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Preambulo

Produto Intelectual da Prova de Aptiddo Profissional apresentado a Escola Secundaria do Padréo
da Légua para efeitos de concluséo do Curso Profissional de Técnico de Apoio & Infancia, de
acordo com o consagrado na Portaria 550-C/2004, de 25 de Maio, com as alterac¢des introduzidas

pela Portaria 797/2006, de 7 de Junho.
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l. Introducéo

A Trissomia 21 ou Sindrome de Down constitui um distlrbio genético causado pela
presenca de trés cdpias do cromossoma 21 em vez das habituais duas. A Trissomia 21 n&o
escolhe raca, surgindo em todas com uma incidéncia de 1 em cada 800 nascimentos. Em
Portugal, apesar de ndo haver dados oficiais, estima-se que existam entre 12 mil a 15 mil
criancas portadoras da sindroma, nascendo anualmente cerca de 150 a 170", Esta sindroma
esta, normalmente, associada a dificuldades no ambito do desenvolvimento fisico e das
capacidades cognitivas, assim como a diferencas na aparéncia facial e corporal. Tratar de
uma crianga com Trissomia 21 ndo é facil, mas tratar de criangas “normais” também nao é. O
mais importante € o reconhecimento dessa crianga como uma pessoa € ndo como um
diminuido. Os portadores da Sindrome de Down séo intelectualmente diminuidos, mas apenas
numa escala que vai de leve a moderado, 0 que significa apenas que a sua capacidade de

aprendizagem é mais lenta do que a de uma pessoa “normal’.

! Revista: Farmacia Saude, n° 58 - Julho de 2001.
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Efetivamente, a intervencdo precoce é essencial para mitigar os efeitos negativos que a
trissomia 21 pode ter no desenvolvimento da crianca e deve ser iniciada de preferéncia logo
apos o0 nascimento. Atualmente existem servicos tdo diversos e especificos como a psicologia
clinica e educacional, a pediatria do desenvolvimento, a salde mental, a fisioterapia, a terapia
da fala e a terapia ocupacional — especialidades que, orientadas por profissionais qualificados,
sdo fundamentais na detecéo e terapéutica de problemas resultantes da Sindrome de Down.
Apesar de estas criangas necessitarem de atencdo e apoio extra, os cuidados que se deve ter
com elas ndo diferem muito daqueles auferidos por outras criancas. Deve ensinar-se e ajudar
a crianca a evoluir, mas sem que ela se torne dependente, porque quanto mais a crianca
aprender a cuidar de si propria, melhores condicbes tera para enfrentar o futuro. E neste
contexto que a “Criagdo de uma Instituicado de Apoio a criangas com Trissomia 21” que da o
titulo a este projeto de Prova de Aptidao Profissional toma relevancia. Em Portugal verifica-se
gue cerca de 8% da populacdo apresenta deficiéncia de qualquer o tipo, e a grande maioria
ndo habitam sozinhas, pelo contrario estdo inseridas num agregado familiar.
Concomitantemente, este problema social é extensivel a 20 a 25% da populagdo da
portuguesa, transpondo para as instituicbes de solidariedade uma funcdo social deveras
importante. Especificamente, no que concerne a Trissomia 21 operam, em Portugal, a
Associacdo de Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 (APPT21), com sede em Lisboa, e
a Associagdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 do Algarve (Apatris21) sediada em
Faro. Na zona Norte do Pais ndo existe qualquer instituicdo sem fins lucrativos que apoie
estas criancas e seus familiares, representando, por isso, este projeto 0s primeiros passos
destinados a colmatar uma lacuna social.

Efetivamente, o principal objetivo do projeto subordinado a criacdo da Associagdo
Portuguesa de Apoio a Trissomia 21 (APAT21) ser4 a prestacao de apoio a criangas com
Trissomia 21 e de orientacdo as respetivas familias, partindo da premissa de que uma crianca
portadora de Trissomia 21, se for acompanhada desde a nascenca por uma equipa
multidisciplinar de profissionais, terd uma maior probabilidade de adquirir 0 méximo de
conhecimentos, capacidades e competéncias sociais e pessoais. Efetivamente, hoje em dia
muitos portadores de trissomia 21 chegam a idade adulta com as capacidades necessarias
para terem uma vida semi ou até totalmente independente, podendo viver sozinhos, ter um

emprego e até casar.
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1. Histériada Trissomia 21

Em 1866, o médico John Langdon Down apercebeu-se que havia nitidas semelhancas
fisiondmicas entre certas criancas com atraso mental, identificando pela primeira vez as
caracteristicas do portador de trissomia 21. Infelizmente usou o termo "mongolismo" para
descrever a sua aparéncia, o0 que acabou por estigmatizar os portadores, numa altura em que se
acreditava que os mongoldides eram seres inferiores. Entre os tracos comuns descritos por Down
destacam-se o cabelo liso e fino, olhos em linha ascendente e dobras da pele nos cantos internos,
semelhantes aos dos orientais, nariz pequeno e um pouco achatado, rosto redondo, baixa
estatura, pescoc¢o curto e grosso, flacidez muscular, maos pequenas com dedos curtos e prega
palmar Unica.

Quase um século depois, 0 geneticista Jerdme Lejeune conseguiu identificar o cromossoma
excedente, no par 21, dai surgindo a classificacao cientifica da mutagdo por trissomia 21. Como
forma de homenagear o seu antecessor nestas descobertas, batizou a anomalia com o0 home de
Sindroma de Down. Também, aqui se originaram alguns equivocos, pois os portadores eram
frequentemente designados como "sofrendo de Sindroma de Down". O que néo faz sentido, pois a

crianga ndo tem dores.

2. Causas bioldgicas associadas a Trissomia 21

No cariotipo do ser humano encontram-se 46 cromossomos, 23 de origem paterna e 23 de
origem materna, estando dispostos em pares, formando assim 23 pares (fig. 1).

O distarbio genético que resulta em Sindroma de Down esta associado a trés tipos diferentes
de caribtipos: a Trissomia 21 Simples, que abrange 93 a 95% dos casos, caraterizada por o
individuo possuir trés cromossomas 21 como resultado de um erro na ndo disjungéo
cromossémica verificada no momento da formacéo das células sexuais (fig. 2); na Trissomia 21 do
tipo Translocacéo (fig. 3), que ocorre em apenas 3% dos casos, 0 cromossoma extra do par 21
surge fundido a outro cromossoma, apresentando o individuo 46 cromossomas; por fim, a
Trissomia 21 em mosaico, uma forma bastante rara, manifesta-se apenas em 2% dos casos e
constitui uma mutagdo em que a alteracdo genética compromete apenas parte das células, ou

seja, algumas células tém 47 e outras 46 cromossomas (fig. 4).
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A incidéncia estimada da Trissomia 21 a nivel Mundial, isto € o nimero de novos casos, por

ano, é de 1 em cada 700 nascimentos? .

De 1942 a 1952, de acordo com os relatos da imprensa médica, menos de 50% das criancas

com Trissomia 21 viviam mais de 12 meses. Atualmente, mais de 80% das pessoas com

Trissomia 21 vivem mais do que 5 anos e, aproximadamente, 44% ultrapassam os 60 anos de

idade® .

Em Portugal, apesar de néo existirem dados fidedignos sobre esta matéria, estima-se que

para a natalidade atual, &€ de esperar o nascimento de 150 a 170 criangas com Trissomia 21 em

cada ano, havendo, por conseguinte, entre 12.000 a 15.000 pessoas afetadas por este disturbio®
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Figura 1 — Cariétipo humano “normal”
Simples

(Fonte: http://upload.wikimedia.org/wikipedia/
uploads/

commons/thumb/4/4f/ Human_male_karyotpe.

gif/250px-Human_male_karyotpe.gif)

(SN B A

U I 5

L e
1 N AT |

20 21

Figura 3 - Cariétipo de individuo com Trissomia 21

por translocagéo

(Fonte: www.chromoscitogenetica.com.br)
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Figura 2 — Caridtipo de individuo com Trissomia 21

(Fonte: http://www.infoescola.com/wp- content/

2009/08/trissomia21.jpg)

Alteracio
genética

Mosaicismo

COagivline Mosaico 47 / 46 Cromossomos
Figura 4 — Cari6tipo de individuo com Trissomia 21 do tipo
Mosaicismo

(Fonte: www.dingdown.com.br/Down/slidel.jpg)

* Trabalho PDF - Miguel Palha — Pediatra de Desenvoivimento

* Trabalho PDF — Associacéo Nacional de Farmécias
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A idade materna € um dos grandes fatores de risco, se ndo o maior, para a ocorréncia
desta patologia. Principalmente a partir dos 35 anos, a mulher corre o risco de ao engravidar gerar
um filho portador de Trissomia 21 (grafico 1). Este risco também denota maior incidéncia em maes
adolescentes. No entanto, mais de 70 % dos casos - segundo a experiéncia da Associacdo
Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 (APPT21) - nascem de uma mulher com menos de 35
anos. Tal resulta de se verificar uma prevaléncia de nascimentos nas mulheres entre os 20 e 0s
30 anos e a auséncia de indicacdo médica para a realizacdo de amniocentese, 0 exame que

permite o diagndstico da trissomia 21 mas que so é proposto a mulheres com mais de 35 anos.

Gréfico 1 — Idade da mae como fator de
risco
(Fonte:http://laboratoriogene.info/DXPN/

Risco de bebé& com sindrome de Down (%)

27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45 Curva_jpg)
Idade materna

A amniocentese (fig. 5) faz-se, geralmente, entre a 152 e 182 semana posterior a
ultima menstruagédo e, enquanto técnica de diagndstico pré-natal, permite avaliar se 0 embriao
possui alguma malformacdo ou doencga, entre as quais: anomalia de cromossomas; doenca
metabdlica; defeitos congénitos graves, como espinha bifida ou Trissomia 21; doencas
produzidas por um gene anormal; e doengas neurolégicas. Normalmente, este exame é
realizado em mulheres com idade superior a 35 anos e/ou com historial de deficiéncia,
anomalia, ou doenca, quer no casal, quer na familia de ambos os progenitores.

Para além da Amniocentese, existem mais técnicas de diagndstico pré-natal da
Trissomia 21, nomeadamente:

Colheita de vilosidades corionicas: Realiza-se entre as 11 e 14 semanas, depois da
Ultima menstruacao para detetar a presenca de anomalias como a Trissomia 21. Faz-se a
colheita de uma amostra de villus coriénico por via transabdominal, menos perigosa e mais
confortavel para a paciente. Durante o procedimento é feita uma ecografia que permite guiar o
médico. Geralmente ndo causa dor, por isso ndo € necessario anestesia. Depois comprovam-
se os batidos do coracdo do bebé. E recomendavel que a mulher descanse umas horas apos

0 exame.
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Amniocentese

Fluido amnidtico com células do feto
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Saraiva Biologia — César e Sezar

(A) Citogenética Convencional
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Células
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(B) Citogenética Molecular

Figura 5 — llustracdo da técnica de Amniocentese
(Fonte - http://1.bp.blogspot.com/-i-
33umbWmvA/TeuTbYxf2hI/AAAAAAAAP3U/gE3zxUbJgcU/s1600/AMNIOCENTESE.jpg)

Este estudo implica um determinado risco para o bebé e habitualmente recomenda-se com o
objetivo de realizar o rastreio bioquimico pré-natal positivo (1° trimestre), quando a gravida tem
mais de 35 anos, o casal ja teve um filho com defeitos cromossdmicos e quando existem
antecedentes familiares de nascimentos com malformagdes genéticas.

Contudo existem alguns riscos na execucado desta técnica. Segundo as estatisticas, 0,5 % de
mulheres (1 em 200 casos) que realizam o teste sofrem perdas ou complicagbes da gravidez. A
vantagem desta analise em comparagdo com a amniocentese é que a colheita de vilosidades
corionicas pode realizar-se mais cedo, enquanto para a amniocentese s6 pode ser feita no
segundo trimestre. Como contrapartida, este teste ndo deteta a espinha bifida. E importante
esclarecer, que nenhum exame pré-natal pode garantir 0 nascimento de um bebé saudavel; sé

alguns defeitos de nascimento se podem antecipar com este exame. Portanto, a colheita de

pou i
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vilosidades coriénicas (fig. 6) s6 deve efetuar-se se os beneficios do resultado superam os
possiveis riscos’.

( com varias células em divisio
\J celular (pontos pretos)

Figura 6 — llustracao da técnica de colheita de vilosidades coridnicas
(Fonte - http://www.dnapaternidade.com.br/vilosidades.htm)

Cordocentese: A cordocentese € um exame de diagndstico feito por volta das 18 semanas de
gestacdo. Também conhecido como amostra de sangue fetal este exame serve para detetar
alguma deficiéncia cromossdmica no bebé ou suspeita de contaminagcdo por rubéola e
toxoplasmose tardia na gravidez. Neste exame € retirada uma amostra de sangue do bebé a partir
do corddao umbilical com a ajuda da ultrassonografia para minimizar o risco de erros. A
cordocentese ndo € um exame de diagnéstico de rotina pois tem um risco de aborto entre 1 a 2%,
e é feito em unidades de salde especiais.

Figura 7 — llustragao da técnica Cordocentese
(Fonte - http://www.ultramedical.com.br/artigos/170-cordocentese.html)

> Site oficial Clinica Laboratorial Dra Ivone Mirpuri
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3. Carateristicas do individuo com trissomia 21

Embora as pessoas com sindrome de
Down tenham caracteristicas fisicas
especificas, geralmente elas tém mais
semelhangas do que diferencas com a
populacdo em geral.

As caracteristicas fisicas sdo importantes
para o médico fazer o diagndstico clinico;

porém, a sua presenca ndo tem nenhum outro

significado (fig. 8). Nem sempre a crianga com

Figura 8 — Crianga com Trissomia 21

sindrome de Down apresenta todas as

L (Fonte:http://lcromossomaz21.files.wordpre
caracteristicas; algumas podem ter somente

ss.com/2010/04/down-syndrome-child-

umas poucas, enquanto outras podem mostrar )
3.jpg?w=500)

a maioria dos sinais da sindrome. Assim, a
sindrome de Down apresenta-se como uma
combinacdo especifica de caracteristicas
fenotipicas apresentadas na figura 9.

Cabeca

+Cabeca mais pequenaque onormal

*Pescoco curto com pele excessiva
*Olhosrasgados

*Manchas de Bruschild (iris)

*Dentes pequenos e por vezes mal formados;
+Orelhas pequenas e descaidas;

*Bocapequena com céu daboca achatado;
*Alinguatorna-se grande para a dimensao da boca;
*Cabelosfinos elisos

Membros

*Maos pequenas;

*Prega palmar unica;

*Dedos curtos;

+O quinto dedo encurvado;

*Bracos e pernas pequenos;

*Pés pequenos erasos;

*Espaco excessivo entre o primeiro e segundo dedo dopé

Figura 9 - Outras

Carateristicas )

fisicas de +Baixo peso e estatura a nascenca;
Lo *Torax com formato afunilado;
individuos com +Orgaos genitais pouco desenvolvidos;
Trissomia 21 ’

*Tendénciapara obesidade;

*As pessoas com Trissomia 21 tém uma incidénciamuito elevada de
anomalias associadas.
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Efetivamente, logo a nascenca pode detetar-se se a crianca € portadora de Trissomia 21, com
base na simples observacdo das carateristicas mais comuns, como por exemplo, a cabeca
pequena, o pescoco curto, as orelhas pequenas e implantadas no cranio numa posicao inferior a
dos individuos normais, ponta do nariz achatada e, uma dos principais carateristicas, os olhos
obliquos, semelhantes aos da populacao oriental. Com o desenvolvimento da crianga, pode
verificar —se um choro estridente e curto, assim como, os dedos dos pés largos e pequenos, a falta
de tonus muscular, a flexibilidade excessiva das articulagbes e dos membros, um quociente de
inteligéncia (QI) baixo, ou seja, se apresentar grande dificuldade na aprendizagem, existirdo fortes
suspeitas de a crianca ser portadora desta patologia, embora, alguns destes sintomas possam
ocorrer noutras circunstancias. Na figura 10 apresentam-se quer as carateristicas do aspeto

exterior, quer anomalias que podem existir no funcionamento do organismo.

