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EDITORIAL

Ano Novo
tempo de Esperanca

Olhando para trds o balango do trabalho
realizado em 2004 é positivo, mas nao
totalmente gratificante, pois dos projectos que
apresentamos em Marco ao Secretariado
Nacional para a Reabilitacdo para
financiamento, apenas um recebeu resposta
positiva e a poucos dias da sua realizacdo (o
pedido foi feito em Marco), o do | Encontro da

‘ Apatris 21 em 6 de Novembro. Os restantes ATL
em Agosto e Estudo sobre a Populacdo de
Trissomia no Algarve (a funcionar) nao
obtiveram resposta. Também as nossas
diligéncias para avancar com projectos de
fundo, s6 agora comecam a dar os seus frutos. E
tudo tdo complexo, tdo burocratico, tao lento!
Um novo ano € sempre sinal de esperanca, de
fazer projectos e de concretiza-los e a APATRIS
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g 21 espera que o0 ano de 2005 seja o ano da
concretizacdo dos seus projectos mais
importantes: o iniciar do trabalho com os nossos

meninos e jovens tao “especiais”.

Os projectos estdo prontos, diversos contactos foram feitos e
agora é obter financiamento! Nao sera em Janeiro, nem em Marco
mas sera em 2005. Nao vamos indicar data, nem local pois, pela
experiéncia deste ultimo ano, aprendemos que 0s obsticulos sdo
muitos... Gostariamos de dizer a todos 0s sécios que vamos
conseguir, devagar, mas chegaremos la.

Em nome da Direcc¢ao da APATRIS 21 aproveito para desejar a
todos, votos de um Préspero Ano Novo, com muita Saude, Paz,
Amor e Esperanca.

Maria Leonor Borges
Presidente da APATRIS 21

APATRIS 21 - Rua Actor Nascimento, 1 - 1.° Andar - 8000 Faro - Telef; e Fax: 289 823 979 - geral@apatris21.com



IN formar

A INTEGRACAO/INCLUSAO DOS PORTADORES DE TRISSOMIA 21
NA ESCOLA PUBLICA REGULAR *

Nelda Moreira
Professora Especializada 1.° Ciclo Agrupamento Horizontal de S. Luis - Faro

Numa altura em que estéd em discuss@o a "Reforma da
Educacdo Especial e do Apoio Sécio-Educativo”
(Anteprojecto de Decreto-Lei) "faz todo o sentido falarmos
de pratica educativa e reflectirmos sobre ela".

O "Anteprojecto de Decreto-Lei" aponta para mudancas
profundas no Apoio Educativo as criangas com
Necessidades Educativas Especiais.

As mudancas trazem-nos sempre alguma inseguranca
mas podem também trazer boas novas e bons augurios.
Como profissional empenhada desta area da Educacao,
desejo que: o 7 © paragrafo do ponto I, o 1 © paragrafo do
ponto Il e muitos outros principios expressos ao longo
deste documento, venham a ser, (cada vez mais) uma
realidade. Passo a transcrever parte dos mesmos :

« ... a terceira opcdo de principio em que assenta a
reforma da educacéo especial e do apoio sécio-educativo:
o combate ao insucesso e abandono escolar e a qualificacdo
das aprendizagens sao prosseguidos em estreita
consonancia com a perspectiva de humanismo personalista
e de responsabilidade social, de inclusdo no sistema
educativo das criangas e jovens com necessidades
educativas especiais, nestas se incluindo, naturalmente e
com destaque, as pessoas com deficiéncia. ...», «...Este
novo regime da educacdo especial e do apoio socio-
educativo integra-se plenamente no designio do XV
Governo Constitucional de promover a igualdade de

oportunidades, valorizando a Educacdo e promovendo a
melhoria da qualidade do ensino num modelo de escola
inclusiva, orientada para o sucesso educativo de todas as
criangas e jovens, que permita responder & diversidade
tipica de caracteristicas e necessidades daqueles. ...»

Proponho-me agora reflectir convosco sobre "A
Intervencdo Educativa".

