1° ciclo, a mée refere
alguns incidentes que, aparentemente, ndo perturbam a filha: “A Mariana ja tem consciéncia da sua
diferenca...mas vive bem, esta bem com a vida, feliz, bem disposta...Pode ouvir coisas
desagradaveis mas entram-lhe por um lado e saem pelo outro...Eu sou mais de remoer”

O processo de transicdo para o segundo ciclo, aos doze anos, ndo foi facil. Nas reunides
preparatorias da transicdo, pouca atencéo foi dada as aprendizagens evidenciadas nos trabalhos do 1°
ciclo, sendo apenas salientadas as incompeténcias da Mariana: “Quando os professores virem a letra
dela vdo-me perguntar o que é que ela faz numa aula de 5° ano”. A “incluséo” era aceite desde que
ela ficasse no nucleo de apoio (Projecto Incluir), que era uma fonte de preocupacdo da mae: “as
criancas que la estdo sdo todos tdo diferentes dela....ndo a estou a ver la...tenho receio que ela
perca o que adquiriu ao longo destes anos....”.

Obstéaculos foram sucessivamente aparecendo - “A irma esta a ser prejudicada...sente que a
Mariana é um peso... N&o sera melhor que fiquem em turmas diferentes?”. Novas reunides, sempre
com a plena participacdo dos pais garantiram a inclusdo, sendo proposto um horério em que a Mariana
estava incluida na turma regular, com o acompanhamento de uma professora de apoio e,
pontualmente, tinha apoio ndo integrado no projecto “Incluir”. A primeira batalha estava ganha e a
Mariana acompanhou o curriculo do 5° ano em todas as disciplinas excepto a Matematica.
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O sucesso com que atingiu 0s objectivos curriculares deve-se a parceria estabelecida entre a
professora de apoio e a mae — “ela é uma aliada e é a advogada de defesa junto dos restantes
professores” - mas, sobretudo, ao trabalho que a mée diariamente realiza com ela em casa - “estou a
par de toda a matéria!”.

No entanto, ja em 2008, a mae refere: “Estou muito cansada...é¢ uma luta diaria...o pai
estuda com ela ao fim de semana mas n&o faz 0 mesmo que eu... so eu é que levo isto a peito”. Foi
neste Ultimo momento de recolha de dados, num periodo em que novamente sera necessaria uma
deciséo dos pais relativamente a escola para o 3° ciclo, que sentimos a mée deprimida, talvez por estar
consciente das dificuldades com que se vai deparar num futuro proximo apesar de nos dizer que
“nunca podera ser pior do que foi o primeiro periodo do ano passado”.

A mée reconhece que a Mariana esta muito dependente de si e que prefere fazer os trabalhos
com 0 Seu apoio e ndo na escola. Mas justifica todo o apoio que Ihe da dizendo: “Eu ndo permito que
0s professores a puxem para baixo e € por isso que nao quero que ela se atrase...os professores irdo
aproveitar-se das falhas dela para me dizerem que ela néo € capaz de aprender mais e po-la mais
tempo na sala de apoio.... as minhas exigéncias com ela so vdo parar quando eu sentir que ela
ndo responde...ndo sei até onde é que ela vai chegar nem nos aspectos profissionais nem
académicos mas é para estes que eu preciso da escola...eu propria lhe ensinarei a cozinhar e a
andar de autocarro, quando isso for necessario”. Este ultimo comentario vem na sequéncia do Plano
individual de transicdo previsto na legislacdo actual (Dec. Lei 3/2008) que ja a professora de apoio
pretende apresentar-lhe...

Quando faldmos da situagdo da irmd, a mae reconhece que ela “foi obrigada a crescer
depressa demais” e que, no inicio do ano passado a situacao foi complicada porque a Mariana andava
sistematicamente atras dela. Actualmente isso ja ndo acontece e, “na escola, cada uma anda por onde
quer e com quem quer”. A irmd, saudavelmente, reivindica algum apoio da mée também para si,
mesmo nos trabalhos da escola onde ndo tem qualquer dificuldade. Quando Ihe falamos directamente
no assunto, concordou, envergonhada, que nem sempre gosta que a Mariana esteja na sua turma...

Na familia alargada a Mariana é bem aceite e acolhida, participando plenamente nos momentos
de lazer. Proximamente, ird viajar com uma tia e a prima da sua idade e esta viagem, de que foram
excluidas a irm& e a prima mais nova, é sentida pela Mariana como uma promogéo social muito
importante. Um outro episodio que mostra a sua competéncia social ocorreu na altura da audiéncia em
que, sozinha, foi chamada a depor perante o juiz no processo de adopcdo de um bebé que ha seis
meses tinha sido entregue aos seus pais. Embora consciente da importancia do seu papel, viveu toda a
situacdo com tranquilidade, tendo posteriormente relatado aos pais 0 que se passara.