Falta de crescimento Face larga e achatada
Pregas epicanticas
Fenda palpebral inclinada

relhas anormais - =
Ompas i < }) - Maos curtas e largas

Sulco palmar \X Palato pequeno
Lingua grande e sulcada
Anomalias dentarias

Auséncia unilateral ou |
bilateral de uma costela o N Doenca cardiaca congénita
Bloqueio intestinal
Hérnia umbilical Aumento do colon
Dedo grande espacado
Tonus muscular diminuido

Figura 10 — Anomalias associadas & Trissomia 21
(Fonte:http://3.bp.blogspot.com/_jAwPob_Q-
rO/TTmJjbSESZI/AAAAAAAAAES/i5hD_zXIf14/s1600/untitled.bmp)

A designada lingua protusa ou macroglossia carateristica dos individuos portadores de
Trissomia 21 resulta ndo sé do seu tamanho mas também decorre de a cavidade oral ser mais
pequena que o normal (fig. 10). Esta alteracdo anatémica produz, associada e inevitavelmente,
perturbacdes da fala. Adicionalmente, a macroglossia € um dos mais significativos estigmas fisicos
da trissomia 21. A instabilidade atlanto-axial verificada entre a primeira e a segunda vértebras do
pescoco é motivada pela hipotonia, isto €, falta de forca muscular. Consequentemente, para além
de conduzir a um atraso na sustentacdo da cabeca, esta condicdo determina que os ligamentos
articulares estejam mais frageis e relaxados, 0o que podera provocar uma compressao ou mesmo

lesé@o da espinhal.
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Figura 11 — Bebés com Trissomia 21
(Fonte:http://3.bp.blogspot.com/_cJIXicylhvGk/S5LWbljsDOI/AAAAAAAAADO/CIBQM3rfO
w/s320/Beb%C3%A9+com+trissomia+21.jpg e http://www.melhoramiga.com.br/wp-

content/uploads/2011/05/bebe-sidrome-de-down.jpg)

3. Areas de intervencéo

As criancas com sindrome de Down necessitam do mesmo tipo de cuidado clinico que qualquer

outra crianga. Contudo, ha situacdes que exigem alguma atencéo especial, que incluem:

» Qitenta a noventa por cento das criangas com sindrome de Down tém deficiéncias de

audicdo, pelo que avaliacdes audiolégicas precoces e exames de seguimento sao

indicados;

= Trinta a quarenta por cento destas crian¢as tém alguma doenca congénita do coragao

e muitas terdo que se submeter a uma cirurgia cardiaca e, frequentemente, precisardo

dos cuidados de um cardiologista pediatrico;

*» Anormalidades intestinais também acontecem com uma frequéncia maior em criangas

com sindrome de Down, por exemplo, estenose ou atresia do duodeno, imperfuragao

anal e doenca de Hirschsprung, pelo que estas criancas também podem necessitar de

correcao cirargica imediata destes problemas;

= Criangcas com sindrome de Down frequentemente tém mais problemas oculares que

outras criancgas, por exemplo, trés por cento tém cataratas que requerem intervencao

cirirgica; outras tém problemas oculares como estrabismo, miopia, e outras

condicdes;

Pag. 19/114


http://3.bp.blogspot.com/_cJXicylhvGk/S5LWbljsD0I/AAAAAAAAADo/CI8QM3rfOw/s320/Beb%C3%A9+com+trissomia+21.jpg
http://3.bp.blogspot.com/_cJXicylhvGk/S5LWbljsD0I/AAAAAAAAADo/CI8QM3rfOw/s320/Beb%C3%A9+com+trissomia+21.jpg
http://www.melhoramiga.com.br/wp-content/uploads/2011/05/bebe-sidrome-de-down.jpg
http://www.melhoramiga.com.br/wp-content/uploads/2011/05/bebe-sidrome-de-down.jpg

= Qutra preocupacdo relaciona-se aos aspetos nutricionais, pois algumas criancas,
especialmente as que apresentam doenca cardiaca severa, tém dificuldade constante
em ganhar peso e, por outro lado, a obesidade é frequentemente vista durante a
adolescéncia, o que requer aconselhamento nutricional apropriado e orientacdo
dietética preventiva;

= Deficiéncias de hormonas da tiroide sdo mais comuns em criangas com sindrome de
Down do que em criancas normais, dado que 15 e 20% das primeiras tém
hipotireoidismo. E importante identificar as criancas com sindrome de Down com
problemas de tiroide, uma vez que o0 hipotireoidismo pode comprometer o
funcionamento normal do sistema nervoso central;

* Problemas ortopédicos também séo vistos com uma frequéncia mais alta em crian¢as
com sindrome de Down. Entre eles incluem-se a subluxac¢do da rétula (deslocamento
incompleto ou parcial), luxacdo de quadril e instabilidade de atlanto-axial.
Aproximadamente 15% das pessoas com sindrome de Down tém instabilidade atlanto-
axial. Porém, a maioria destes individuos ndo tem nenhum sintoma, e s6 1 a 2 por
cento de individuos com esta sindrome tém um problema de pesco¢o sério o
suficiente para requerer intervencao cirdrgica,;

= Qutros aspetos médicos importantes na sindrome de Down incluem problemas
imunoldgicos, leucemia, doenca de Alzheimer, convulsGes, apneia do sono e

problemas de pele, problemas que requererem a atengéo de especialistas.

Para além dos problemas fisiolégicos, importa considerar no individuo com Trissomia 21, as
dificuldades cognitivas relacionadas com o atraso mental. Estes individuos, normalmente,
possuem um QI, abaixo da média, o que justifica algum atraso na aprendizagem e aquisi¢do de
conhecimentos. O desenvolvimento é um processo que se desenrola ao longo de toda a vida, e
por isso, o individuo tem oportunidade de evoluir, progredir, o que ndo é diferente num individuo
com Trissomia 21. Na crianca sem Trissomia 21, € necessario estimular toda a sua curiosidade na
descoberta do mundo real, proporcionar um ambiente suficientemente estimulante para um
desenvolvimento equilibrado e saudavel. Na crianca com Trissomia 21, todos 0s aspetos
anteriormente referidos sdo também importantes, havendo apenas, a diferenca, de que neste
caso, a estimulagdo tera que ser muito mais repetitiva e persistente, e para intervir de uma forma

eficaz, € necesséario o constante incentivo nas seguintes areas: perce¢cdo, memoria e dominio

psicomotor.
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3.1. Percecéo

A percepcao € um processo complexo que consiste na recolha e interpretacédo da informacéo
que provém dos sentidos. A crianca com Trissomia 21 ndo possui as estruturas cognitivas
plenamente desenvolvidas para que permitam a aprendizagem adequada do mundo percetivo.
Assim para trabalhar a percepc¢éao, qualquer aprendizagem perceptiva deve realizar-se através do
maior ndmero possivel de vias sensitivas e o maior objetivo é levar a crianga a selecionar,
reconhecer e utilizar com precisdo os estimulos num dado momento. Todos os recursos usados
devem ser estimuladores, proporcionando atividades de forma sistematica para a sua

interiorizacéo.

3.2. Membria

A memoria € o resultado do reconhecimento dos estimulos visuais, auditivos, tateis e motores.
E um dos aspectos da organizacdo dos dados provenientes da percecdo que permite o
reconhecimento e a recordacdo de objetos, situacdes ou fatos. No processo de memorizagédo
distinguem-se 3 momentos: (1) aquisicdo que consiste na percepcdo de dados ou factos; (2)
retencdo, periodo de armazenamento da informacéo; (3) e reconhecimento / recordacéo que € o
momento da atualizacdo da informag&o armazenada;

O grau de retencdo de uma informacdo depende das condicbes em que se adequire a
informacao (repeticdes, quantidade de dados, etc.), da natureza da informagédo (complexidade,
implicacdo afectiva, etc.), da atencdo, da motivagdo, do interesse do individuo e do tempo
decorrido desde a sua aquisigao.

A crianga com Trissomia 21 apresenta défices quanto a percecédo e a atencéo, sendo estes
fundamentais para umaboa memorizagcdo, esta tera também dificuldades especificas de
organizagdo do informagdo memorizada. Sendo a memoria uma das areas mais importantes em
toda a vida do individuo é necessario a persisténcia neste campo.

As pessoas com sindrome de Down sdo geralmente expostas a um contexto culturalmente
pobre. Infelizmente as reacdes das mées, e também dos pais, a noticia do nascimento de um filho
com Sindroma de Down sdo mais frequentemente negativas do que positivas e a aceitacdo da

crianca e o vinculo entre mée e filho ou filha pode demorar a se estabelecer® (fig. 12.).

® Informacao sobre areas de intervencao - http://pediatrics.aappublications.org/cgi/reprint/115/1/64
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Nos primeiros momentos de vida qualquer crianca,
no contexto familiar, cria-se ou inicia-se a formacéo de
um tipo de plataformas de entendimento entre os pais e
a crianca — os formatos de a¢do conjunta — que séo
como a primeira oportunidade de cultura que os adultos
oferecem a crianca. Essa primeira experiéncia pode ser

interrompida no cenério das familias onde chega uma

crianca com sindrome de Down, dado o impacto da
noticia dentro do nucleo familiar. Posteriormente, dado Figura 12. Relagdo maefflho — um fator
que nenhum espaco foi construido para essas promotor do desenvolvimento da crianca

com Sindrome de Down
(Fonte:http://topediatrica.blogspot.com/201
estabelecida, originando um vazio na producdo dos 1_06_01_archive.html)

experiéncias entre a mae e a crianca, nenhuma troca é

formatos de ag&o conjunta. A presenca de uma crianca
com sindrome de Down pode interromper o didlogo
mée-filho, originando uma lacuna cognitiva muito dificil
de se reparar.

Também no ambiente escolar, a relacdo que se estabelece com a pessoa com sindrome de
Down ¢é igualmente diferente. Muitas escolas estabelecem adaptagdes curriculares e
simplificagfes de contelddo, que resultam numa educacdo destituida de significado, nao
oferecendo ferramentas culturais que possam servir de instrumento para o desenvolvimento
cognitivo. Partindo do principio de que ndo podem assimilar o abstrato, nada se lhes ensina, que
nao seja concreto. Nao Ihes sendo ensinado, ndo conseguem desenvolver o raciocinio, mas o que
se atribui a carga genética, deriva, na realidade, da expetativa que se estabelece ao inicio em
relagdo as possibilidades de desenvolvimento dessas pessoas. Nao raramente, escuta-se dizer
gue a escola ndo tem um compromisso com a educacao dessas pessoas, que estdo la apenas
para socializar-se.

O desenvolvimento das pessoas com sindrome de Down depende largamente do contexto
cultural oferecido, mais do que da carga genética. Nos Ultimos tempos, isso vem sendo
gradativamente reconhecido e um melhor contexto cultural é oferecido a essas pessoas. Se
avaliamos uma pessoa com sindrome de Down hoje, as suas conquistas em relacdo ao seu
desenvolvimento sdo apenas de longe comparaveis ao desenvolvimento apresentado por uma
pessoa com sindrome de Down, nas décadas de 50 ou 60 do século passado. Decerto, a estrutura
genética dos portadores da sindrome ndo se alterou nestes ultimos 50 anos, de modo que

podemos atribuir a melhoria apenas as intervengdes realizadas no contexto.
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Atualmente, ha pessoas com sindrome de Down bem orientadas no tempo e no espago, e
desempenham com autonomia muitas tarefas. Hoje, ndo é incomum que se encontrem pessoas
com sindrome de Down alfabetizadas, praticamente ao mesmo tempo que seus contemporéneos
sem a sindrome. O aprendizado da leitura e da escrita € uma conquista escolar importante na vida
de qualquer pessoa e deve ser muito valorizada. Ainda para muitos, com a crenca de que néo
aprendem, a linguagem escrita ndo é ensinada a essas pessoas, OU a0 mMenos, esse ensino nao
leva em conta a peculiaridade dessas pessoas, impossibilitando que origine um aprendizado
efetivo. Hoje, reconhece-se que as pessoas com sindrome de Down necessitam ser estimuladas,

para que se desenvolvam (fig. 13).

Figura 13. Estimular o desenvolvimento da crianga com
Sindrome de

Down
(Fonte:http://www.apsdown.com.br/wp-content/uploads/2009/05/
to-image.png)

3.3. Aspetos psicomotores

O problema do desenvolvimento psicomotor da crianga com Trissomia 21, consiste no atraso
em adquirir o equilibrio, a preensdo e a marcha. Associando os problemas sensoriais e
perceptivos (visuais, auditivos e tacteis), as condicionantes psicomotoras reflectir-se-8o no
conhecimento do espacgo, desencadeando alteracdes na coordenacdo, organizagdo pratica,
inércia, alteragcdes no controlo postural e equilibrio, dai a grande importancia de uma adequada
educacgdo psicomotora. Os objetivos gerais, na perspectiva de Sampedro et a (1993) da
educacéo psicomotora incluem: (1) dominio do esquema corporal; (2) dominio da expressao
corporal; (3) dominio da motricidade global; (4) e motricidade fina;

Ha programas de fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia orientados para oferecer
um reforgco na aquisicdo de habilidades especificas, em geral motoras. Com isso, as criangas com
Sindrome de Down presentemente conseguem alcancar mais precocemente 0s marcos do

desenvolvimento motor, como sentar e andar.

3.4. Desenvolvimento Motor em portadores de Trissomia 21

Algumas caracteristicas fisicas, no entanto, sdo comuns a quase todos: o formato das fendas

palpebrais, orelhas pequenas e malformadas, boca entreaberta com protusdo de lingua, baixa
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estatura e alteracdes nos dedos das maos e pés, mesmo que em proporcoes diferentes, nas
palmas das mdos é comum a existéncia de uma prega transversal denominada prega simiesca. A
pele é flacida, determinando o aparecimento de rugas nas frontes e os ligamentos sao frouxos
causando uma marcha insegura. Ha também o atraso no desenvolvimento das funcdes motoras do
corpo e das fungdes mentais. No que se refere a deficiéncia mental, embora sempre presente varia
bastante quanto ao grau de severidade. E esteja certo: ndo ha relacdo entre o grau de
carateristicas fisicas e o grau de deficiéncia mental de cada paciente. No quadro 1 é feita uma
descricao dos padrdes de movimentos em criangas portadoras de Trissomia 21, com idade de 4 a
10 anos (HOLLE, 1979).

N 4

Percecao de espaco
mais lenta.

Quadro 1. Carateristicas de portadores de Trissomia 21
(Fonte: http://lwww.efdeportes.com/efd124/desenvolvimento-motor-em-criancas-portadoras-de-sindrome-
de-down.htm)
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4. Individuo portador de Trissomia 21 e sociedade

A forma como a sociedade ao longo da historia foi encarando as pessoas com deficiéncia esta
intimamente ligada a factores economicos, sociais e culturais da época. Contudo, as pessoas
diferentes foram sempre objeto de um tratamento especial. Todos os seres humanos séo
resultado de dois factores - a hereditariedade e o meio. Com os individuos portadores de trissomia
21 nao poderia ser diferente. Ao longo dos anos foi existindo uma maior preocupacao na
educacédo das criancas portadores de Trissomia 21, e a partir de 1973 criaram-se em Portugal,
Divisbes de Ensino Especial (DEE) que visavam melhorar a incluséo destas criangas.

O Decreto-Lei n® 174/77, de 2 de Maio, regulamenta o regime escolar dos alunos portadores
de deficiéncias integrados no sistema educativo publico para os ensinos preparatérios e
secundario, e posteriormente esta regulamentacdo € alargada para o ensino primério com o
Decreto-lei n°® 84/78 de 2 de Maio. “O Decreto-Lei n°® 319/91, de 23 de Agosto, difundiu o conceito
de necessidades educativas especiais e decretou a substituicdo dos critérios médicos por critérios
pedagogicos para a avaliacdo destes alunos. Foi estabelecido oficialmente, o regime educativo
especial que contempla uma série de medidas a aplicar aos alunos com necessidades educativas
especiais, constantes de um plano educativo individual e de um programa educativo (art 15° e
16°)"’. O apoio centrado no aluno, ainda defendido no Decreto-Lei n° 319/91, cede lugar ao apoio
centrado na escola introduzido pelo despacho conjunto n°® 105/97. De uma escola de integragédo

passamos, a uma pretensa escola de inclusdo (quadro 2).

Apoio centrado no aluno
Decreto Lei 319/91

Apoio centrado na escola
Despacho Conjunto 105/97

Acentua-se a individualidade e as
necessidades educativas de cada aluno e do

grupo

Os alunos sdo agrupados por categorias

Os professores intervém na categoria e cada
Aluno

O apoio é realizado fora da sala em salas de
apoio, procurando ndo interferir com a turma

A intervencéo do professor ndo abrange os
alunos sem necessidades

A integragdo dos alunos com necessidades na
escola ndo provoca mudancas, quer no
curriculo quer nas estratégias pedagogicas

Os professores centram a intervencdo no
processo educativo, gestao cooperativa da
sala de aula e pedagogia diferenciada

Os apoios passam a acontecer dentro da sala
de aula, realizando um trabalho em parceria
pedagdégica com o professor de turma

O professor de apoio é um recurso da escola,
todos os alunos podem beneficiar da sua
intervencao

A escola inclusiva provoca alteragdes a nivel
da estrutura organizacional da escola,
curriculos, processos de avaliagao dos alunos
e formacgé&o dos professores

Quadro 2: Apoio centrado no aluno versus apoio centrado na escola
(Fonte: Decreto-Lei n° 319/91 no Diario da Republica N° 193 de 23-8-1991 e Despacho Conjunto

105/97 no Diério da Republica N° 149 de 1-07-1997.)

" Sanches & Teodoro, 2006.
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A partir deste novo conceito, “a educagdo especial ja ndo se concebe como a educacdo de um
tipo de alunos, mas como um conjunto de recursos pessoais e materiais postos a disposi¢édo do
sistema educativo para que este possa responder adequadamente as necessidades e que de
forma transitéria ou permanente possam apresentar alguns dos alunos.” (Rodrigues, 2007).
Atualmente, considera-se a «educacdo especial» como parte integrante da educacdo geral.
Conceitos como a integragdo e normalizagdo vieram contribuir para esta mudanca, a qual esta
patente no Decreto de Lei N° 319/91 e Despacho Conjunto N°. 105/97 de 1 de Julho, que
estabelece o regime aplicavel a prestacao de servigcos de apoio educativo.