A Intervencédo Educativa, para conduzir ao sucesso, tera,
sempre e cada vez mais, de assumir uma perspectiva
«constructivista», terd que se abrir a facilitagdo da
aprendizagem, orientando-se deliberadamente para um
conceito de sucesso educativo mais alargado que passa
pelo desenvolvimento integral da crianga. (Estou a falar de
facilitacdo da aprendizagem, ndo estou a falar de facilitismo
da aprendizagem.) A facilitacdo ndo ¢é tarefa facil
principalmente se, na sala de aula, forem mantidas praticas
tradicionais. A diferenciacdo pedagogica é o Unico
caminho:

O modo simultaneo tem de deixar de ser a regra para
ser a excepgao,

0 recurso as estruturas cooperativas de aprendizagem
tera que ser efectivo.

E na Escola Publica Regular que as criangas em geral e 0s
portadores da sindrome de Down em especial, poderédo
vivenciar experiéncias Unicas e fundamentais para o seu
crescimento pessoal e social as quais ndo poderdo ser
vivenciadas no contexto familiar nem em contextos
restritivos. Refiro-me ao relacionamento com o grupo de
pares ditos "normais" o qual é uma referéncia para as
atitudes e comportamentos. E claro que tera de haver um
reforco do respeito pela diferenga. Cada crianca possue um
perfil educacional diferente. Cabe ao professor o papel de
proporcionar desafios individuais, em pequeno grupo ou
em colectivo, que sirvam de incitamento e de reforco
positivo. Na linha da «zona de desenvolvimento proxima»
(Vygotsky, 1979) interessa que esses desafios possam ser
ultrapassados pelo esforgo e reelaboracdo cognitiva do
sujeito.

Na "Populagdo Down", se estiverem criadas as condi¢cdes
atras referenciadas, ha casos em que é possivel que a
crianga se mantenha a tempo inteiro - Inclusdo Total ou em
Incluséo Moderada - na sala de aula do ensino regular, mas
outros ha em que o «Meio Menos Restrivo Possivel» € a sala
de apoio ou unidade de intervencdo especilizada, para
aprendizagens académicas especificas e a sala de aula para
a area social, - Inclusdo Limitada -, (Correia, 1996)
principalmente tendo em atengdo a escassez de recursos
ao nivel de apoio educativo e a auséncia total, ou quase
total, ao nivel de equipa multidisciplinar.

O grande pedopsiquiatra portugués Jodo dos Santos foi
um dos primeiros estudiosos a falar da necessidade de
haver uma competéncia inicial com a qual toda e qualquer




crianca devia ser apetrechada para ser bem sucedida. Nos
espacos em que a crianga estd no meio restritivo, sala de
apoio ou unidade de intervencgdo especializada, o ensino
deverd ser «ensino diagndstico prescriptivo» (Barbara
Batman, 1977). Sdo efectuadas tarefas/actividades de
ensino necessarias a persecucao de objectivos
determinados. Estamos a trabalhar para a tal competéncia
inicial.

Como é que se decide entre a integracdo/inclusdao a
tempo integral na sala de aula ou 0 "sistema misto"?

Através de uma avaliacédo preliminar/diagnéstica, uma
avaliacdo compreensiva do nivel de realizagdo do aluno nas
diversas &reas: socializagdo, motricidade, autonomia,
linguagem, cognicdo. Considerando as "areas fortes" e
"fracas”, tracando um Plano Educativo Individual e
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FALAR DE UM ALUNO, CONHECE-LO, CARACTERIZA-LO
NAO E SO SABER COISAS SOBRE ELE... E, SOBRETUDO, ENTRAR EM RELACAO COM ELE

“UMA HISTORIA...”

ERA UMA VEZ UM PASSARINHO...

Nasci ha 43 anos em Portugal, na linda cidade de Tavira.
Quando tinha 6 anos, os meus pais decidiram partir para
Franca. Fui viver para a Riviera Francesa, na Costa azul,
uma das mais bonitas zonas do pais. Nice viu-me crescer e
viver feliz. Mais tarde conheci aquele que viria a ser meu
marido, constituindo o que se pode considerar uma familia
feliz. As provas a que fomos submetidos podem
testemunhé-lo.