A partir das entrevistas com a professora de apoio e directora de turma, analisémos as variaveis
do contexto escolar e a forma como tém também contribuido para a incluséo.

A professora de apoio, que a acompanha na sala em metade das aulas, organiza os trabalhos
propostos pelos professores para que a Mariana possa, posteriormente, fazé-los sozinha. Em Portugués
e Ciéncias, adapta os testes que, embora incidam sobre a mesma matéria, por vezes tém enunciados
com outro formato 0 que permite que a Mariana os realize autonomamente. Também ela tem
expectativas positivas relativamente as capacidades de aprendizagem destas criangas e, neste caso
especifico, reconhece o trabalho extraordinario que a familia tem feito e entende que os pais “estdo no
direito de exigir a escola mais do que eles proprios fazem em casa”.

No ambito do projecto Incluir organizou sessdes de sensibilizagéo sobre a Trissomia 21 e sobre
0 Autismo para os colegas da turma e também para o corpo docente. Embora reconhega que esta accdo
foi importante, considera que as mudancas de atitude por parte dos professores da turma se devem,

INFAD Revista de Psicologia, N° 1, 2008. ISSN: 0214-9877. pp: 117-124
International Journal of Developmental and Educational Psychology, N° 1, 2008. ISSN: 0214-9877. pp: 117-124 121



International Journal of Developmental and Educational Psychology

Necesidades educativas especiales

INFAD, afio XX © INFAD y sus aulores
Nimearo 1 (2008 Volumen 3) ISSN 0214-8877

A ECOLOGIA DE UMA INCLUSAO DE SUCESSO

essencialmente, as caracteristicas da Mariana, concordando assim com a mée quando esta nos referia
que “a Mariana tem conquistado os professores”.

Também a directora de turma, que se mantém desde 0 ano passado, reconhece a reac¢do
negativa inicial dos professores, explicando-a pelo total desconhecimento que tinham relativamente as
capacidades de aprendizagem destas criancas e ao trabalho que Ihes seria exigido. Os professores deste
ano ja beneficiaram por todo o trabalho do ano anterior, pelo que a aceitacdo foi bem mais rapida.
Pessoalmente reconhece que “esta experiéncia tem sido muito enriquecedora quer pessoal quer
profissionalmente”.

No que respeita a interac¢do da Mariana com os colegas, ambas as docentes concordam que,
genericamente, ndo a tratam de forma diferente do que a qualquer outra colega. Foram apenas
referidos dois episddios em que a mesma colega teve um comportamento abertamente discriminativo
relativamente a Mariana. Notam porém que as raparigas, este ano, comecam a exclui-la das suas
conversas e que a Mariana se aproxima agora mais de uma outra menina com trissomia 21 que esta
sempre na sala de apoio.

Na aula de Formacdo Civica a que assistimos, nem a Mariana, nem o seu colega com NEE
foram objecto de atencdo particular por parte dos outros alunos. A teméatica dos Direitos Humanos, ja
abordada em aulas anteriores, foi explorada oralmente e a Mariana fez, espontaneamente, uma
intervencdo adequada que mereceu a mesma atencao do que as dos outros alunos. Foi depois proposto
que escrevessem frases representando violagBes dos direitos humanos, uma das alunas mencionou
especificamente as pessoas com deficiéncia, mas nenhum dos outros fez qualquer aluséo aos dois
colegas presentes.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

Embora ndo sendo possivel extrapolar os seus resultados, este estudo de caso mostra a
interdependéncia de um conjunto de variaveis ecoldgicas na optimizacao das potencialidades de uma
crianca com sindroma de Down.

A nivel familiar, salientamos as competéncias parentais, as percepcdes positivas, 0
estabelecimento de objectivos tangiveis e realistas face aos quais todos os elementos congregam esforgos
e que, de acordo com Hastings e Taunt (2002), podem explicar a boa adaptacdo de uma parte
significativa das familias, para quem a existéncia de um filho com deficiéncia ndo é apenas uma
situagdo de luto e depressdo insuperaveis.

Os dados recolhidos ao longo destes 14 anos permitem-nos analisar 0s quatro subsistemas
familiares referidos por Turnbull e Turnbull (1990).