Em 7 de Janeiro de 2008 publicou-se o decreto de lei n°® 3/2008, que reorganiza a
educacgdo especial, e tem por base a classificacdo internacional de funcionalidade e “define os
apoios especializados a prestar na educagdo pré-escolar e nos ensino basico e secundario dos
sectores publico, particular e cooperativo, visando a criacdo de condi¢Bes para a adequacdo do
processo educativo as necessidades educativas especiais dos alunos com limitages significativas
ao nivel da actividade e da participacdo num ou varios dominios da vida decorrentes de alteracbes
funcionais e estruturais, de caracter permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel
da comunicacao, da aprendizagem, da modalidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal

e da participagéo social”.
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Il. Trabalho prético
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O trabalho pratico desenvolvido no ambito deste projeto encontra-se estruturado em cinco
partes, visando o cumprimento dos objetivos enunciados. Assim, na primeira (Parte A) é
apresentada uma analise de contexto, definindo-se a metodologia do trabalho, expondo quer
contactos estabelecidos, quer as entrevistas e inquéritos realizados, assim como o tratamento dos
dados e resultados dos mesmos. A segunda parte (Parte B) carateriza de forma fundamentada a
constituicdo da Associacdo de Apoio a Crianga com Trissomia 21, englobando os documentos
essenciais a sua criagdo, os documentos de inicio de atividade e as propostas de organizacdo da
gestdo. A terceira parte, a Parte C, apresenta formalmente acdes a empreender para demarcar o
inicio da atividade da Associacgédo, incluindo a elaboragédo de todos os elementos de identidade
(logotipo, cartéo visita, pagina timbrada, envelopes, panfletos, pagina web, redes sociais) assim
como, o formulario para inscricbes de associados. A quarta parte (Parte D) engloba o plano de
atividades, estruturadas antes e apds a abertura da Associacdo. A Ultima parte do trabalho (Parte

E),concretiza um plano de a¢éo e um video final.

A. Analise de contexto referente a Trissomia 21

1. Investigacao

1.1. Contatos

O desenvolvimento deste projeto consumado na criagdo de uma Associacdo de Apoio a
Crianca com Trissomia, depende da abrangéncia, diversidade e do numero de contatos e
interacdes que se podem estabelecer na sociedade. Por conseguinte, a vertente pratica do projeto
foi direcionada para o estabelecimento de contatos com pessoas e instituicdes com o0 mesmo
cariz, especialistas na &rea para obtencdo de conhecimentos e informacdes especificas. (Tabela

1) apresentam-se os contatos formalmente estabelecidos.

Tabela 1. Contatos estabelecidos no ambito do processo de criagdo de uma associacdo de apoio a

crianga com Trissomia 21.

Associacao Portuguesa de Contato por carta para pedido de estabelecimento de

Portadores de Trissomia 21 parceria com a Instituicdo a ser criada (anexo I), que foi

(APPT21) rejeitado via correio eletrénico
Dra. Ana Filipa Vargas Contato via correio eletrénico para solicitacdo de apoio na
Psicologa da APPT21 area da psicologia (anexo l);
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Tabela 1. (cont.)

Fernanda Santos Anédlise de contexto familiar
M&e de um bebe com Trissomia
21
APPACDM, centro Dr. Leonardo Intervengdo no ambito do dia da primavera com a
Coimbra representacao da pecga de teatro “O Tio Lobo” no dia 21
de Marco (Dia Mundial da Trissomia 21)
Local de formacg&o em contexto de trabalho
Doacéo de fundos angariados
Dra. Joana Correia Realizagdo de wuma entrevista para obtencdo de
Técnica de Necessidades informac8es sobre a patologia
Educativas Especiais
Dr. José Jorge Realizagdo de uma entrevista para obtencdo de
Advogado informacdes sobre aspetos legais relativos a constituicdo

de uma associacao

1.2. Entrevista

Utilizando a técnica ndo documental, observacdo ndo participante descrita na sociologia,
foram realizadas duas entrevistas ndo estruturadas, permitindo uma resposta aberta e mais
abrangente por parte dos entrevistados, uma destinada a um advogado e outra a um técnico do
ensino especial. Para ambas foi definido um guido base, flexivel, que permitisse orientar o
questionamento e a obtencdo de informacgéo relevante. Em baixo segue-se 0s respetivos guides

das entrevistas e sucessivamente os resultados das mesmas.

@trevistado: Dr. José Jorge - Advogado; \

Guiao:

Assunto: Criagdo de uma Instituicdo de Apoio a criangas com Trissomia 21

Introducdo: Eu, Flavia Catarina Soares Cruz, aluna do 3° ano do Curso Profissional de
Técnico de Apoio a Infancia, lecionado na Escola Secundéaria do Padrdo da Légua, ho ambito
do desenvolvimento do trabalho de projeto, enquadravel com a Prova de Aptidao Profissional,

subordinado ao Tema “Criagdo de uma Instituicdo de Apoio a Criancas com Trissomia 21"

venho por este meio solicitar a sua colaboragéo para a realizacdo deste projeto e desde ja os

Qeus maiores agradecimentos por tal. /
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Gostaria que me falasse, da forma mais objetiva possivel, acerca das diligéncias que é
necessario empreender para a criagdo de uma associacdo de apoio a crianga com trissomia

21. Por isso serdo colocadas algumas questdes:

Quais os documentos essenciais a abertura de uma Instituicao?
Aonde me devo dirigir para formalizar a abertura da instituicdo?

Apesar de ndo governamental que tipo de controle tem o Estado sobre ela?

0w NP

Existem normas obrigatdrias na estrutura de uma Instituicao? Se sim quais?
5. Além da funcdo de apoio esta Instituicdo tera a funcdo de formadora, que aspetos
legais estédo envolvidos na promocao/implementacdo de uma formagéo?

6. Quer deixar alguma sugestdo / mensagem especial que possa ser um contributo valido

para a concretizagcdo deste projeto?

As informacdes relevantes retiradas da entrevista, em funcdo das questbes realizadas
apresentam-se seguidamente.

Questao n° 1

A abertura da Associacdo divide-se em dois grandes passos, sendo eles, os
seguintes:

e Passo 1 — Pedir autentificacdo do nome da Associa¢do, no Registo Nacional de
Pessoas Coletivas, podendo ser feito on-line, com o prazo aproximado de 1 semana e com 0
custo de aproximadamente 60 euros;

e Passo 2 — Marcar escritura; Indicar o nimero de pessoas envolvidas no Notario;
dar inicio de atividade nas Finangas, assim como elaborar uma reunido com os membros da

Assembleia Geral, Direcdo e Conselho Fiscal, para a realizacao da ata .

Questao n° 2

e Jareferido na primeira pergunta.

Questao n° 3
e Todas as Associacdes sao livres de qualquer interferéncia do Estado, se esta ndo
tiver nenhuma acordo estipulado com o mesmo, se for o caso, o Estado ao conceder dinheiro

pode fazer exigéncias de funcionamento a Associacao

Questao n° 4

e Alnstituicdo € livre e independente, podendo realizar tudo por sua ideologia
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Questao n°5

e Formacéo ligada a area da saude seria obriga a muitos requisitos.

Questao n° 6

“Para o futuro, muita sorte e muito trabalho”

Entrevistado: Dr. Joana Correia, Técnica de Necessidades Educativas Especiais

Guiao:

Assunto: Criacdo de uma Instituicdo de Apoio a criangas com Trissomia 21

Introducdo: Eu, Flavia Catarina Soares Cruz, aluna do 3° ano do Curso Profissional de
Técnico de Apoio a Infancia, lecionado na Escola Secundaria do Padrao da Légua, no
ambito do desenvolvimento do trabalho de projeto, enquadravel com a Prova de Aptiddo
Profissional, subordinado ao Tema “Criagdo de uma Instituicdo de Apoio a Criangas com
Trissomia 21” venho por este meio solicitar a sua colaboragéo para a realizagdo deste
projeto e desde j4 0s meus maiores agradecimentos por tal.

Gostaria que me falasse um pouco das necessidades de crian¢cas com Trissomia 21, assim

como a patologia em concreto, que vou concretizar nas questdes, seguintes:

1. Qual as grandes diferengas entre criangas ditas normais e em criangas com
Trissomia 217

Quais as melhores formas de agir perante uma crian¢ga com esta patologia?

Que tipo de ofertas educativas tem este tipo de criancas?

Ainda existe desconhecimento acerca da patologia?

ok~ w DN

Qual a importancia da existéncia de Instituicbes de apoio a estas criangas?

6. O que considera mais adequado na perspetiva da crianca com Trissomia 21,
integra-la numa escola com criangas normais, respeitando as necessérias adequacdes
curriculares, ou numa instituicdo especializada para necessidades educativas

especiais?

7. Quer deixar alguma sugestdo / mensagem especial que possa ser um contributo

vélido para a concretizacdo deste projeto
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A entrevista realizada a Dra. Joana Margarida Correira, técnica de necessidades

educativas especiais na Escola Secundaria do Padrao da Légua, permitiu constatar o seguinte:

Questdo n° 1

A principal diferenca referida pela professora € o nimero de cromossomas;

O Q.I de uma crianga portadora de Trissomia 21 é inferior do de uma crianga sem a
patologia;

Apresenta maiores dificuldades na fala, na marcha e na aquisicdo geral de
conhecimentos;

Existéncia de quatro tipos de Trissomia 21 que vai influenciar no dito "grau de gravidade”,

gue varia de leve a grave.

Questao n°2

A palavra-chave é “estimular”;
Uma boa estimulagdo e dependendo do “grau de gravidade”, o portador de Trissomia 21
pode atingir a “normalidade”, se houver um trabalho continuo, apesar de todas as

limitacdes;

Questao n°3

Existéncia do direito a “Escola Inclusiva”;

Existéncia de ofertas educativas em Institui¢cdes;

Existéncia de Ensino Especial com curriculo adaptado ou especifico para portadores de
deficiéncia;

Os acompanhantes escolares devem proporcionar situacdes de repeticéo.

Questdo n° 4

Existe um desconhecimento social perante todas as patologias que se enquadrem fora da
“normalidade”;

Uma das funcdes da Professora Joana Correira é passar a informacao aos docentes e
ndo docentes da Escola em relacdo ao modo de intervir com essas criangas;

A professora tem experiéncia profissional com casos de Trissomia 21;

Questbes n°5e 6

“Se a Instituicédo for para apoiar as familias na prestacao de ajudas, sim concordo”;
“Se a Instituicdo visar implementar agcbes com criancas em estado permanente ou

continuo, ndo concordo”;

[sTa] & I¥]
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Questaon®7

e Todos os projetos acerca do tema sédo bem-vindos, sdo poucos os interessados mas é
muito importante haver esse interesse.

e “N&o existe estruturas para eles, como por exemplos parques, livros, jogos, etc...”

e “Fico muito contente ao ver este projeto”

Sugestéo:
“Criar Instituicdo virada para a familia, pois existem muitas preocupacfes nas familias dos
portadores desta patologia, preocupam-se com o seu futuro e é necessario um acompanhamento;

Ajudar o portador a entrar no Mundo do trabalho é também uma ideia muito boa.”
Observagdo: Ambas as entrevistas encontram-se em gravagao no anexo V.

1.3 Inquéritos

Como método de estudo foi realizado uma andlise intensiva, usando a técnica ndo documental
por observacdo ndo participativa, em quatro inquéritos com objetivos diferentes tendo em vista a
conseguir uma analise social acerca do tema abordado.

O primeiro inquérito foi realizado a docentes e ndo docentes da Escola Secundaria do Padrao
da Légua, (total de 40 inquiridos), com o fundamento de escolher o logotipo para a Instituicdo e de
iniciar a divulgacéo do projeto de constituicdo da Associacdo. O segundo foi realizado a pais de
criangas ndo portadoras de Trissomia 21 (total de 20 inquiridos), para verificar a sua postura
gquanto ao tema e os seus conhecimentos do mesmo. O terceiro inquérito, destinado a educadores
(total de 20 inquiridos), teve por intuito averiguar a sua preparacdo para intervir com criangas
portadoras de Trissomia 21, assim como, analisar os seus conhecimentos e a sua atitude perante
a patologia. Por ultimo, foi criado um inquérito para familiares de portadores de Trissomia 21,
tendo em vista, conseguir uma opinido mais pessoal sobre o tema, para conhecimento das
dificuldades que estes apresentam no dia-a-dia. Seguidamente, apresentam-se os modelos dos

quatro inquéritos realizados e respetivos resultados.

1.3.1. Inquérito a pais sem filhos com Trissomia 21:

O inquérito aplicado a pais sem filhos com Trissomia 21 consta da figura 14 e os inquéritos

respondidos, um total 20 constam do anexo VI.

[Ts) 88 I¥ -
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Figura 14 - Capa, e dados de inquiridos; conhecimentos da patologia
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Os resultados obtidos no questionario realizado aos pais sem filhos portadores de Trissomia
21, encontram-se apresentados nos graficos 2 a 13. O total de pessoas inquiridas foi de 20 e
verifica-se que nalgumas questdes o total de respostas € superior a 20, pois as perguntas
permitiam mais que uma Unica resposta. Consequentemente, os dados nao foram trabalhados em
percentagens, mas sim em valor numérico absoluto.

Gréfico 2: Analise a questédo 1 — “Sexo dos inquiridos”

Sexo

W Pergunta 1

a

.

Feminino Masculino

Gréfico 3: Analise a questdo 2 — “ldade dos inquiridos”

Idade
W Pergunta 2

11

30a40anos 4l1la50anos >50 anos

Graéfico 4: Analise a questédo 3 — “Numero de filhos dos inquiridos”

Numero de filhos

W Pergunta 3
11
G
2
[ | .
1 2 2

Em vinte inquéritos realizados, dezoito deles foram preenchidos pelo sexo feminino, e

apenas dois no sexo masculino; relativamente a idade observa-se uma vasta diversidade
rondando a casa dos trinta e cinquenta, sendo a média de quarenta e quatro anos. Em relacéo ao
numero de filhos por casal, constata-se um grande realce para um Unico filho, tendo mais de 50%
dos inquiridos, somente, um filho.
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Grafico 5: Analise a questdo n°® 4 — “A Trissomia 21 é uma doenga:”

A Trissomia é uma doenga:

WPergunta 2.1

2 2 2 I 2
| l [ - || [ I . - 0
A B F H

Legenda de gréfico:
(A) Hereditaria
(B) Congénita
(C) Devida a erros alimentares ocorridos durante a gravidez
(D) Relacionada com o consumo de drogas pela mae durante a gravidez
(E) Resultante do consumo de tabaco durante a gravidez
(F) Devido a falta total do gene 21
(G) Resultante da existéncia de um cromossoma a mais no gene 21
(H) Devido a existéncia de trés cromossomas 21
(I) Geralmente, relacionada com uma alteragdo do nimero de cromossomas nos
ovulos
(J) De origem materna ou paterna
(K) Infeciosa que pode ser transmitida por contato com pessoas que a evidenciem

(L) Com cura, desde que a pessoa

Apesar de na grande maioria os inquiridos responderem corretamente de que esta
doenca resulta da existéncia de uma cromossoma a mais no par 21, verifica-se ainda um
certo desconhecimento, dado que, 2 em 20 inquiridos afirmaram resultar do consumo de
drogas durante a gravidez, e 3 em 20 inquiridos que se devia ao consumo de tabaco
durante a gestagdo. Verifica-se que ainda persiste alguma ignorancia em relacdo a

Trissomia 21, na sociedade.
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Grafico 6: Analise a questdo n°5 — “Criangas que possuam Trissomia 21
apresentam as caracteristicas seguintes:”

Caracteristicas do portador

W Pergunta 2.2
19
10
6 ’ 5
4 4 4
2 2 2
: -
= 8 B B H B B B BB
A B (€ D E F G H J K L

Legenda do gréfico:
(A) Olhos amendoados
(B) Dedos cumpridos
(C) Flexibilidade excessiva nas articulacdes
(D) Pontos amarelos na iris
(E) Pescoco curto
(F) Atraso mental leve a moderado
(G) Duas linhas nas palmas das maos
(H) Achatamento na parte de tras da cabeca
(I) Ténus muscular inferior ao normal
(J) Défice na audigcéo
(L) Pele ruborizada

(M) Perda da capacidade de locomogé&o

Verifica-se que a populacdo inquirida reconhece maioritariamente as caracteristicas de
olhos amendoados em portadores de Trissomia 21, sendo esta, uma das principais e mais
evidentes, revelando um conhecimento superficial quanto ao tema, mas em suma, 0s inquiridos

demonstraram ter alguns conhecimentos em relacéo a atributos fisicos.
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Gréfico 7: Analise a questao n° 6 — “A idade materna é um fator de risco para a ocorréncia desta
patologia?” Se sim, apartir de que idade?”

Aidade da mae é um fator de risco?

W Pergunta 2.3

Nao Sim

Se sim, apartir de que idade?

W Apartir de:

2
1 —
-

<35 anos >35; <40 anos >40; <45 anos >45 anos

Constatou-se que 3 em 20 inquiridos ndo reconheceram a idade da mde como um
fator de risco para a ocorréncia desta patologia, revelando conhecimentos pouco
profundos no tema, por oposi¢gdo, 9 em 17 afirmaram que a idade da mae é um fator de

risco.

ESese

o Pag. 38/114



Grafico 8: Analise a questédo n° 7 — “Se através da amniocentese descobrisse que o
seu/sua filho/a era portador/a de Trissomia 21, recorreria ao aborto? “

Recorreria ao aborto se o seu filho/a fosse portador?

[ Pergunta 2.4

Pergunta 2.4

Quase 70% dos inquiridos afirmaram recorrer ao aborto em caso de ter um filho com

Trissomia 21, o que acaba por realgar um certo tabu, ainda presente na sociedade atual, em volta

da patologia.

Gréfico 9: Analise a questao n° 8 — “Em caso de ter um filho/a com Trissomia 21 de que
forma iria agir com ele/ela?”

0]

De que forma agia se o seu filho fosse portador?

W Pergunta 2.5
13

A

Legenda do gréfico:

(A) Recusava-me a aceitar

(B) Protegia-o/a de todas as adversidades

(C) Culpava-me, sempre, pelo sucedido

(D) Trataria-o/a de uma forma mais cuidada

(E) Trataria-o/a de forma normal, mas com outros cuidados
(F) Outro

NR — N&o responde

Apesar da assuncdo da intencédo de recurso ao aborto (questdo anterior) a populacdo inquirida

demonstrou, em maioria, saber reagir perante uma situacdo de ter um filho com Trissomia 21. Mas &,

necessario, também salientar, que 9 inquiridos afirmaram proteger o portador de todas as adversidades, o

gue apesar da sua diferenca fisica e cognitiva em relacéo as criangas normais

[=73] 8 1) [jDIZE}‘
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Gréfico 10: Analise & questdo n° 9 — “A aprendizagem de uma crianga com
Trissomia 21 deve ser feita de forma:”

Como deve ser a aprendizagem de um portador?