Da nossa unido nasceu um primeiro filho, lindo, cheio de
salde, que nos enchia de orgulho. Tinha o pequeno
Sebastien 3 anos quando o nosso Julien se veio juntar a
nos. N&o nos foi facil aceitar o facto de ele ser portador de
Trissomia 21, vulgarmente chamado de Sindroma de Down.
Por outro lado, ele tinha problemas de coragao. Os médicos
disseram-nos que o nosso filho teria poucas hipdteses de
sobreviver a uma operacdo a que teria de ser submetido.
Esta realidade foi-nos bastante dificil de aceitar. O Julien
acabou por fazer varias operagdes consecutivas, 0 que nos
obrigou a fazer a viagem entre a casa e o0 hospital muitas
vezes ao dia durante longos meses. Foi grande o perigo de
podermos vir a perder o nosso menino, mas, finalmente, ele
saiu do hospital e comecadmos por tentar levar uma vida
mais normal.

O meu marido e eu, desde cedo, conversavamos com 0
nosso filho mais velho sobre o irmdo, de modo a que ele
tivesse consciéncia das suas dificuldades. Isso, ajudou o
Sebastien a encarar o irmdo como uma crianca tal como
outra qualquer.

Estes acontecimentos serviram para consolidar o meu
casamento, e ele tem resistido cada vez mais forte. Alguns
membros da nossa familia criticaram-nos e julgaram-nos,
considerando-nos culpados por ter posto no mundo uma
crianca diferente das outras. Muitos que julgdvamos
amigos viraram-nos as costas. No entanto alguns tentaram-
nos ajudar dentro das suas capacidades e do seu
entendimento sobre o assunto.

Foi muito bom ter encontrado pessoas ha mesma
situacéo do que eu, que me ajudaram a encarar a situacéo
de uma maneira mais positiva. Esses sim, s80 0S N0ssos
verdadeiros amigos até aos dias de hoje.

Os anos passaram e pudemos reconhecer os lagos fortes
que se tém criado entre nos os quatro, especialmente entre
o0 Julien e o Sebastien.

Experiéncias que jamais me esquecerei.

Quando o Julien nasceu, uma enfermeira do hospital
deu-me um cartdo com trés numeros de telefone, dizendo-
me que se eu precisasse de ajuda bastava telefonar.
Cheguei a casa e marquei 0 primeiro nimero, chorando e
sem conseguir falar. A pessoa que me atendeu disse-me:
"N&o chore! O seu bebe é s6 um passarinho que caiu do
ninho. Agora ele sé precisa de um pouco de ajuda."

Uma amiga do Sebastien disse-lhe que ele nunca poderia
brincar com o Julien porque ele era deficiente. Este
respondeu: "o meu irmao é como 0s outros. Tem uma
cabeca, dois bracos e duas pernas.” Neste momento, o meu
filho mais velho, Sebastien, tem 19 anos. H& pouco tempo
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conversavamos sobre o seu futuro e o do Julien. Ele
garantiu-me que nunca permitiria que uma pessoa
estranha se ocupasse do irmdo. No entanto, eu
confrontei-o com a hipétese de que, mais tarde ele se
casaria, e, ndo poderia impor o irméo a uma rapariga que
nao o desejasse. Esta foi a resposta do Sebastien: "Nao
mama. Uma mulher que ndo aceita 0 meu irmao nao
serve para mim." Apesar de eu ndo saber o dia de
amanha confio em que o Sebastien, em nossa falta,
sempre olhara pelo futuro do irmao.

Agora, o Julien tem 15 anos. E um rapaz alegre, cheio
de energia, muito independente, completamente
integrado na sociedade e na escola. Ele tem perfeita
consciéncia que é portador de Trissomia 21. H& pouco
tempo eu, conversando com ele, disse-lhe que ele era
nicois (ou seja, natural de Nice). Ele, ndo entendendo a
minha afirmacdo, respondeu-me com naturalidade:
"Nao mama. Eu sou trissémico (portador de trissomia
21)".

Apesar das dificuldades valeu a pena. Ambos os meus
filhos sdo a minha luz, a minha vida. Nado me imagino
sem o Julien. E parte integrante da nossa familia. E um
individuo e chama-se Julien Peiredon.