Como factores de resiliéncia apontamos a coesdo do casal, que assume papéis diferentes e
complementares e partilha responsabilidades na educagéo de cada um dos filhos. Os sinais de grande
cansago da mée na Ultima entrevista representam, no entanto, um factor de risco que nos parece ndo
poder ser menosprezado.

A nivel do subsistema fraternal, had dados que evidenciam sentimentos de sobrecarga e
responsabilidade acrescida da irma mais nova, cada vez mais consciente da “diferenca” da Mariana.
Para a mée, a permanéncia de ambas na mesma turma é facilitador do apoio que da a Mariana. A sua
sensibilidade permite-lhe compensar a irméd e presenciamos atitudes de cumplicidade entre ambas,
mas ha uma situagéo de risco a avaliar no futuro.

A reaccdo da Mariana a morte do avd paterno e a sua presenca voluntaria ao lado da avo,
mostram uma ligacdo forte com estes elementos da familia alargada.
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Também no contexto escolar, tem havido factores positivos que devem ser realgados. Apesar do
sistema de educacdo especial e de apoio em Portugal nem sempre proporcionar resposta as
necessidades das criangas com incapacidades, no primeiro ciclo o caso da Mariana pode considerar-se
um sucesso. A colaboragdo e partilha de trabalho que existiu entre a professora de apoio e as
professoras da classe regular garantiram uma excelente evolugdo, apesar do apoio ser dado fora da sala.
No 2° ciclo, como vimos, a situagdo tem sido de inclusdo mas a custa de um tremendo desgaste
emocional da mée. Ha, apesar de tudo, uma alianca estabelecida com a professora de apoio e uma
relacdo de confianga com a directora da turma. A mée tem plena consciéncia de que, no resto da escola,
a filosofia de inclusdo ndo existe ainda e afirma ter a certeza de que ndo desistira nunca dos seus
objectivos e que lutara para que a Mariana seja membro de pleno direito da sua comunidade escolar.
No entanto, ao ouvi-la, fica-nos a impressdo que, diariamente, trava uma batalha, que ndo admite
perder, e que terd, no futuro, de negociar relativamente a inclusao da filha, um compromisso aceitavel
mas provavelmente néo totalmente satisfatorio.

O estudo de caso relatado por Chatelanat (1996), apesar de referir de uma crianga bem mais
nova, tem com este grandes semelhancas. Nele a autora faz alyuma consideracdes sobre o que as
criancas com incapacidades pensariam de si proprias se ouvissem 0 que outros antecipam ser o seu
destino e impacto nos outros - que néo vao fazer progressos, que serdo rejeitadas pelos seus colegas ou
professores, que vao atrasar 0 desenvolvimento dos seus pares, que 0S Seus pais vao ter expectativas
irrealistas sobre o seu potencial... Todos estes argumentos demonstram a ambivaléncia entre querer
manter o status quo (no caso desta escola de 2° ciclo, segregar numa sala de apoio de um projecto que,
paradoxalmente, se denomina Incluir) contra a qual, ainda hoje, todos os pais tém que lutar quando
pretendem ver os seus filhos verdadeiramente incluidos. Nem todos terdo a resiliéncia dos pais da
Mariana...

Em Marco de 2006, ao prepararmos uma comunicagdo conjunta e que a propria méae intitulou
“Ser diferente e viver com qualidade”, esta referiu-nos: “As coisas negativas podem ter dois efeitos.
Ou a pessoa fica revoltada e ndo ultrapassa ficando numa eterna revolta e insatisfacdo ou podem
ser usadas num sentido construtivo...eu sou optimista...Posso-me ir abaixo mas consigo andar
para a frente...A existéncia da Mariana foi uma viragem na minha forma de ver as coisas e
ajudar os outros...Acarreta sofrimento para nos e para ela...mas € isso que me move.” Estas
afirmages da mde da Mariana exemplificam bem o que Folkman e Moskowitz (2000, cit. por Hastings
& Taunt, 2002) referem como sendo uma forma de adaptacdo saudavel, geradora de sentimentos de
competéncia e dominio sobre a sua propria vida.

A sua resiliéncia esta bem expressa na determinagdo consciente de continuar,
perseverantemente, a fazer o que acredita ser o melhor para o futuro da Mariana, da sua familia e da
sua comunidade. Quando termindmos a Ultima entrevista disse-nos: “Eu ndo assinarei nunca
nenhum Plano como o qual ndo concorde...acredito que tudo o que eu possa fazer pela Mariana
ha-de servir ndo so para ela como para outras criangas como ela”.
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