W Pergunta 2.6.

10

3
2
| I 1
N M =
c D  E

A B

Legenda do gréfico:

(A) Rigorosa e estimulante
(B) Estimulante, mas pouco repetitiva
© Bastante repetitiva e simples

(D) Simples mas persistente

(E) Idéntica & de uma crianga normal
(3] N&o sei
(G) outro

Exatamente 50 % da populacdo inquirida assinalou a alinea D (Simples mas persistente)
como resposta ao tipo de aprendizagem mais correto a aplicar nestas criangas, e efetivamente
optaram pela melhor opcéo, tendo realmente que ser simples, devido ao atraso cognitivo, mas com
um aumento gradual da complexidade, e deve ser bastante persistente, com vérias repeti¢cdes até

a sua assimilagéo.
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Grafico 11: Analise a questédo n°® 10 — “As criangas com Trissomia 21, possuem

certas limitagfes. Quais destas sdo?”

Quais as limitagoes de um portador?

Pergunta 2.7.

13
11

Legenda do grafico:

(A) Atraso na fala

(B) Impossibilidade de realizar trabalhos minuciosos

(C) Atraso na aprendizagem

(D) Atraso em reconhecer os pais e familiares préximos
(E) Incapacidade de desenvolver linguagem verbal (fala)
(F) Apatia

(G) Maior risco de obesidade

(H) Incapacidade para aprendizagem da matematica

A grande maioria das respostas estdo dentro do que séo realmente as limitagdes de criancas
portadoras desta patologia, as op¢bes A e C, foram as mais escolhidas, sendo exatamente o atraso
na aquisicdo da fala e de aprendizagem as mais evidentes em portadores. Contudo, 2 dos 20
inquiridos afirmaram que estas criangas sofrem de apatia, sendo exatamente o contrario, visto que

séo criancas muito afetivas e expressivas quanto aos seus sentimentos e emocgoes.

[=Ts] B8 ¥ -
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Gréfico 12: Analise & questéo n° 11 — “Caso tivesse acesso a uma
formacéao gratuita sobre Trissomia 21:”

Aceitava participar numa formagéo?

W Pergunta 3

17

A B € D E

Legenda do gréafico:

(A) Participaria

(B) Nao participaria

(C) Néo é um tema que suscite o0 seu interesse

(D) E um tema que apenas interessa a pessoas ou familiares de
criangas com a patologia

(E) Outro

A maioria dos inquiridos, 17 em 20, mostrou-se recetiva em participar numa formacao
sobre Trissomia 21 a promover, futuramente, pela Associa¢do, apds a sua constituicao.
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Gréfico 13: Analise a questédo n° 12 — “Sobre Trissomia 21, que temas gostaria de
ser esclarecido numa futura formagao?”

Quais os temas que gostava de ser esclarecido?

W Pergunta 4

9

a 4
3
I |
A B c D E F G H

Legenda do gréfico:

(A) Conhecimento da patologia

(B) Que intervengbes podem promover o desenvolvimento de criangas com Trissomia
21?

(C) Quais as limitacdes de criancas com trissomia 21

(D) Como lidar com criangas com Trissomia 21

(E) Diferenca entre crianca portadora de Trissomia 21 e crianca dita normal

(F) Recursos / procedimentos despistar e estudar a patologia

(G) O meu filho tem um amigo com trissomia 21. O que fazer?

(H) Outro

A vasta quantidade de respostas demonstra um interesse alargado quanto ao tema, e
também, a necessidade de informacdo em muitos aspetos acerca desta patologia.
Os inquiridos que assinalaram a opc¢ao H (Outro) especificaram os temas Graus de Trissomia

21 e Informagdes gerais sobre Trissomia 21

1.3.2. Inquérito a familiares de portadores de Trissomia 21:

O inquérito aplicado a pais sem filhos com Trissomia 21 consta da figura 16 e os inquéritos

respondidos, um total 5, constam do anexo VII.
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Figura 16 — Inquiridos aplicados a familiares de portadores de Trissomia 21
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Figura 17 — Continuacéo de conhecimentos da patologia e formacdo, comentarios
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Os resultados obtidos no questionario realizado aos pais sem filhos portadores de Trissomia
21, encontram-se apresentados nos graficos 15 a 22. O total de pessoas inquiridas foi de 5 e
verifica-se que nalgumas questfes o total de respostas é superior a este valor, pois as perguntas
permitiam mais que uma Unica resposta. Consequentemente, mais uma vez, os dados néo foram
trabalhados em percentagens, mas sim em valor numérico absoluto. O nimero de inquiridos é
reduzido porque foi dificil aceder a familiares de Portadores de Trissomia 21. A APPACDM Dr.
Leonardo Coimbra contatada para o efeito néo viabilizou a sua aplicacdo por considerar um
desajustamento das questfes face ao nivel sociocultural das familias que é baixo e por temer que

pudesse ferir suscetibilidades.

3

Feminino Masculino

Sexo

= Pergunta 1

Gréfico 15: Andlise a questdo 2 — “Sexo dos inquiridos”

Idade

= Pergunta 2

3
. 2
<30

>30

Grafico 16: Analise a questdo 3 — “ldade dos inquiridos”

Parentesco

= Pergunta 3

2 2

Mae Irmé&o Irma

Gréfico 17: Andlise a questéo 4 — “Grau de parentesco dos inquiridos com o
portador de Trissomia 21”
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Apesar da pequeno numero de inquiridos, os verifica-se que 3 dos inquiridos de sexo

feminino e 2 de sexo masculino, apresentando idades quer abaixo da casa dos 30, quer acima. O

grau de parentesco reporta a familiares muito préximos, sendo dois dos inquiridos mées de

criancas portadoras de Trissomia 21.

Gréfico 18: Analise a questéo 5 — “A Trissomia € uma doenga:”

= Pergunta 2.1

4 4

A Trissomia 21 é uma doenca:

Legenda de gréfico:
(A) Hereditaria
(B) Congénita

(C) Devida a erros alimentares ocorridos durante a gravidez
(D) Relacionada com o consumo de drogas pela mée durante a gravidez

(E) Resultante do consumo de tabaco durante a gravidez

(F) Devido a falta total do gene 21

(G) Resultante da existéncia de um cromossoma a mais no gene 21

(H) Devido a existéncia de trés cromossomas 21

(I) Geralmente, relacionada com uma alteragdo do numero de cromossomas nos 6vulos

(J) De origem materna ou paterna

(K) Infeciosa que pode ser transmitida por contato com pessoas que a evidenciem

(L) Com cura, desde que a pessoa

Talvez devido a grande proximidade familiar com portadores, todas as respostas a esta

questdo foram claras e concretas, assinalando as mais corretas na descri¢do da patologia.
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Grafico 19: Andlise a questéo 6 — “Criancas que possuam Trissomia 21 apresentam as
caracteristicas seguintes:”

Caracteristicas do portador:

= Pergunta 2.2

O I

Legenda do gréfico:
(A) Olhos amendoados
(B) Dedos cumpridos
(C) Flexibilidade excessiva nas articulacdes
(D) Pontos amarelos na iris
(E) Pescoco curto
(F) Atraso mental leve a moderado
(G) Duas linhas nas palmas das méos
(H) Achatamento na parte de tras da cabeca
(1) Ténus muscular inferior ao normal
(J) Défice na audicéo
(L) Pele ruborizada

(M) Perda da capacidade de locomogé&o

Novamente, todas as respostas foram de encontro as carateristicas mais comuns registadas
num portador, apesar de algumas de igual importancia ndo terem sido assinaladas, como por

exemplo opcéo J referente ao défice na audicéo.
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Gréfico 20: Andlise a questéo 7 — “A idade materna é um fator de risco para a
ocorréncia desta patologia?”

A idade da mae @ um fator de risco?

= Pergunta 2.2

Sim Nao

Se sim, apartir de que idade?

= Pergunta 2.3.1

35anos

Todos os inquiridos afirmaram corretamente que a idade maternal é um fator de risco, e
todos salientaram que o inicio de maior risco surge aos 35 anos, estando também cientificamente

provado este mesmo facto.
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Grafico 21: Analise a questéo 8 — “Caso tivesse acesso a uma formagéo gratuita
sobre Trissomia 21:”

Aceitava participar numa formacgao?

= Pergunta 3

Legenda do gréfico:

(F) Participaria

(G) Néo patrticiparia

(H) Néo é um tema que suscite o seu interesse

() E um tema que apenas interessa a pessoas ou familiares de criangas com a
patologia

(J) Outro

Grafico 22: Andlise a questdo 9 — “Sobre Trissomia 21, que temas gostaria
de ser esclarecido numa futura formacéo?2

Quais os tema que gostava de ser esclarecido?

= Pergunta 4

Pag. 49/114



Legenda do gréfico:
(A) Conhecimento da patologia
(B) Que intervengbes podem promover o desenvolvimento de criangas com
Trissomia 217
(C) Quais as limitacdes de criancas com trissomia 21
(D) Como lidar com criangas com Trissomia 21
(E) Diferenca entre crianca portadora de Trissomia 21 e crianca dita normal
(F) Recursos / procedimentos despistar e estudar a patologia
(G) O meu filho tem um amigo com trissomia 21. O que fazer?
(H) Outro

A formacéo teve recetividade por todos os inquiridos, o que demonstra mais uma vez que
seria uma das &reas a privilegiar em termos de campos de acdo da futura Associacéo de Apoio a
Crianga com Trissomia 21. Todos os inquiridos demonstraram interesse pelo tema “Recusos para

despistar a patologia”.

1.3.3. Inquérito a educadoras de infancia

O inquérito aplicado a educadoras de infancia consta da figura 18 e os inquéritos respondidos,
um total 14 constam do anexo VIII. Os inquéritos foram aplicados a educadoras de infancia que
exercem fungdes nos infantario s: Centro Social do Manso (Leca do Balio); Centro Social da Junta
de Freguesia de Aldoar (Porto); Ponpons (Senhoa da Hora; e foi também entregue inquéritos ao
Jardim de Infancia n°2 de Custoias e na Escola Bésica Nogueira Pinto (Leca da Palmeira), mas nao

foram respondidos, ndo comparecendo assim na analise dos resultados.
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Os resultados obtidos no questionario realizado educadoras de infancia, encontram-se
apresentados nos graficos 23 a 34. O total de pessoas inquiridas foi deld4 e verifica-se que
nalgumas questdes o total de respostas é superior a este valor, pois as perguntas permitiam mais
que uma Unica resposta. Consequentemente, mais uma vez, os dados ndo foram trabalhados em

percentagens, mas sim em valor numérico absoluto.

Gréfico 23: Andlise & questéo 1 — “Sexo dos inquiridos”

1. Sexo

W Feminino M Masculino

9]

Feminino Masculino

Gréfico 24: Andlise a questdo 2 — 3”"Idade dos inquiridos’

2. Idade

8

7

6

5

a

3

2

o | N

0 <30 30a 40 40a 50 >50

| & 1dade 1 7 2 4

Gréfico 25: Andlise a questéo 3 — “Trabalha ou ja trabalhou com criangas com Trissomia 21?

3. Experiéncia

8
7 6
| I 0

Nunca trabalhei Jatrabalhei Trabalho

QO R N W B U O N O
1

Todos os inquiridos pertenciam ao sexo feminino, tendo maioritariamente entre 30 a 40
anos. Dos 14 inquiridos, 8 nunca trabalharam com criancas portadoras de Trissomia 21, mas em
contrapartida 6 ja trabalharam e, atualmente nenhum dos inquiridos trabalha com essas mesmas

criangas.

pou e
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Grafico 26: Analise a questdo 4 — “A Trissomia 21 é uma doenga:”

A Trissomia é uma doenca:

W Pegunta 2.1l

0 0 a 0 a 0 0 0 l
N.R

A B (5 D E F G H \ J K L

Legenda de gréfico:
(A) Hereditaria
(B) Congénita
(C) Devida a erros alimentares ocorridos durante a gravidez
(D) Relacionada com o consumo de drogas pela mée durante a gravidez
(E) Resultante do consumo de tabaco durante a gravidez
(F) Devido a falta total do gene 21
(G) Resultante da existéncia de um cromossoma a mais no gene 21
(H) Devido a existéncia de trés cromossomas 21
(I) Geralmente, relacionada com uma alteragdo do nimero de cromossomas nos évulos
(J) De origem materna ou paterna
(K) Infeciosa que pode ser transmitida por contato com pessoas que a evidenciem

(L) Com cura, desde que a pessoa

Dos 14 inquiridos, 13 responderam adequadamente a questdo, demonstrando um
conhecimento especifico quanto a patologia, 3 ndo responderam a questdo, ndo podendo
avaliar o seu conhecimento quanto a origem da patologia em si.
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Gréafico 27: Andlise a questdo 5 — “Criangas que possuam Trissomia 21
apresentam as caracteristicas sequintes:”

12

b=

Caracteristicas de um portador:

Wl Pergunta 2.2
13

10 10

-
c

Legenda do gréfico:

(A) Olhos amendoados

(B) Dedos cumpridos

(C) Flexibilidade excessiva nas articulagdes
(D) Pontos amarelos na iris

(E) Pescoco curto

(F) Atraso mental leve a moderado

(G) Duas linhas nas palmas das méos

(H) Achatamento na parte de tras da cabeca
(1) Ténus muscular inferior ao normal

(J) Défice na audicéo

(L) Pele ruborizada

(M) Perda da capacidade de locomogé&o

Todos os inquiridos assinalaram todas as opcdes identificaveis com carateristicas

comuns de um portador. A maioria identificou a op¢éo A, olhos amendoados, e a opcéo E,

pescoco curto, como sendo das mais comuns. Contrariamente, nenhum dos inquiridos

assinalou a opgédo D, pontos amarelos na iris, e esta é também uma das caracteristicas.
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Gréfico 28: Analise a questéo 6 — “A idade materna é um fator de risco para a ocorréncia
desta patologia? Se sim, apartir de que idade?”

A idade da mae é um fator de risco?

W Pergunta 2.3

Se sim, apartir de que idade?

W Pergunta2.3.1

35anos 40 anos

Todos os inquiridos assinalaram que a idade da mée é um fator de risco, e 50% dos que
responderam a questdo relativa a idade de risco afirmam ser a partir dos 35 anos, e 0 mesmo
ndmero aponta para o inicio de maior risco a partir dos 40 anos. 2 do total de inquiridos néo

responderam, talvez por ndo saberem especificamente qual a idade.
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Gréafico 29: Andlise a questdo 7 — “A aprendizagem de uma crian¢ca com Trissomia 21 deve
ser feita de forma:”

De que forma deve ser feita a
aprendizagem?

@ Pergunta 2.4

8
6
1 I 1
0 0 0
— —
B C D

E E G

Legenda do gréfico:
(A) Rigorosa e estimulante
(B) Estimulante mas pouco repetitiva
(C) Bastante repetitive e simples
(D) Simples mas persistente
(E) Idéntica a de uma crianca normal
(F) N&o sei
(G) Outro

A maioria dos inquiridos respondeu que a aprendizagem deveria ser feita de uma forma simples
mas persistente, e também salientaram a repeticdo como vantajosa na aprendizagem. Tendo estas
criancas um atraso cognitivo € necessario uma enorme repeticdo de situagbes, 0 mais simples
possivel, para a potenciar a sua compreensao.

Gréafico 30: Andlise a questdo 8 — “Se um dia tivesse que trabalhar com criangas com
Trissomia 21 aceitaria?”

Aceitava trabalhar com criancas
portadorasde T217?

W Pergunta 2.5
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Todos os inquiridos aceitariam trabalhar com criancas portadoras de Trissomia2l, o que &
sem duvida, bastante positivo, visto que, demonstra uma sensibilidade quanto ao tema.
Alguns destes inquiridos ja trabalharam com estas criangas, mas 8 dos 14 nunca trabalharam e
afirmaram aceitar essa situacdo. Demonstra uma forte nocdo de que o problema existe e deve-se

compreender como lidar com ele.

Gréfico 31: Andlise a questdo 9 — “Em caso de ter uma crian¢ca com esta patologia de que forma
iria agir com ele/ela?”

De que forma agia com uma crianca
portadora?

& Pergunta 2.6
11

2
1
0 0 0 0
I
D E

Legenda do gréfico:
(A) Recusava-me a aceitar e exclui-a/o do grupo
(B) Protegia/o das outras criancas
(C) Nao tocava no assunto de ela ser diferente
(D) Tratara-o/a de uma forma mais cuidada
(E) Tratara-o/a de uma forma normal, mas com outros cuidados
(F) Outro

A maioria dos inquiridos que responderam a questdo escolheram a opgao E, como a mais
correta, o que salienta a postura adequada em intervir com uma crianca portadora de Trissomia
21.

PoDn o
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Gréafico 32: Andlise a questdo 10 —“As criangas com Trissomia 21, possuem certas limitacdes.

Quais destas sédo?”

Quais as limita¢coes de um portador?

[ Pergunta 2.7

14
13
11
9
5 5
3
0 .