Tenho muito a agradecer a todos aqueles que me
ajudaram nos momentos mais criticos, desde médicos,
professores e enfermeiros do Centro Cardiothoracico de

Monaco onde o meu filho foi operado, terapeutas que o
ajudaram até a nossa mudanca para Portugal, até ao
GEIST 21 (Grupo para educacéo e insercdo social dos
portadores de Trissomia 21), por tantas vezes me ter
ouvido, e aconselhado a qualquer hora do dia em
qualquer dia da semana. Gostaria de salientar a
terapeuta da fala Nicole Val de Nice. Tanto ela como toda
a sua familia dedicaram a sua vida aos nossos filhos.
Agradeco-lhe por ela me ter ensinado tantas coisas que
iriam ajudar o Julien a adaptar-se a vida quotidiana.
Tenho também que dizer muito obrigado ao meu querido
esposo, porque teve a coragem de enfrentar o dia a dia,
ocupando-se de todos nos, assim como da lida diaria,
durante os longos meses em que estive em estado de
depressdo. Ele sempre me encorajou e foi um suporte
fundamental para a nossa familia.

Gostaria muito que o relato da minha experiéncia
servisse para ajudar aquelas familias, que tal como a
nossa, enfrentam os preconceitos do mundo e as
dificuldades de criar uma crianca portadora de Trissomia
21. Ora se nao fosse essa ajuda que me foi dada a partir
de Outubro de 1987, a minha vida teria sido bem mais
dura e teria tido mais dificuldade em enfrentar tudo o
que enfrentei.

Ana Isabel Peiredon

APOIO JURIDICO

Foram recentemente publicados em Diario
da Republica alguns diplomas legais com relevancia
€ Cujo sumario ora se transcreve:

- Portaria n® 103072004, de 10 de Agosto Fixa
0s montantes das prestacbes definidas para a
proteccéo das criancas e jovens com deficiéncia ou em
situagdo de dependéncia, no ambito do regime geral
de seguranca social e do regime de proteccao social
da func¢édo publica;

- Lei n® 37/2004, de 13 de Agosto Consagra o
direito de as associacfes de pessoas com deficiéncia
integrarem o Conselho Econdmico e Social;

- Lei n® 3872004, de 18 de Agosto Define as
bases gerais do regime juridico da prevencao,
habilitacdo, reabilitacdo e participacdo da pessoa com
deficiéncia.

Desde ja se informa que todos estes diplomas
estao disponiveis na sede da Apatris 21 para consulta
dos associados.

* * %

Uma das grandes preocupages dos pais de filhos
com Trissomia 21 é a questdo da integracdo no
mercado de trabalho, procurando que os filhos se
sintam integrados plenamente na sociedade em que

se inserem, participando plenamente na vida social e
desta forma cumprindo um papel social idéntico ao
dos outros cidadaos.

O Estado Portugués para além de ter nocdo da
relevancia desta problematica, chama a si a
competéncia para criar condicdes de habilitacéo,
reabilitacdo e participacéo da pessoa com deficiéncia,
e, ha pratica, tenta dar resposta a esta questdo
criando, em sede do Instituto do Emprego e Formacéao
Profissional (IEFP), programas e medidas de
apoio as pessoas com deficiéncia, no ambito da
reabilitacéo profissional.

Nesta sequéncia criou 0 programa de apoio a
contratacao de pessoas com deficiéncia.

Paralelamente a esta iniciativa existe um outro
programa que visa apoiar técnica e
financeiramente pessoas com deficiéncia que
pretendam criar o seu proprio emprego.

Por dltimo, existe um programa denominado
“Emprego Protegido”, cujo objectivo Vvisa
proporcionar o exercicio de uma actividade
remunerada e a correspondente valorizac&o pessoal e
profissional, facilitando a sua transferéncia para o
mercado normal de trabalho.

Sobre estes programas iremos debrucar-nos com
maior pormenor no préximo boletim.

Alexandra Moita - Advogada



NOTICIAS

REALIZOU-SE O 1.© ENCONTRO DA APATRIS 21
“Ser diferente, crescer autbnomo”

Dando continuidade as suas actividades na area
da informagio/formacéo, realizou-se no dia 6 de
Novembro, na Delegacdo de Faro do Instituto da
Juventude, o 1.© Encontro da APATRIS 21, dedicado
aos temas da independéncia pessoal e social dos
portadores de deficiéncia mental e sua integracéo
profissional.

A Dra. Patricia Sousa (psicologa educacional), da
APPT 21- Associacdo Portuguesa de Portadores de
Trissomia 21, abordou o tema do desenvolvimento
das competéncias sociais na populacdo com
deficiéncia mental, tendo apresentado um programa
que promove o0 desenvolvimento da autonomia
pessoal e social, num processo de forte ligacédo entre a
familia e o psicélogo. Durante a sua apresentacao esta
profissional apresentou diversas situacdes praticas de
como efectuar este trabalho, muito Uteis para todos os
gue estiveram presentes: pais e profissionais.

Coube a Dra. Maria Manuel Genelioux
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Dra. Patricia Sousa

(Coordenadora do Ensino Especial de Albufeira), falar
sobre uma questdo importante para todos os pais:
como passar da escola para o mundo do trabalho.
Depois de um percurso escolar vivido na "escola
normal”, em situacdo de inclusédo, ou pelo menos de
integragdo, para os jovens portadores de deficiéncia
mental terminada a escola, as hipdteses de
continuarem a viver segundo um padrao de incluséo
social sdo praticamente inexistentes. O programa de
"Emprego Apoiado"” permite fazer esta transicdo de
forma gradual, tendo em atencéo o perfil do jovem e
0S seus interesses pessoais. Este programa de
Emprego Apoiado consiste em o jovem ainda
enquanto frequenta a escola, cumprir um curriculo
funcional: frequentar um grupo de disciplinas de
caracter mais académico previamente estabelecido,
mas, simultaneamente, desenvolver uma actividade
de caracter profissionalizante, com a supervisdo de
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Dra. Maria Manue]!lenelloux

um tutor. Esta actividade, pode ser desde o trabalho
nas proprias escolas (cantina, fotocopias, etc) como, e
preferencialmente, em espacgos exteriores a escola
gue aceitem colaborar neste projecto (empresas,
comércio, servicos, etc.). Este é, alids, um projecto
gue a APATRIS 21 espera poder desenvolver a curto
prazo, em beneficio do seus associados.

Os espacos de debate foram bastante
interessantes e proporcionaram a troca de ideias
entre os presentes e os oradores convidados.

Os trabalhos terminaram com um lanche convivio
entre todos os participantes, qgue hum espaco menos
formal, puderam continuar a trocar ideias,
experiéncias de vida e a partilhar esperancas de um
futuro em que se concretize a plena integracdo social
e profissional dos portadores de deficiéncia.

Gostariamos de deixar uma palavra de
agradecimento a todos os que tornaram possivel mais
esta sessdo de trabalho: Governo Civil de Faro,
Instituto de Juventude, Junta de Freguesia de S.
Pedro, Secretariado Nacional para a Reabilitacéo e
Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, Fidelidade
Seguros, Escola Superior de Educacdo da
Universidade do Algarve, Supermercados Horta,
Pastelaria Trigo Dourado, Makro.

Lanche Gonyjivio




Humor com Amor...

Setembro 1978

Inicia-se mais um ano escolar.

Preparo-me para receber um grupo de criancas do
1.°ano.

A sala de aula esta organizada de modo a que 0s
alunos se sintam bem acolhidas e possam, neste
primeiro dia de aulas, desfrutar de uma série de
actividades motivadoras de uma futura
aprendizagem: livros, jogos, papel, marcadores,
plasticina e, em lugar de destaque, o Cantinho da
Pintura.

O entusiasmo é grande! As criancas tentam
escolher as actividades, uma a uma, segundo as suas
preferéncias. A alegria apodera-se da turma.

S6 o David, perto da porta, de cabecita baixa, ndo
se mexe. Ndo sabe o que fazer. E tudo tdo estranho
paraele!

Acompanha-o a irmé, que foi minha aluna nos
guatro anos anteriores. Essa, sim, louca por mexer em
tudo! E porque séo as tintas que mais a atraem,
convence o irmdo a ir para o Cantinho da Pintura.
Enquanto ela pinta uma menina ao pé de uma casinha
com flores a volta, o David sobrep6e cores sobre

cores... conforme a ordem que encontra nos
copinhos: amarelo, azul, preto, vermelho...