A B C D E F G H

Legenda do gréafico:
(A) Atraso na fala
(B) Impossibilidade de realizar trabalhos minuciosos
(C) Atraso na aprendizagem
(D) Atraso em reconhecer pais e familiars
(E) Incapacidade de desenvolver linguagem verbal (fala)
(F) Apatia
(G) Maior risco de obesidade

(H) Incapacidade para aprendizagem de matematica

Nesta questdo os inquiridos demonstraram reconhecer o atraso cognitivo do portador,
mas ao mesmo tempo, um certo desconhecimento cientifico relativamente a patologia, visto que,
5 em 14 afirmaram que estes seriam incapazes de desenvolver a linguagem verbal, 3 em 14 que
eram apaticos e 5 em 14 de que eram incapazes de aprender matematica. O que ndo se aplica
de todo, visto que, tudo ira depender da estimulagao que for proporcionada a crianca portadora
da sindroma, sabendo-se que uma boa estimulagdo originard uma razoavelmente a um bom

nivel de aprendizado.
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Grafico 33: Analise a questéo 11 — “Caso tivesse acesso a uma formagao gratuita sobre
Trissomia 21:”

Aceitava participar numa formagao?
W Pergunta 3
14
0 0 0 0
A B C D E

Legenda do gréafico:
(A) Participaria
(B) Nao participaria
(C) Nao é um tema que suscite 0 seu interesse
(D) E um tema que apenas interessa a pessoas ou familiares de criangas com a
patologia
(E) Outro

Gréfico 34: Andlise a questdo 12 — “Sobre Trissomia 21, que temas gostaria de ser
esclarecido numa futura formacéo.”

Quais os temas que gostava de ser

esclarecido?
W Pergunta 4
11
10
5
4
m B =
A B C D E E G H
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Legenda do gréfico:
(A) Conhecimento da patologia
(B) Que intervengBes podem promover o desenvolvimento de criangas com
Trissomia 217
(C) Quais as limitacdes de criancas com trissomia 21
(D) Como lidar com criangas com Trissomia 21
(E) Diferenca entre crianca portadora de Trissomia 21 e crianca dita normal
(F) Recursos / procedimentos despistar e estudar a patologia
(G) O meu filho tem um amigo com trissomia 21. O que fazer?
(H) Outro

Registou-se recetividade em relacdo a formagédo sugerida, pelo total de inquiridos,
reforcando mais um vez de que esta serd um dos contributos da Associacdo na sociedade. A vasta
guantidade de respostas demonstra um interesse alargado quanto ao tema, e também, a

necessidade de informag¢&@o em muitos aspetos acerca desta patologia.

B. Constituicdo da Associagao

Constituir uma Associacdo surge da necessidade de realizar algo em comum por parte de

duas ou mais pessoas, concretizando esse desiderato sem fins lucrativos. As Associagbes sdo

pessoas coletivas cuja constituicdo e funcionamento esta regulado pelo Cédigo Civil nos Artigos

167° e seguintes, bem como por Legislacdo conexa como seja a do Registo Nacional de Pessoas

Coletivas (R. N. P. C). O processo de constituicdo de associacdes € complexo e decorre num

conjunto de fase e procedimentos seguidamente caraterizados e sintetizados na figura 20.

1. Documentos de abertura:

De acordo com a Lei n.° 40/2007, de 24 de Agosto que aprova um regime especial de

constituicdo imediata de associacfes sdo necessarios os seguintes atos para registar uma

associagao:

1. REUNIAO DE FUNDACAO e Aprovacdo de Estatutos, constituindo a primeira

Reunido dos seus Fundadores, em que estes vao deliberar, entre outros assuntos, sobre o NOME,

OBJECTO SOCIAL E SEDE, bem como, vao elaborar e aprovar a proposta de estatutos. Deste

ato oficial é lavrada a respetiva ata.

[Ts) 88 I¥ -
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Figura 20 - Fluxograma do processo da constituicdo da Associagéo

PROJETO DE ESTATUTOS
Na reuniéo informal com todos os membros da Associacéo foi realizado um projeto

de estatutos, que sdo as regras que a sua associacao terd que cumprir no futuro.

RECONHECIMENTO DA ASSOCIACAO - DENOMINACAO
Trés nomes possiveis:
e Associacdo Portuguesa de Apoio a Trissomia 21 — APAT21;
e Associacdo Portuguesa Trissomia 21 — APT21;
e Associacdo Portuguesa Sindrome de Down — APSD).
Seguidamente dirigir-se ao Registo Nacional de Pessoa Coletiva para verificar a
disponibilidade do nome.

Esta etapa do processo tera aproximadamente um custo de 60 euros.

CONSTITUIGAO/ ORGAOS SOCIAIS
Reunido com todos os elementos do grupo; eleicdo dos elementos dos érgéos
sociais (Assembleia Geral, Dire¢do e Conselho Fiscal); realizacdo de ata, assinada

por todos os elementos, necessério para a legalizacédo (ver ata em anexo ...)

REGISTO DA ASSOCIAGCAO NO RNPC

Dirigir-se ao Registo Nacional de Pessoa Coletiva para a atribuicdo de numero fiscal e
requrimento de certificado de admissibilidade ou denominacéo.
Documentos: ata da Assembleia Geral, os Estatutos e os Bilhetes de Identidade dos

elementos dos corpos sociais

PERSONALIDADE JURIDICA
Depois de obter o nimero fiscal, solicitar & Delegacao Regional do IPJ da &rea da
sede da associacéo a apreciacdo da legalidade e a publicacdo dos estatutos. Para o
efeito séo necessarios os seguintes documentos:

e Estatutos;

o Ata da Assembleia Geral (assinada por pelo menos 20 associados);

e Certificado de admissibilidade de firma ou denominacéo.
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2. DUAS VIAS DOS ESTATUTOS, na integra, impressos independentes da ata de
constituicdo) com a assinatura do representante legal da associacdo em todas as paginas;

3. A RELAGAO DOS ASSOCIADOS FUNDADORES E DOS MEMBROS DA

DIREGCAO ELEITA, com a indicagio da nacionalidade, do estado civil e da profissdo de cada um.

4, OFICIO ENCAMINHADO AO CARTORIO, solicitando o registro, assinado pelo
representante legal da associagdo, com a apresentacdo do seu endereco pessoal e do endereco
da sede da entidade.

De acordo com a Lei 9.096/95 os seguintes itens devem constar dos estatutos:

¢ A denominacéo, os fins e a sede da associa¢éo, bem como o tempo de sua duracao;

¢ O modo como se administra e representa a sociedade, ativa e passivamente, judicial e
extrajudicialmente;

¢ Se 0 estatuto é reforméavel no tocante a administracéo, e de que modo.

e Se 0s membros respondem ou néo, subsidiariamente, pelas obrigacdes sociais;

¢ As condi¢Bes de extingdo da pessoa juridica e, nesse caso, o destino do seu patriménio.

1.1. Impressos

Os documentos necessarios ao processo de abertura de uma associagdo estdo
disponiveis on-line® e encontram-se ilustrados nas figuras 21 e 22 e estdo preenchidos no

anexo VII. Estes modelos incluem, um para requerimento de denominacao e outro para pedido

de inscricéo.

Figura 21 - Modelo para
requerimento de denominagéo
Fonte:
http://www.irn.mj.pt/sections/irn/a_re
gistral/servicos-externos-
docs/impressos/rnpc/impressos-rnpc/
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| e
Pedido de Inscrigaofidentificago de
Tegistos Pessoa Colectiva ou Entidade Equiparada
Modelo 2 - Registo Nacional Pessoas Colectivas

T2 0 Cessagao o Acvaace

Figura 22 - Modelo de pedido de

inscricdo

Fonte:

http://www.irn.mj.pt/sections/irn/a_re
i gistral/servicos-externos-
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Recebido o Certificado de Admissibilidade e aprovado a redaccéao final dos estatutos,
estdo preenchidos os requisitos para a celebracédo de Escritura Publica a celebrar em
qualguer Cartério Notarial;

Para a Escritura Publica, os fundadores da Associacao deverdo fornecer os seguintes
documentos:

- Certificado de Admissibilidade

- Cartao Provisério de Pessoa Colectiva

- Estatutos da Associacao

- Lista definitiva dos outorgantes da Escritura, bem como as respectivas moradas

- Fotocdpias dos Bilhetes de Identidade e Contribuinte

Celebrada a Escritura Pablica o Notario ou o IPJ comunica oficiosamente a constituicdo
da Associagdo ao Governo Civil e ao Ministério Publico. Igualmente envia para a
Imprensa Nacional um extracto para a publicacdo na Ill Série do Diario da Republica.
Feita a publicacéo no Diario da Republica devera ser feita a inscricao definitiva no
R.N.P.C., resultado desta a emissdo do cartdo definitivo com a atribuicdo do NIPC —

numero de identificacdo de Pessoa Colectiva.

Constituida a Associacdo, esta fica sujeita a diversos deveres legais, de entre eles o
dever fiscal, de entregar a Declaracéo de Inicio de Actividade na Reparticdo de Financas
de Sede Social da Associacao.’

% http://www.fajdp.pt/docs/leg4.pdf
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1.2.

Estatuto de Utilidade Publica:

As associac¢des ou fundagbes que prossigam algum dos fins previstos no Artigo 416 do Cadigo

Administrativo podem ser declaradas de utilidade publica imediatamente apds a sua constituigdo:

Consideram-se pessoas coletivas de utilidade publica administrativa as
associacoes beneficentes ou humanitarias e os institutos de assisténcia ou educacéo,
tias como hospitais, hospicios, asilos, casas pias, creches, lactarios, albergues,
dispensarios, sanatorios, bibliotecas e estabelecimentos analogos, fundados por
particulares, desde que umas e outros aproveitem em especial aos habitantes de
determinada circunscricdo e ndo sejam administrados pelo Estado ou por um corpo
n 10u

administrativo

(in, Artigo 416, Pessoas coletivas de utilidade publica administrativa)

Dado que a Associacdo de Apoio a Criangas com Trissomia 21em vista a ser criada, tem como

fins alguns dos presentes no artigo 416, sera automaticamente certificada de utilidade publica logo

apos a sua constituicdo, ou seja, depois do registo no Registo Nacional de Pessoa Coletiva. Em

relacdo ao processo de declaracédo de utilidade publica a tramitacdo inclui:

1. O requerimento para a concessdo da declaracdo de utilidade publica que é efetuado

exclusivamente através do preenchimento do formulario eletrénico adequado,

disponibilizado para o efeito no portal da Secretaria-Geral da Presidéncia do Conselho de

Ministros, na Internet.

Sem prejuizo dos demais elementos que, nos termos do artigo 15°, sejam determinados

como necessarios para a instrugdo do pedido, o requerimento deve identificar no

formulario referido no nimero anterior:

A identificacdo da entidade requerente;

Os fins de utilidade publica em fungdo dos quais se encontra organizada;

Os fundamentos que, em seu entender, sustentam a concessdo do estatuto de
utilidade publica;

A eventual prestacdo do consentimento para a consulta da respetiva situacdo
tributaria ou contributiva regularizada, nos termos do n.° 2 do Artigo 4° do Decreto-Lei
114/2007 de 19 de Abril;

Nome e qualidade do responséavel pelo preenchimento do requerimento.

3. A entidade competente pode solicitar pareceres adjuvantes a quaisquer entidades publicas

ou privadas.

19'In Camara Municipal de Sesimbra
(http:/lwww.cm-sesimbra.pt/NR/rdonlyres/F1IF6CB22-0FE6-451C-ABD1-
45A9435857B5/29604/EstatutodeUtilidadePublica.pdf)

[sTa] & I¥]
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2. Documentos de inicio de atividade

2.1 Estatutos da associacéao

Estatutos da Associacédo

Artigo 1°
Denominacao, sede e duracéo
1. A Associacdo, instituicdo particular sem fins lucrativos, adota a denominacdao de
Associacdo Portuguesa de Apoio a Trissomia 21 (APAT21), com a sub-denominacdo de
3X21.
2. A sede encontra-se situada, provisoriamente em Custoias - Matosinhos

3. Aduragéo é por tempo indeterminado.

Artigo 2°
Objetivos
A Associacdo tem como objetivos:
o Prestagéo de cuidados a portadores de Trissomia 21;
o Prestagdo de apoio e orientagdo psicoldgico a pais/familiares;
o Disponibiliza¢éo de recursos educativos como meio de interven¢ao;
o Dinamizacao de atividades para a divulgacao;
o Sensibilizacdo da sociedade para com questdes envolvendo o portador de trissomia 21;

o Dinamizacao de workshops de formacao a associados e ndo associados;

Artigo 3°
Receitas
Constituem receitas da associacao, designadamente:
f) Ajoiainicial paga pelos sécios
g) O produto das quotizagdes fixadas pela Assembleia Geral;
h) Os rendimentos dos bens proprios da Associacdo e as receitas das atividades sociais;
i) As liberalidades aceites pela Associacao;
j) Os subsidios que lhe sejam atribuidos;

k) RetribuicBes por servigos prestados

Artigo 4°
Orgéaos
Sao 6rgdos da Associagdo, a Assembleia Geral, a Diregéo e o Conselho Fiscal;

2. O mandato dos titulares dos drgdos sociais é de trés anos;

1 Pag. 65/114



Artigo 5°
Assembleia Geral
1. A Assembleia Geral é constituida por todos os associados no pleno gozo dos seus
direitos.
2. A competéncia da Assembleia Geral e a forma de seu funcionamento séo estabelecidas
no Cadigo Civil, designadamente no artigo 170°, e nos artigos 172° a 179°.
3. A mesa de Assembleia Geral € composta por trés associados, um presidente e dois

secretarios, competindo-lhes dirigir as reunifes e lavrar as respetivas atas.

Artigo 6°
Direcao
1. A Direcao, eleita em Assembleia Geral, € composta por trés associados;
2. A Diregdo compete a geréncia social, administrativa e financeira da Associagdo, e
representa a Associacao em juizo e fora dele.
3. Aforma de seu funcionamento é estabelecida no artigo 171° do Cédigo Civil;

Artigo 7°
Conselho Fiscal
1. O Conselho Fiscal, eleito em Assembleia Geral, € composto por trés associados;
2. Ao Conselho Fiscal compete fiscalizar os atos administrativos e financeiros da direcéo,
fiscalizar as suas contas e relatérios, e dar parecer sobre os atos que impliguem aumento
das despesas ou diminui¢do das receitas;
3. Aforma de seu funcionamento é estabelecida no artigo 171° do Cédigo Civil;

Artigo 8°
Admisséo e excluséo
As condicbes de admissdo e exclusdo dos associados, suas categorias, direitos e

obrigacdes, constardo no regulamento a aprovar pela Assembleia Geral

Artigo 9°
Extin¢cdo. Destino dos bens
1. Extinta a Associacdo, o destino dos bens que integrarem o patriménio social, que ndo

estejam afetados a fim determinado e que néo Ihe tenha sido doado ou deixado com

y

algum encargo, sera objeto de deliberacdo dos associados.
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2.2.Regulamento Geral da Associacao

O Regulamento Geral da Associacao a seguir apresentado deve ser elaborado e aprovado

REGULAMENTO GERAL DA ASSOCIACAO

Capitulo |

Principios Gerais

Artigo 1°
Denominacgao e sede Social
A Associagéo, instituicdo particular sem fins lucrativos, adota a denominagdo de Associacao
Portuguesa de Apoio a Trissomia 21 (APAT21), com a subdenominacédo de 3X21. A sede néo se

encontra constituida e a duragao é por tempo indeterminado.

Artigo 2°
Objetivos
A Associacdo tem como objetivos:
o Prestagdo de cuidados a portadores de Trissomia 21;
o Prestacgdo de apoio e orientagdo psicoldgico a pais/familiares;
o Disponibilizagéo de recursos educativos como meio de intervengéo;
o Dinamizagéo de atividades para a divulgagéo;
o Sensibilizagdo da sociedade para as questdes envolvendo portador de trissomia 21;

o Dinamizacao de workshops de formacao a associados e ndo associados;

Artigo 3°
Financas
Constituem receitas da associacdo, designadamente:
a) A joia inicial paga pelos s6cios
b) O produto das quotizaces fixadas pela Assembleia Geral,
¢) Os rendimentos dos bens préprios da Associacdo e as receitas das atividades sociais;
d) As liberalidades aceites pela Associacao;
e) Os subsidios que Ihe sejam atribuidos.
Os valores da quota anual e da joia de inscricdo serdo fixados pela Assembleia-geral da
Associacao;
Todos os anos sera aprovado um Plano de Atividades e Orgamento para 0 ano seguinte;

O relatorio de Atividades e Contas devera ser aprovado pela Assembleia-geral até ao fim do més

y

de Janeiro do ano subsequente.
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a)
b)
c)
d)

a)
b)
c)
d)

f)

Capitulo Il
Dos Sécios

Artigo 4°

Admisséo e Expulsao
1. Para obter a qualidade de sécio da Associacdo 3X21 é necessario preencher o impresso
préprio, pagar a Joia de Inscricdo e obter aprovacao da Direcao;
2. Se o parecer da Direcédo for negativo, o pretendente podera recorrer para a Assembleia
Geral que terd de se pronunciar favoravelmente nesse sentido por uma maioria de 2/3 dos
membros presentes;
3. No caso de expulsdo de algum sécio da Associacdo 3X21 por motivo de grave lesdo na
instituicdo, a Assembleia Geral tera de se pronunciar por uma maioria de 2/3 dos membros

presentes.

Artigo 5°
Direitos e Deveres

1. Sa&o direitos dos s6cios:
Participar nas atividades da Associa¢ao;
Eleger e ser eleito para os Orgédos Sociais da Associagao;
Propor a admisséo de novos sécios ou a sua expulséo;
Contribuir, através das vias estatutarias e regulamentares previstas, para prossecu¢cdo dos
objetivos da Associacao;

2. S&o deveres dos socios:
Desempenhar os cargos para que forem eleitos;
Respeitar os estatutos, regulamentos e demais diretrizes da Associacao;
Contribuir para a difusdo da Associacgéo;
Contribuir para o funcionamento da Associacao através do regular pagamento da quota;
Acatar as decisdes dos diversos Orgéos estatutarios competentes;

Em geral, reforcar a coeséo, o dinamismo e a atividade da Associagao;

Capitulo Il
Dos Orgéos

Seccdo | — Generalidades

Artigo 6°
Duracdo de mandatos e incompatibilidades
1. Os mandatos dos Orgéos da Associacéo terdo a duracéo de 3 anos.
2. Nenhum sdcio pode ser, simultaneamente, membro da Dire¢do, do Conselho Fiscal ou

da mesa da Assemhleia Geral.
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Artigo 7°
Candidaturas
1. As candidaturas a Direcdo, Conselho Fiscal e Mesa da Assembleia Geral deverdo ser
concretizadas em lista conjunta;
2. As candidaturas a Diregdo, Conselho Fiscal e Mesa da Assembleia Geral deverdo ser
subscritas pelos candidatos;
3. As listas deverdo ser apresentadas ao Presidente da mesa da Assembleia Geral,
4. As candidaturas receberdo uma letra de identificagdo & medida da sua apresentacao a
Mesa da Assembleia Geral;
5. As listas deverdo ser formadas por um numero impar de elementos efetivos podendo

apresentar elementos suplentes.

Artigo 8°
Perda de mandato
1. Perde a qualidade de titular de qualquer 6rgéo, aquele que:
a) Perder a qualidade de s6cio;
b) Pedir a demisséo do cargo;
c) For abrangido por normas contidas no regimento do 6rgdo a que pertence e que culminem na

perda de mandato, nomeadamente, por faltas injustificadas as reunides.

Artigo 9°
Quérum
1. A Diregéo e o Conselho Fiscal s6 poderao deliberar com mais de metade dos seus membros,
tendo o Presidente voto de qualidade;
2. A Assembleia Geral podera deliberar com qualquer nimero de presencas, 30 minutos apds

a hora fixada para o inicio da reunido.

Artigo 10°
Deliberac6es
1. Salvo nos casos expressamente previstos na lei, nos Estatutos ou neste Regulamento
Interno, as deliberacdes dos Orgdos da Associacio serdo tomadas por maioria simples;

2. Serdo, obrigatoriamente, tomadas por voto secreto, todas as deliberacbes que se refiram a

4

pessoas.
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1.
2.

Artigo 11°
Convocacéao de Reunides
As reunides ordinarias da Assembleia Geral serdo convocadas pelo meio considerado
apropriado a cada um dos seus membros com a antecedéncia minima de 7 dias;
As reunides ordinarias da Direcao e do Conselho Fiscal poderdo ser convocadas com
uma antecedéncia minima de 3 dias Uteis;
No caso de reunides extraordindrias ndo existe prazo de antecedéncia minima, mas é

obrigatéria a convocacéo de todos os membros do érgéo.

Seccdo Il — Assembleia Geral

Artigo 12°
Definigcdes, Competéncia e Composicéo
A Assembleia Geral é o Orgéo soberano da Associagdo 3X21;
Compete a Assembleia Geral:

a) Aprovar os titulares dos o6rgdos da Associacao;

b) Destituir os 6rgdos da Associacdo, sendo necessério o acordo de pelo menos 2/3 dos

presentes;

c) Aprovar o Plano de Atividades e o Orcamento, bem como, o Relatério de Atividade e Contas;

d) Aprovar as alteracbes aos Estatutos e ao Regulamento Interno sendo, no primeiro caso,

necessario o acordo de pelo menos 2/3 dos presentes e, no segundo caso, de pelo menos

3/5 dos presentes;

e) Pronunciar-se sobre algum pedido de recurso de s6cio da Associacao;

f) Deliberar sobre a extingdo da Associacao por uma maioria de 4/5 dos membros presentes;

g) Apreciar a atuagéo, em geral, da Associagcao 3X21;

3. A Assembleia Geral é constituida por todos os sécios no pleno gozo dos seus direitos;
4. A Assembleia Geral ndo é remunerada, sendo todos os membros constituidos pela acéo
de voluntariado;
Artigo 13°
Mesa da Assembleia Geral
1. A mesa da Assembleia Geral serd eleita por esta, por maioria absoluta dos seus
membros presentes e serd constituida por um Presidente, um Vice-Presidente e um
Secretario, competindo-lhes a marcagdo das datas das reunifes e a definicdo das
ordens de trabalhos.
4
PO D e . |
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Seccado lll — Diregéo
Artigo 14°
Competéncias

1. A Direcdo tem funcdes executivas e coordenadoras, competindo-lhe:

4

a) Aprovar a admissao de novos sdcios;
b) Dar cumprimento as deliberacdes da Assembleia Geral;
c) Elaborar o Plano de Atividades e Orcamento, bem como, o Relatério de Atividades e Contas;
d) Representar a Associacdo 3X21.
2. A Direcdo ndo é remunerada, sendo todos os membros constituidos pela acdo de
voluntariado;
Artigo 15°
Composicéao
1. A Direcdo é composta por um ndmero impar de membros até 7 existindo, obrigatoriamente,
um Presidente, um Diretor Geral e um Diretor Financeiro.
Seccdo IV — Conselho Fiscal
Artigo 16°
Competéncia
1. Compete ao Conselho Fiscal:
a) Fiscalizar todas as atividades financeiras da Associacdo 3X21;
b) Dar o seu parecer sobre o Relatério de Contas da Associa¢ao;
¢) Executar o Plano de Atividades e Or¢camento aprovados;
d) Em geral, contribuir para os objetivos da Associacao.
2. O Conselho Fiscal ndo é remunerado, sendo todos 0s membros constituidos pela acdo de
voluntariado.
Artigo 17°
Composicéao
1. O Conselho Fiscal € composto por um Presidente, um Secretario e um Relator.
Capitulo IV
Disposi¢des Finais
Artigo 18°
Da Extin¢cao
1. A Associagdo Portuguesa de Apoio a Trissomia 21, 3X21, podera ser extinta em Assembleia
Geral convocada para esse efeito desde que seja aprovada por uma maioria de 4/5 dos
membros presentes, revertendo o seu patrimdénio para o fim que a Assembleia determinar
PO vk -
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3. Primeiras propostas de gestao:

Com o objetivo de organizar e proceder a gestdo da Associagdo, foi constituido um

organigrama da Associacdo, que apresenta as estruturas e 6rgdos idealizado, nomeadamente

alguns gabinetes de apoio as fun¢des basicas da Associacdo a seguir descritos:

Gabinete de acdo educativa que ira promover projetos e estimular a sua concretizacdo em
toda a sociedade. Este gabinete encontra-se ocupado por Ana Filipa Rocha, técnica de
apoio a infancia;

Gabinete executivo de acdo patolégica que ird ocupar uma funcao primordial em toda a
acdo da Associacdo, visto que, este, destinar-se-a a todas as questdes em volta da
patologia. Este gabinete € composto por dois membros, Joana Correia como Técnica de
Necessidades Educativas Especiais e Ana Raquel licenciada em necessidades especiais
que irdo também ocupar um cargo de formadoras em workshops realizados;

Gabinete de promoc¢do de atividades sociais, que se baseia em todas as atividades
destinadas aos portadores de Trissomia 21, esta acdo sera coordenado por Filipa Pereira,
técnica de apoio a infancia. Apos ratificacdo destes gabinetes em reunido de Assembleia

Geral, a Associagdo sera representada pelo organigrama da figura 23.

Figura 23 — Organigrama da Associagdo

| Assembleia Geral

Presidents — Lidia Serra
Vice — Presidente — Paulo Pais
Secretano — Rui Castro

Presidente — Lidia Serra Presidente — Lidia Serra
Vice — Presidents — Paulo Pais Vice — Presidente — Paulo Pais
. N Secretario — Rui Castro
Secretario — Rui Castro Z; b

Assessorss 1Ecnicos:
Anz Rocha; Antonio Fontes; Filipa
Pergira; Joanz Corrsira

GABINETE DE ACAO EDUCATIVA

Dirstora de Atividades Socisis - Ana Rocha

| GABINETE TECNICO DE ACONSELHAMENTO

— Técnicade N.E.E. = formadora - Joans Corrsira

GABINETE DE PROMOCAQO DE ATIVIDADES

Coordenadora de atividades sociais - Filips Peresira

Coordenador da equipa de divulgacio e webdesign —
Antonio Fontes
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4. Criagéo da identidade
4.1.Logotipo
Os procedimentos concretizados com vista a constituicdo do logotipo da Associacgéo,
teve por base a elaboragéo do design das trés propostas apresentadas na figura 24.
Seguidamente foi elaborado um questionario integrando as trés propostas e, de forma
a envolver a comunidade educativa da Escola Secundaria do Padrdo da Légua no
processo de selecdo logoétipo foi aplicado a trinta professores e dez funcionéarios
(anexo IX). A figura 24 integra o gréfico contendo os resultados de resposta ao

inquérito. A proposta mais votada integrou o log6tipo da Associacgéo.

Figura 24 — Logotipos criados/resultado do inquérito
Fonte: Criacao proépria

@
3 X 2 1 Associagao Portuguesa de Apoio a Trissomia 21

Associacao Portuguesa de Apoio a TrissoiNa ! T

Associagao Portuguesa de Apoio a Tn‘ssomk

i OpgaoA
& OpgaoB

B OpgaoC
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4.2. Formulario

Tendo por base o logétipo da associacdo foi elaborado o modelo de formulario a utilizar no
processo de inscricao e admissdo de associados.

3 x 21

‘ ¢ /‘

‘ Formulario de inscricdo "Amigo" da Associagao

Associagao Portuguesa de Apoio a Trissomia 21

Identificacao

Nome:

Apelido:

Correio eletrénico:

Morada:

Cadigo Postal:

Localidade:

Concelho:

Distrito:

Telefone:

Telemobvel:

Deseja inscrever-se como "Amigo" da Associacao , através da contribuicdo com um valor de:

O 30 € Anuais (contribuicdo minima) O Outro valor. Qual? I:I

e  Para se tornar “Amigo" da Associagao 3x21”, deve efetuar uma transferéncia do valor pretendido para o
NIB:

Se desejar, pode ativar a transferéncia anual automatica (consulte o seu banco).

o Eobrigatério o envio de comprovativo de transferéncia para o e-mail apat21-
geral@hotmail.com, para se associar o contato ao donativo. Nao sédo consideradas validas as
inscri¢cdes, quando néo for enviado o comprovativo devidamente identificado por correio electrénico.

N° de Cartédo de Contribuinte
(Para fins de emisséo do recibo de donativo)

Assinatura;

pou e
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5. Divulgacéo da Associacao

A questdo da divulgacdo é determinante para a promocdo da Associacdo, estando

contempladas diversos meios para a concretizar: cartdo-de-visita, panfleto, envelopes, papel

timbrado, facebook, e site proprio.

5.1.Cartao-de-visita

O cartdo mostra o logotipo, a borboleta como simbolo da beleza e da vida, referéncia do

contacto do presidente da Assembleia Geral, o correio eletrénico da Associacdo, assim como

divulgacdo de redes sociais indigitadas a Associacdo, como o facebook. O cartdo-de-visita foi

elaborado em publisher (fig. 25).

Figura 25 — Cartao-de-visita

5.2.Panfletos

O Panfleto de sensibilizagdo a
patologia, Trissomia 21, foi elaborado
com o0 objetivo de estimular o
sentimento da populagdo para com
este tema.

No panfleto verifica-se também o
nome, a sigla e o logotipo da
Associacdo. O panfleto foi elaborado
com software Publisher (fig. 26).

Figura 26 — Panfleto de sensibilizacao

~
‘ (@ 3l x 21
1 Associagdo Portuguesa de
‘ apoio a Trissomia 21

&

Tt 919329659
BTt PR gerarhormalcom

‘ 4\3_7, Associacao Portuguesa de Apoio a Trissomia 21

L %

APAT 21
Yiver e aceitar a diferenca!
“Hoje acordei, e soube a razdo porque todos me
olham de uma forma diferente.
Eu tenho Trissomia 21.

Por que € que um nimero so, faz com que a minha vida
seja diferente da tua?

Eu quero rir como tu, brincar como tu, viver como tu!

ACEITA-ME”
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6. Papel timbrado e envelopes:

Em todas as acdes da
Associacdo, que seja necessario
0 envio de cartas, elaboracdo de
pareceres e bases para a
elaboracdo de documentos da
Associacao, serdo usados a folha
timbrada (fig. 27) e o envelope
(fig. 28). Estes documentos foram
criados com o software do
Publisher.

Telemimel: § 10360609

Caereio eletrpuico: aps t21-gerel @hotmail.com

Eadereco’ Trayesse de Seafiogpo 29 105 19 esquerdo 4460—B 11 Custoiex

Figura 27 - Papel timbrado da Associagdo

¢

APAT 21

3x21

Associaciio Portuguesa de Apoio a Trissomia 21

SEDE :

Travessa de Santiago n’ 105 1° esquerdo

4460-811 Custoias

Destinatéario:

Figura 28 - Envelope Associacdo
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7. Patrocinios

De momento, a patrocinar a Associagdo encontra-se apenas uma empresa, “Fernanda Rua
Cabeleireiros”. A parceria com esta entidade resultard no desempenho de fungdes visando auxiliar
na divulgacdo de determinadas atividades, apoiar financeiramente projetos e atividades sociais,
estando ao critério da empresa a aceitagdo dos mesmos. Na figura 29 é apresentada a imagem de

marca da referida empresa.

Campo 24 de Agosto, 201 - 4300-505 Porto - Tel.
e-mail: fernandarua@netcabo.pt

Figura 29 - Empresa patrocinadora da Associa¢ao
Fonte: http://www.facebook.com/profile.php?id=100002204093382&ref=ts

A Associacdo tem em vista a reunido do maximo nimero de patrocinadores, de forma, a
proporcionar meios financeiros para a realizacdo de determinadas atividades sociais. De inicio
apenas foi mobilizada a empresa anteriormente referida, com o decorrer da atividade da
Associacdo novas entidades serdo contatadas para proporcionar 0 seu contributo social,
nomeadamente a tipografias, editoras, empresas de produtos alimentares, entre outras, para um

contributo material.

8. Instituicdes Associadas

De forma a iniciar as atividades da Associacdo de uma forma mais abrangente e generalizada
seria necessario o apoio de uma outra Instituicdo, em vista, a conseguir uma unido, fortalecendo o
processo de lancamento da Associacao, assim como a sua aceitagdo publica. Para corresponder
a esta necessidade foi contatada a Associacdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21
(APPT21), para onde foi encaminhada uma carta (anexo |) onde constava uma breve
contextualizacdo do trabalho, a convocatéria de associado; assim como, 0 compromisso de
angariacao de fundos e doagdo a entidade a qual foi remetida a carta. A resposta chegou via

correio electrénico, dando um parecer negativo quanto ao pedido referido na carta (este, ndo se
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http://www.facebook.com/profile.php?id=100002204093382&ref=ts

encontra em anexo por problemas técnicos no endereco de correio eletrénico que ndo permitiu
guardar o email)

Dentro da APPT21 foi estabelecido um contato regular com a Dra. Ana Filipa Vargas,
Psicéloga Educacional, e a Dra. Agata Monteiro, que se prontificaram, desde de inicio, a apoiar o
projeto. Infelizmente, devido a resposta negativa por parte da direcdo da Associacdo, foi
inviabilizada a sua participacdo na Associacdo a ser criada. Apesar da recusa, a Associacdo sub-
denominada 3X21, tem em vista o estabelecimento de outras parcerias com outras Instituigdes.
Para tal, ser@o efetuadas novas tentativas de contato das seguintes entidades:

e APPACDM Centro Dr. Leonardo Coimbra;

e Associacao Portuguesa de Deficientes;

e AFID- Associacdo Nacional De Familias Para a Integracdo da Pessoa com deficiéncia;

9. Paginaweb

A pégina web, cumprira um papel muito importante na divulgagdo da Associacdo, assim como
na apresentacdo de atividades e projetos idealizados pela mesma. Esta pagina foi objeto de
trabalho no &mbito da Prova de Aptiddo Profissional de Antdénio Pedro Dickson Dias Fontes,
discente na Escola Secundaria do Padréo da Légua a frequentar o Curso Profissional Técnico de
Multimédia.

10. Facebook

O facebook constitui a rede social utilizada pela Associagdo com vista a promover contatos, a
divulgar iniciativas, enfim, a promover a Associacdo. Na figura 30 € apresentada a pagina de
facebook constituida.

[Ts) 88 I¥ -
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Figura 30. Associagdo de apoio a crianca com trissomia 21 no facebook
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Ministério  da

Mo Educacio

Escola Secundaria do Padrdo da Légua
(402412)

C. Plano de atividades

1. Antes da abertura formal da Associacao

Antes da abertura oficial da Associacéo, foram realizados alguns eventos como forma de
angariar fundos para a Associacdo. Atendendo a que a abertura ainda ndo se encontra marcada,
todos os donativos e fundos angariados serdo doados a Associagdo APPACDM - Centro Dr.
Leonardo Coimbra, como forma de agradecimento pelo apoio no projeto. Nas figuras 30, 31 e 32
encontram-se ilustrados os eventos, nomeadamente, a venda de rifas, venda de brindes em
sorteio no Dia da Primavera (festa escolar) realizada a 31 de Mar¢o, assim como, a campanha de
“Viver com a diferenga” em parceria com Ana Filipa Silva Rocha.