O tempo passa e chega a hora de pér em comum o
que todos fizeram: uns mostram os desenhos...
outros a construcdo... a folha do livro que mais os
atraiu... o cdozinho modelado em plasticina... o
significado das suas pinturas...

Quando chega a vez do David, cabega em baixo,
olhar vago, folha de papel na mao... é ajudado pela
irma a mostrar a sua obra. O resultado da sua pintura
€ um enorme borrao!

Tento que fale... que diga o que pintou. Porém,
perante o seu siléncio, decido perguntar aos colegas o
que acham que representa a pintura do David.

- Parece umincéndio diz um.

- Parece um vulcéo diz outro.

- Parece...

De repente, o David levanta a cabeca e, com voz
de "poucos amigos”, responde:

- Parece, parece, parece...
Tinta é o que isto é!

O que isto é, é tinta!

Bernardete Viegas
(Professora do 1.° Ciclo)

Projectos em Desenvolvimento

1 - Projecto de investigacéo, a decorrer.

Estudo sobre os portadores de Trissomia 21 no
Algarve: caracterizacdo e levantamento de
necessidades.

2 - Projecto na area profissional

Para este projecto ja foram efectuados alguns
contactos a nivel institucional.

Necessitamos de contactar responsaveis de
empresas, sensibiliza-los e motiva-los para receber
cidad&os com Trissomia 21.

Precisamos da ajuda dos sdcios, (pais e outros)
para despertar a motivacdo em gerentes de
empresas, enderecos e contactos para podermos
apresentar e formalizar o projecto. Apelamos, pois, a
todos os leitores que nos facam chegar a vossa
informacdo, ou mesmo outras ideias sobre este
assunto.

3 - Projecto na rea da saude

Para este projecto apenas foi efectuado entrevista
com a Presidente da Administrac@o Regional de Saude
do Algarve Dr2 Assuncdo Martinez. Tivemos a
informacdo que nos podemos candidatar ao projecto

Saude XXI.

Contudo, necessitamos de voluntarios para
avangarmos com estes projectos.
Apelamos aos leitores que conhecam pessoas que
gostem de fazer voluntariado, pois a nossa Associacao
ndo tem funcionarios nem meios econdmicos
suficientes.
Avancgaremos consoante as oportunidades.

4 - Projecto na area de divulgagao

Nesta area esta a ser produzido video promocional
sobre a APATRIS 21, por alunos do terceiro ano do
curso de Ciéncias da Comunicacao da escola Superior

de Educacdo da Universidade do Algarve, sob
orientagdo do professor Bruno Silva.

ADireccdo da
Apatris 21
iy , deseja a todos 0s
- leitores

Boas Festas




Eu quero ser
cozinheiro
para fazer
comida.

Eu quero casar
e ter

muitos anos

de vida.

Eu quero ter
filhos gémeos
Ja depois

de casado:

um vai ser
Manuel _
e o outro vai ser Manuel Avelelas
Eduardo. 16 anos

BOLETIM DE INSCRICAO

Nome:

Morada:

Caodigo Postal: - Cidade:

Telefone: Fax Telemovel:

E-mail: @

Profissao:

Joia: 10 Euros - Quota Anual: 24 Euros
Por favor destaque este cupao e envie para:
APATRIS 21 - Rua Actor Nascimento, N° 1 - 1° andar - 8000 Faro
Tel./Fax: 289 823 979 - e-mail: geral@apatris21.com - www.apatris21.com




CARTOES DE NATAL DA APATRIS 21

‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘

CARTAO A

Boas Festas
Felices Fiestas
Bonnes Fétes

Season's Greetings

apaTRISED |

CARTAO D INTERIOR

No sentido de promover a Associacado e obter
alguns fundos, a APATRIS 21 produziu um
conjunto de quatro Cartbes de Natal, com
desenhos realizados por criangcas com
necessidades educativas especiais, e que
publicamos.

Infelizmente, dado o atraso na publicacédo
deste Boletim, ndo foi possivel fazer a sua
divulgacao junto dos socios mais cedo. Contudo,
caso ainda estejam interessados podem adquiri-
los directamente na nossa sede ou solicita-los por
correio, os precos sdo: individual 0,50€, o
conjunto (os quatro) 2€ mais despesas de envio.