Venda de rifas, a ser | @ m .
. v Com pouco se faz muito!
sorteada na lotaria popular a 03 de

Maio de 2012, com o prémio de | Prémio: Pack de "A VIDA E BELA”

um pack de “A vida € bela”. Cada | gqrteio: Dia 03 de Maio — 3 itimos algarismos da Lotaria

rifa teve um custo de cinquenta | Popular

céntimos (50 ABRACOS).
Vencedor contactar: 919389699 50

N° 000 ABRACOS

N

Figura 30 — Amostra de exemplar de rifa
Fonte: Criacao propria

A venda de brindes, foi realizada em forma de sorteio, tendo cada objeto um numero
correspondente. Todos os nimeros dos respetivos objetos encontram-se hum saco, em que 0
participante ao pagar um total de 1€ podera entao retirar um papel e ganhar o objeto (fig. 31) que

corresponde ao nimero retirado.
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Figura 31 - Objetos diversos para venda (peluches, cd’s, bijuteria, artigos de decoragéo, acessorios e

livros)

Para a reunido de o maior nuimero de
pessoas possiveis na Festa da Primavera na
realizado cartaz de

escola, foi um

sensibilizacdo e de convite & comunidade
escolar, para comparecer e ajudar quem mais
precisa. O cartaz exposto no recinto escolar
consta da figura 32 e foi elaborado

recorrendo ao software do Publisher.

Um it olhean os para trés e vemos todus as pessous que passaram
pela nossa vida, umas ficaram e m arcaram o seu lugar, umas pelo
que disserean, outros pelo que fizeram e outros porgue
simplesm ente siio especiais.
Existe alguém especial que precisa de ti, de todos nés.
Merees também o vida dessas pessoas.

Elas precisam de ti!

“Porgue ¢ Unica Sindrom e é o Preconceito™

DQ ’.a'_

Aparega na Escola Secundéria do
Padriio da Légua, e ajude com
simple smente um gesto.

Venda de rifas, sorteio de
brindes, campanha pela incluséio.

Figura 32 — Cartaz/panfleto de divulgac&o de evento
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Exatamente para o mesmo dia, foi também idealizada uma campanha de sensibilizagcdo quanto a
diferencga, denominada por “Viver com a Diferenca”, em parceria com Ana Rocha, integrada no seu
projeto de Prova de Aptidao Profissional, desenvolvida no ambito do Curso Profissional de Técnico
de Apoio a Infancia, subordinado ao tema Multiculturalidade, perfeitamente enquadravel com este
projeto na perspetiva da luta pela incluséo do individuo portador de Trissomia 21.

A campanha foi organizada em trés fases: (1) fase de divulgacdo, com a colocacdo de
cartazes, com frases alusivas ao tema; (2) e fase de sensibilizagdo concretizada na distribuicdo de
baldes, de todas as cores (um por cada pessoa), com as frases (fig. 33) dos cartazes e/ou
fotografias, seguido de uma largada de baldes, transmitindo a mensagem de que é preciso: Deixar
voar, para 0os sonhos se realizar. Esta campanha tem como objetivo principal sensibilizar a

comunidade escolar ndo s6 quanto a Trissomia 21, mas também, quanto a descriminagéo.

“Ninguém é igual a ninguém. Todo o ser humano é um estranD) impar.”

>arlos Drummond‘de Andrade

o)

“O Sonho daigualdade s6 cresce no terreno do reépeito pelas diferencas:” ‘

)

Augusto Cury.

“Nao sei 0 que é mais nocivo a hum&nidade} selas diferencas, ou,as<indiferencas

sociais.” \

| ¢ ’

“A desigualdade nasbs: no nosso proprio’ desejo de queremos ser mais gue 0s outros™

Marcelo Soriano

\ : D Lucas Barbosa
\‘ ! v

“Porqué que criticas a diferenca, se tu proprio és diferente?”

) i 9 Flavia Cruz

“Escondem-se tantos segrsdos, por entre as portas, espreita-se a fechadura, ninguem

estd, ninguém ouve, ninguém sabe.

Saiu pela porta, com um ar de domina\te, passQu por um deficiente eritu=se ignorando_la."

7

suapresenca. )
Essa mesma pessoa, chiegou a casa, chorou incontrolavelmente, vive sozi
soliddo, e mesmo assim continua a viver num Mundo em gue a diferenca nao eXis

% 4 FJéviaCr_uz

2
Figura 32 — Frases a utilizar na campanha “Viver com a diferenga”
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PO i !«-_ Pag. 82/114



2. Depois da abertura formal da Associag&o

Apo6s a abertura da Associagdo, esta pretende investir na dinamizacdo de diversas
atividades que promovam a integracdo de portadores de Trissomia 21 na vida social. Para tal, foi
ja idealizada uma pequena lista de atividades sugestivas para o inicio da acdo da Associacao,

tendo estas, antes da implementacdo serem aprovadas pela Assembleia Geral.

2.1. Historia Infantil

A leitura de histérias a criangas é extremamente importante para o seu desenvolvimento
saudavel, a estimulacdo da imaginacdo. O gosto pelo livro desenvolve a crianca ao nivel da area
do conhecimento do mundo e promove todo o desenvolvimento o seu cognitivo”.

‘O Mundo do Pedro” é uma histéria que pretende ensinar as criancas a valorizar e
respeitar a diferenca. A personagem principal da histéria € uma crianca que € portadora de
Trissomia 21 e vive infeliz por se sentir diferente de todas as outras criangas, mas quando conta
tudo a sua irma, esta mostra-lhe que o Mundo é feito de grandes diferencas, ndo sendo ele o
Unico. O publico-alvo desta histéria ndo é sé para criancas portadoras da patologia, mas sim para
todas as criancgas, para que estas desenvolvam a sua nocao de diversidade cultural, de aceitacéo
e de integracdo do outro dado que, o livro faz referéncia a outros padr8es culturais. Esta histéria
da autoria de Flavia Cruz e ilustracdes de Ana Filipa Rocha (fig. 33), ainda ndo foi publicada,

encontra-se seguidamente transcrita.

O Mundo de Pedro

Era uma vez, um menino chamado Pedro.

O Pedro andava sempre muito triste, achava que era diferente de todos 0os meninos.

Até que um dia a sua irma lhe perguntou:

- Pedro porque andas sempre téo triste?

- Sou diferente de toda a gente e ando sempre sozinho — Respondeu o Pedro

- Achas que és diferente? Entdo anda comigo — Disse a irma

E assim foi, o Pedro foi com a irma, um pouco desconfiado mas caminhou atras dela com
passinhos pequenos, pois a sua irméa era muito alta.

Ao chegarem perto do parque onde o Pedro ia sempre brincar sozinho, e viram um menino,

com uma cor de pele muito escura.

- Vés Pedro, aquele menino também é diferente — disse a irma

1 Marcia Tim, professora de literatura do Colégio Augusto Laranja, de S&o Paulo (SP).
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- Pois é, tem uma cor nada igual a nossa — respondeu o Pedro

- Pois tem, mas olha o quanto feliz ele esta a brincar.

O Pedro ficou muito admirado, 0 menino estava realmente muito contente, e 0
Pedro ndo conseguia perceber como alguém téo diferente podia viver tdo contente.
Mais a frente viram uma menina, ela era muito bonita, mas tinha uns olhos
estranhos... Parecia um gato

- Vés Pedro, aquela menina também é diferente, tem uns olhos em bico — disse a
irma

- Pois é, tem uns olhos nada iguais aos dos outros meninos — respondeu Pedro
muito admirado

- Pois tem, mas vés o quanto feliz ela esta?

O Pedro ndo queria acreditar e mais uma vez ndo conseguia perceber como
alguém tao diferente podia viver tdo contente

O Pedro e a irma andaram mais um bocado e logo viram um menino com roupas
muito esquisitas.

- Vés Pedro, aguele menino também é diferente — disse a irma

- Pois &, tem umas roupas nada iguais 4s nossas.

- Pois tem, mas olha o quanto feliz ele esta.

E realmente o menino estava muito contente e o Pedro comecgou a perceber que

mesmo diferente podia-se viver contente.

Quando chegaram a casa, 0 Pedro estava muito confuso.

- N&o fiques confuso, é facil de entender — disse a irma

- O menino de pele muito escura, € chamado de negro, vem de um Pais muito
diferente, mas tem um nariz achatado, é parecido com o teu.

- A menina de olhos de gato é chinesa, vem de muito longe, tem uns olhos em
bico, parecidos com os teus.

- O menino de roupas esquisitas € indiano, vem também de muito longe, mas tem
um cabelo liso e fino, parecido com o teu.

-Todos nés somos diferentes, mas vivemos contentes porque gostam de nés pelo

gue somos — explicou a irma.

De repente o Pedro abriu os olhos viu que aquilo tudo era apenas um sonho, mas

pela primeira vez sorriu, porque percebeu que era Unico como todos 0s outros

meninos, e isso é 0 mais importante.
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Figura 33: Personagens do livro O mundo de Pedro — llustragdo Ana Filipa Rocha
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2.2. Hino da Associacéo

A musica é dos melhores elementos na transmisséo de boas sensacdes, de bons sentimentos,
por isso, a criacdo de um hino para a Associacdo de apoio a criangca com Trissomia 21 permitira
transmitir esses mesmos sentimentos. O hino tera como fungéo ser a imagem de apresentacéo da
propria, passando para todos os jovens. O hino sera acompanhado de uma coreografia (fig. 34).

O hino foi criado por Flavia Cruz e Ana Rocha, na composicéo e na aquisicdo de melodia e ritmo e

do préprio hino.

2.3.Concurso de fotografia

Com o intuito de apelar a beleza e a fotogenia de portadores de Trissomia 21, este
concurso terd como objetivo a recolha de fotos de portadores desta patologia, com vista em
eleger a melhor foto em que obtera um prémio monetério, fornecido pela angariacéo de fundos
realizados durante esse ano.

A populacdo podera enviar as fotos para o correio electronico da Associagcdo durante a

época do concurso que sera anunciado e divulgado em diversas formas de publicidade.

2.4.Suportes de recursos

No ambito da Prova de Aptidao Profissional do Curso Profissional de Técnico de Apoio a
Infancia de Filipa Pereira que desenvolveu um projeto de desenvolvimento de atividades para
criangcas com Necessidades Educativas Especiais, incluindo para criancas portadoras de
Trissomia 21. As atividades desenvolvidas nesse projeto serdo divulgadas on-line na pagina
Web da Associacdo. Esta serda uma forma de promover o acesso a recursos educativos por
parte da populacdo em geral. A primeira atividade planifica intitula-se “Vamos vestir o Jorge”
(PEREIRA, 2012).
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Da-me a tua méo
Ouve esta cancao
Canta com alegria

e pura emogao

Eu tenho méos
de trabalhador

e tenho dedos

de escritor

Eu tenho olhos
Bem redondos
e a minha vida

é feita de sonhos

Com o meu nariz
Cheiro as flores
do meu jardim

de todas as cores

Doce ou amargo,
gosto pela paixao
Provar o sabor

que tem, o meu corag&o

Sou assim,
e nao estou sozinho
com oS meus pes,

eu sei o caminho

Se achas que ha diferenca
Pensa bem,

Sera que vale a pena . . .
Figura 34: Hino e abordagem a

Ir mais além. coreografia
Fonte:
http://www.google.com/search?hl=pt-
PT&g=crian%C3%A7as&bav=0n.2,or.r_gc.
r_pw.r_gf.,cf.osb&biw=1024&bih=673&wra
pid=tlif133172864478610&um=1&ie=UTF-
8&tbm=isch&source=og&sa=N&tab=wi&ei=
CZFgT9ngNabAOQWkhej7Bg
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2.5. Caminhada da solidariedade “Correr pela diferenga”

Com o intuito de comemorar o Dia Mundial da Trissomia 21, a 21 de Marco, sera planeada
uma caminhada de apoio a portadores de Trissomia 21, de forma a divulgar a Associacéo e a sua
funcéo na sociedade. Esta € uma campanha de sensibilizacdo da sociedade para o tema, e prevé
também a angariagdo de fundos destinados a subsidiar a continuidade das intervencgdes
idealizadas pela Associacéo.

2.6. Formacéo / Workshops

Com o objetivo de fornecer informag¢bes a comunidade sobre a Trissomia 21, pretende-se
constituir como uma das func¢des bases da Associacdo, a promocao de workshops destinados a
populacdo, abordando a maioria dos temas em volta desta patologia. Os contelidos e respetivos

objetivos a privilegiar na formacé&o incluem:

Guido de workshop:

Conteudo:

e Caracteristicas gerais da patologia;

e Intervencdo para promover desenvolvimento;

e Estimular a relagdo com o portador;

e Recursos / procedimentos despistar e estudar a patologia;

Objetivos:

e Reconhecer a Trissomia 21 como patologia;

e Reconhecer caracteristicas dos portadores;

e Compreender as limitacdes;

¢ Intervencdo/acdo pedagdgica em portadores;

¢ Entendimento emocional/ relagdo com o portador;
e Aprender a estimular o portador da patologia;

Duracéo: 30 horas (2h30/dia)

Formador:
Joana Correia — Técnica de Necessidades Educativas Especiais

/4

Paralelamente, foi elaborado um modelo de certificado para atribuir nas forma¢des com o

objetivo de certificar a frequéncia dos Workshops (fig. 35).
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Figura 35. Certificado de participagdo no workshop

Edhﬁniatério.da
- 1ucacao
Escola Secundaria do Padrdo da Légua

(402412)

%@W

Este certificado é concedido a:

Em reconhecimento da sua participagio no werkshed “Viver com a diferenga”
organizado pela Associagio Portuguesa de Apoio 4 Trissomia 21.

Assnarea de partapante:

Assinatsra d formador{a:
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Escola Secundaria do Padrdo da Légua
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D. Documentario final

Como forma de finalizar o projeto, foi elaborado um video (anexo XIl) que testemunha
algumas agbes sentimentos, sensibilidades, conhecimentos e experiéncias relativos a trissomia
21, que para além de promover a Associagdo também fundamenta a razéo principal de escolha
deste projeto.

O video foi elaborado num programa designado “windows movie maker”, com tratamento quer
de imagens, quer de videos, quer do préprio som.

O primeiro video utilizado ja se encontrava realizado por outro autor, nomeadamente com o
seguinte endereco: http://www.youtube.com/watch?v=CjXrFZX9gKO;

Todas as imagens utilizadas sdo do bebe de 9 meses, Pedro Dinis e todas as frases

pretendem promover a sensibilizacdo da comunidade para o tema, mostrando uma realidade

diferente do habitual.
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V. Conclusoes

A problematica da crianga com trissomia 21 resulta dos problemas associados as
limitagBes biolégicas, anatémicas, fisioldgicas e psicolégicas que sdo impostas como resultado da
anomalia de caridtipo que apresenta, mas também com as questdes sociais que envolvem a
discriminag&o, a aceitacéo da diferenca e a inclusdo social. E neste contexto que a criagdo de uma
associacdo de apoio a crianca portadora da trissomia 21 toma sentido.

Neste projeto tomado em consideracdo o contexto social que envolve uma crianca
portadora de trissomia 21, mediante a aplicacdo de inquéritos a varios estratos da populacéo,
concluindo-se que:

(1) Os familiares de criancas com trissomia 21 ainda se encontram sensibilizados a admitir o
facto, visto que a sociedade se encontra muito limitada na aceitagcdo deste tipo de
patologia, o que acaba por limitar o portador a uma sociedade de restricdes de acesso a
servigos e bens, principalmente a discriminagdes fisicas. Exluindo esta parte ainda téo
problemética e tdo escondida dos olhares do cidaddo, verifica-se que os familiares
acabam por ter mais conhecimentos especificos quanto ao tema abordado, devido a
aproximidade com o portador e ao acompanhamento deste nas unidades de salde que
acabam por esclarecer o basico sobre a patologia. Mas, porém, em portadores
relativamente mais velhos, os familiares automaticamente sdo de uma idade superior o
que acaba por ser complexo no entendimento da patologia e nem sempre conseguem
descrever como esta funciona e quais as verdadeiras diferencas comparadas com o
padrdo social. Neste projeto ndo existe relevancia nesse sentido, porque néo foi possivel
executar nenhum tipode inquéritos a familiares de um portador com uma idade superior a
18 anos, visto que a propria Instituicao a que este foram entregues (APPACDM) afirmaram
que possuiam inimeros casos de portadores de Trissomia 21, mas que nenhum dos
parentes teria habilitacfes literarias para o preenchimento do mesmo, o que acabou por
limitar bastante o tratamento da informacdo neste campo. Mas por conhecimento préprio e
de outréns, conhecedores de familiares, verifica-se que ainda existe uma diversa
“vergonha” quanto a patologia e muito pouco a vontade para o falar abertamente no
assunto com alguém que se encontra a executar um projeto deste tipo. Por estas razdes,
entre outras, a implementacdo de uma Associacdo deste cariz € fundamental para a
erradicacdo desses sentimentos negativos para com os familiares e portadores; o acesso
a varias informacdes, o conhecimento de outros casos, a ajuda na construgédo da evolucao
do portador sdo essenciais para que a familia acabe por também se motivar para expor o

caso e orgulhar-se do mesmao.
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(2) Os pais sem filhos com trissomia 21 acabam por descartar um pouco a patologia porque
ndo se trata de uma assunto diretamente ligado a eles, desvalorizando um pouco as
inmeras familias que vivem dentro dessa situacao. Neste projeto, foi também possivel,
através dos inquéritos, verificar que a grande parte da populacdo (fora deste tema),
tomam que o nascer de uma crianga com Trissomia 21 é trazer ao Mundo alguém para
sofrer, alguém que nunca serd feliz, nem nunca podera executar nada normalmente, e
isso leva a que a maioria da populagdo recorra ao aborto como solugdo. O certo, é que,
apenas se deve recorrer a este meio, quando a prépria familia conclui que nédo possui
nenhum meio possiveil para acompanhar e ajudar este tipo de criancas, por que, em
casos contrarios, estas sdo perfeitamente capazes de alcancar uma vida plena de
felicidade e paz, dentro daquilo que aprendem. Se, atualmente, ainda existe uma rentncia
quanto ao tema nas proprias familias de portadores, na restante sociedade muito mais se
verifica, o que demonstra mais uma vez, que a falta de informacdo, a falta de
sensibilizagcdo e de divulgacdo da patologia, estdo na origem desta falta de compreenséo.
O esconder a patologia juntamente com a legislagdo de aceitacdo do aborto em casos
exceciconais, estq a encaminhar para uma erradicacao destas criancas, o que é absurdo,
numa sociedade tdo desenvolvida e tdo capaz de aumentar a esperanca de vida, os
recursos e intervencdes para com os portadores. O erradicar a patologia levard a que a
medicina automaticamente elimine a patologia como uma de possivel investigacdo

profunda.

(3) As educadoras de infancia demonstraram possuir sensibilidade e compreensao suficientes
para a aceitacdo de um possivel trabalho com este tipo de criancas, alias, algumas das
educadoras inquiridas ja trabalharam com portadores de Trissomia 21, o que é bom e
representativo de que é possivel trabalhar com estas criangas, é possivel acompanha-las
e estimula-las, o que muitos individuos acham dificil e algo apenas destinados a pessoas
especialidades, o que é errado. Claro que um especialista é preferivel no que toca a
intervir de forma correta e estimular os pontos corretos, mas qualquer pessoa pode
acompanhar estas criangas (excecao de casos muito profundos) e fazer um excelente
trabalho. Exatamente para focar esse aspeto a Associacdo proporcionard workshops, em
vista, a que todas as pessoas aprendam o basico de convivéncia com os portadores, e
eliminem a ideia de que: “Nao sei como reagir, € melhor nem falar, € melhor nem ajudar” é
este tipo de pensamentos que vai atrasar a sociedade a evoluir como um inteiro em partes

diferentes.
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O processo de abertura de uma associacédo tem de ocorrer de acordo com procedimentos

previstos na Lei portuguesa, impondo o cumprimento dos seguintes requisitos:

1)
)

®3)

(4)

(®)

(6)

Reunir duas ou mais pessoas que apoiem a criacao;

Elaborar um plano de estatutos, que deve constar os principais objetivos da
Associacao;

Preenchimento de um impresso para requerimento da denominacdo da Associacdo
(devera conter trés nomes possiveis, para verificacéo de disponibilidade)

Constituir os orgdos (Assembleia Geral, Direcdo e Conselho Fiscal) e realizar uma |
ata;

Registar a Associacdo no Registo Nacional de Pessoa Coletiva para atribuicdo do
namero fiscal e para requerimento de certificado de admissibilidade;

ApOs a constituicao legal da Associagéo, esta apenas tera que publicar os estatutos

A atividade de uma Associacdo, sem fins lucrativos, que visa servir a comunidade e um

publico-alvo especifico, obriga & concretizacdo de ac¢des mudltiplas. Entre as atividades

relacionadas com o inicio de atividade da Associagdo 3x21 estruturadas, citam-se:

(1)

(@)

3)

(4)

()

(6)

(7)

Os elementos que definem a identidade da associagdo, nomeadamente, logotipo,
fichas de inscricdo de associados, o papel timbrado, o envelope, a pagina web, o
facebook (pagina de rede social)

O livro “O Mundo do Pedro” uma forma de sensibilizar para a aceitagdo da diferenga

O Hino como imagem e tradi¢cdo da propria Associacao

A elaboracdo de uma corrida anual (a celebrar no Dia Mundial da Trissomia 21 — 21 de
marco) para a angariacdo de fundos e sensibilizagdo a comunidade para com a
patologia;

A pratica de concursos de fotografia, destinados apenas aos portadores, para a
melhor interpretacé@o da beleza do ser humano como ele é;

A construgdo de recursos, de acesso publico, para que a comunidade se encontre
preparada para proporcionar atividades e momentos ladicos a estes jovens;

Preparar e formar a sociedade com workshops simples, com objetivo de dar a

conhecer a patologia e a sua correta intervengao

Em suma, este projeto documenta o principio de um processo que envolveu muitos,

salientando a vertente multidisciplinar necessaria para consumar, futuramente, a Associagdo 3x21

cujo papel social extremamente relevante podera fazer diferenga para a crianga portadora de

trissomia 21 e para os seus familiares.

Podera dar mais vida a quem esta vivo!

[sTa] & I¥]
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Bibliografia:

Patologia:
e http://www.associacaonahora.mj.pt/pdf/modelo_estatutos_sem_nomeacao.pdf
o http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de_Down
e http://www.appt21.org.pt/
e http://www.caleidoscopio-olhares.org/artigos/Trissomia%2021.pdf
e http://neetrissomia.wordpress.com/
e http://www.jn.pt/Paginalnicial/Sociedade/Interior.aspx?content_id=1177344
e http://www.abcdasaude.com.br/artigo.php?393

e http://mafuca.bloguedobebe.com/1013/Sindrome-de-Down-Trissomia-21/

Documentos:

¢ http://www.cm-sesimbra.pt/NR/rdonlyres/F1IF6CB22-0FE6-451C-ABD1-
45A9435857B5/29604/EstatutodeUtilidadePublica.pdf

e http://www.associacaonahora.mj.pt/seccoes/estatutos.htm

e  http://www.juventudefamalicao.org/doc.php?co=11

¢ http://www.docstoc.com/docs/42054119/Modelo-de-Ata-de-Reuni%C3%A30
http://www.irn.mj.pt/sections/irn/a_registral/servicos-externos

e docs/impressos/rnpc/impressos-rnpc/

o http://www.portaldocidadao.pt/PORTAL/pt/Dossiers/DOS_como-+criar+tuma+associa++231+++22
7+0.htm

o http://www.cm-
odemira.pt/PT/Viver/Associativismo/ComocriarumaAssociacao/Paginas/default.aspx

o http://www.assoc-

primeiropasso.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=57&Itemid=64
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Legislacao:

e MINISTERIO DA EDUCACAO (2008). Decreto-lei 3/2008, de 7 de Janeiro.
UNESCO (1994). Declaracdo de Salamanca e enquadramento da acdo na area das
necessidades educativas especiais: Acesso e Qualidade in Inovagdo N 1, vol.7, L.I.E, M.E,
Lisboa.

o Decreto-lei N 319/91 no Diério da Republica N° 193 de 23-8-1991

e Despacho Conjunto N 105/97 no Diério da Republica N° 149 de 1-07-1997

Videos:
e http://www.youtube.com/watch?v=f48q6t0ovJk
¢ http://www.youtube.com/watch?v=uB_L232B16A&feature=related
e  http://www.youtube.com/watch?v=aQMvk2ZfElc&feature=related
e http://www.youtube.com/watch?v=M2JOIR46-rY
e http://www.youtube.com/watch?v=hmdmfWQW4ig

Partilha de projetos:

e Prova de Aptiddo Profissional de Ana Filipa da Silva Rocha no ambito do tema
“Multiculturalidade”

e Prova de Aptidao Profissional de Filipa Alexandra Nunes Pereira — “Recursos Educativos para
N.E.E”

e Prova de Aptiddo Profissional de Antonio Pedro Dickson Dias Fontes — “Site oficial de
Instituicdo APAT 21”
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Anexo | — Carta a Associacao Portuguesa de Portadores de

Trissomia 21
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Anexo Il - Contacto com Dr2 Ana Filipa Vargas
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De: filipa.vargas@hotmail.com
Para: flavia_caty@hotmail.com
Assunto: T21

Data: SEG, 10 Out 2011 - 21:12

Ola Flavia, reencaminharam-me o seu email sobre o seu projecto, ficando a resposta do mesmo
ao meu cuidado...

Exatamente em que é que precisa de ajuda?

Bibliografia?

Exemplos e testemunhos?

Visitar e ver como funciona o centro?

Guarde o0 meu contacto, 911086749, se quiser contacte-me na quarta feira de manha, depois das
10:30h.

Grata,

De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Ter, 11 Out 2011 - 22:11:22

Ola boa noite, fico muito grata pela sua resposta e pela sua disponibilidade.

Visitar o centro € talvez algo impossivel, visto que sou do Porto e a localiza¢do do centro é em
Lisboa.

Por acaso nao existe nenhum centro sobre trissomia 21 aqui no porto?

Vou passar a explicar o meu projecto: Pretendo falar sobre a trissomia 21, definicao,
caracteristicas de criancas com essa defeciencia; pretendo realizar um estudo (inqueritos) a
infantarios para saber se tém ou nao condicoes e informacgoes suficientes sobre criangas com
trissomia 21, e como produto final gostaria de "abrir" um centro de formacao de adultos em
trissomia 21, e para tal se me conseguisse dizer que tipo de documentos seria necessario para a
abertura desse mesmo.

Guardei 0 seu contacto e se entretanto nao receber uma resposta via correio electrénico, entro em
contacto consigo.

Mais uma vez, 0os meus sinceros agradecimentos pela sua disponibilidade.

Cumprimentos.

De: filipa.vargas@hotmail.com

Para: flavia_caty@hotmail.com

Assunto: RE: T21

Data: Quar, 12 Out 2011 - 17:43:29

Ola!! Sim ha um Diferengas no Porto!!!

Contate a Dra. Agata e explique, sff, que ja falou comigo e com a Dra. Luisa.

A Agata trabalha em Lisboa e no Porto (caleidoscépio).

O contacto € monteiro.agata@gmail.com, as colegas abriram o centro do Porto recentemente,
creio que através dela conseguira informag8es mais adequadas.De qualquer forma, caso
necessite de algo, tanto eu como a Dra. Luisa, estaremos disponiveis.
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De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Quar, 12 Out 2011- 20:46:09

Vou entao entrar em contacto via correio electrénico com a Dra Agata.
Qualquer coisa volto a comunicar consigo.

Agradeco muito toda a disponibilidade e atencdo dada.

Cumprimentos. Flavia Cruz

De: filipa.vargas@hotmail.com
Para: flavia_caty@hotmail.com
Assunto RE: T21

Data: Quar, 12 Out 2011 - 21:26:00

NOs é que agradecemos que conte com 0 NOSSO apoio!

Mais informo que estamos a efetuar um trabalho sobre curriculos funcionais, precisamente para
dar continuidade ao aopoio por nés prestado aos menores de 18.

Atentamente,

De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Sex, 14 Out 2011 - 22:25:02

Boa noite, ja enviei o email &4 Dra Agata referente no email que me mandou, mas ainda nao obtive
nenhuma resposta.

Contudo vou acrescentar mais uma pequena coisa que nao falei que iria fazer neste projeto.
Pretendo tambem fazer uma "palestra” eu, juntamente com uma psicologa e uma representante de
uma instituicdo em que abordaremos o tema de trissomia 21, para sensiblizar a sociedade , e mais
direccionada para educadoras de infancia e pais com criancas com este tipo de deficiencia,
apresentando até mesmo alguns testemunhos ( Entre eles o meu irmao de 4 meses atualmente).
Toda a parte de organizagdo da palestra (Divulgacdo, organizacdo, espaco, dinamismo , tempo )
seriam da minha responsabilidade.

O que me preocupa é obter alguém que me acompanhe nesta palestra, visto que, nao tenho
muitos conhecimentos de pessoas desta area.

Por acaso ndo me consegue aconselhar alguém, até do seu conhecimento, que tenha a
disponibilidade de me acompanhar? (A palestra seria feita num unico dia, havendo somente uma
preparacdo antes dessa mesma)

Quanto ao seu email anterior, nao percebi muito bem a parte de curriculos funcionais, ndo estou
muito dentro deste assunto.

Relembro que este tema (trissomia 21) € um tema que me sensibiliza, tenho apenas
conhecimentos basicos, mas tenho ideias & volta deste tema, necessito é de as conseguir por em
pratica e infelizmente para isso preciso de alguns conhecimentos de pessoas nesta area.
Obrigada.

Cumprimentos, Flavia Cruz
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De: filipa.vargas@hotmail.com

Para: flavia_caty@hotmail.com

Assunto: RE: T21

Data: Sab, 15 Out 2011 - 20:26

ola!

Estranho ainda nao ter respondido!

Verifique, sff, se eu Ihe dei o email certo: monteiro.agata@gmail.com.
eu ndo sou do Porto, s a colega Agata podera aconselhar....

Em Lisboa eu ja fiz duas palestras sobre o tema...

Atentamente,

De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Sex, 21 Out 2011 - 17:47

Ola, peco desculpa pela demora.

Sim, o email que me dei estava correcto , e ainda nao obtive nenhuma resposta.

O meu projeto sofreu algumas alteragdes, passando o tema principal para a “criagao de uma
associagao de apoio a Trissomia 21”

Gostaria de saber se posso colocar o seu nome como uma das associadas na minha instituicéo, e
até se fosse possivel colocar tambem a instituicao para que trabalha como uma associada da
minha .

Em principio sera tudo ficticio mas necessito de 12 pessoas associadas, entre elas, uma
psicologa, uma instituicao ja existente e por ai fora. Como o meu primeiro contacto foi consigo e
desde ja elogio-a por toda a disponibilidade e simpatia que me forneceu.

Se realmente for possivel colocar 0 seu nome , agradecia.

E se conseguir saber se a sua instituicao tambem me pode ajudar a esse ponto era muito bom,
saliento que quer o seu home, quer 0 nome da instituicao seria apenas para comprovar que tenho
pessoas e identidades suficientes e dentro da area para a suposta abertura .

Obrigada .

Cumprimentos , flavia cruz .

De: filipa.vargas@hotmail.com
Para: flavia_caty@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Sex, 21 Out 2011 - 20:43

Ola!! Quanto ao que me diz respeito terei todo o gosto em ajudar e fazer parte do que precisar!
Quanto ao Nome da APPT21/ Diferencas sugiro que me envie um email a explicar tudo direitinho e
dentro de duas semanas, quando o Dr Miguel regressar, eu mesa lhe entregarei o0 "anexo de
email" que me enviar e depois dou-lhe a resposta!

Atentamente
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De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Ter, 25 Out 2011 - 19:49

Desde ja agradeco imenso a sua disponibilidade, e a atenciosidade em me apoiar neste projeto.
Sem duvida nenhuma que puder contar com o seu home (como psicologa) ira valorizar imenso o
meu projeto.

A ideia seria realmente passar para a abertura, mas como uma insttuicdo néo é subsidiada néo sei
se terei condigoes financeiras para a conseguir abrir realemente, vou tentar arranjar patrocinios e
formas de a sustentar com accoes de voluntarios e de recolha de fundos .

Se vir que por agora € impossivel a verdadeira abertura, irei fazer o projeto na mesma, mas fica
em papel, para um dia mais tarde passar & abertura.

Para tal, e que deve ser do seu conhecimento, uma instituicao devera conter pessoas dentro da
area que apoiam, e 0 seu nome como psicologa da suposta instituicao € muito importante .

Mais tarde irei Ine pedir se possivel que me envie o seu curriculo, para puder anexar ao dossie do
projeto.

Quando ao email a explicar tudo, irei mandar depois de quinta feira, porque vou ter uma reuniao
com a orientadora e ai ficara tudo definido.

Mais tarde também, irei enviar uma carta regida pela escola de forma a assegurar a inteira
realidade do que digo, mas desde ja agradeco por toda a confianca depositada, mas irei enviar na
mesma a carta como uma seguranga quer para si, quer para a instituicdo, visto que isto € um
projeto escolar, e requer toda a confidencialidade de dados.

De: filipa.vargas@hotmail.com
Para: flavia_caty@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Ter, 25 Out 2011 - 20:41

ola!
Aguardo entdo os ditos documentos, quanto a autorizacdo para o Diferencas participar no estudo
em questao a mesma ficard a cargo do Diretor Clinico do Centro, Dr. Miguel PALHA.

Se 0 mesmo autorizar ndo tenho qualquer problema em faze-lo eu em meu nome proprio, mas se,
por algum motivo o Diferengas recusar temo ter de o fazer também, para salvaguardar que nao
"ultrapasso" a instituicdo.

Cumprimentos,

De: flavia_caty@hotmail.com
Para: filipa.vargas@hotmail.com
Assunto: RE: T21

Data: Sex, 28 Out 2011 - 18:13

Boa tarde Dra Filipa, peco desculpa pela demora mas andei ocupada na preparacéo do projeto e
s6 agora é que puderei mandar o email ao Dr.Miguel Palha.

Ainda n&o tenho a carta de autorizacao da escola como forma de comprovativo, mas posso
entretanto mandar o email para o Dr. Miguel e mal tenha a carta da escola mando por fax ou como
preferir.

Que acha?

Cumprimentos .

Flavia Cruz
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Ola boa noite 0 meu nome é Flavia Cruz, Estou no 3° ano do Curso Profissional de Tecnico de
Apoio a infancia, para finalizar o curso tenho que apresentar um projecto final ligado a criangas,
mas com uma ideia inovadora.

Decidi entao abordar o tema de Trissomia 21, fazer um estudo (Inqueritos) a infantarios para
saber se estao ou nao preparados para receber criangas com esta deficiencia, e como produto final
construir um Centro de Formagao de Adultos em Trissomia 21 ( ficticio claro).

Entrei em contacto com a Dra Ana Filipa Vargas e Dra Luisa da Institucdo de Apoio é Diferenga em
Lisboa, mas como a minha actual residencia situa-se no Porto, a Dra Ana Filipa disponibilizou-me o
seu email de forma a que me possa dar eventuais ajudas que posso vir a necessitar .

Aguardo a sua resposta e desde ja agradeco toda a atencdo.

Cumprimentos, Flavia Cruz.

Boa noite Flavia,

Peco desculpa por ter demorado a responder.

Mas aqui me encontro a responder ao seu e-mail e desde ja disponibilizo-me a ajudar no que
precisar.

Cumprimentos.

Agata Monteiro
2011/10/12 Caty Cruz <flavia_caty@hotmail.com>

Agata Monteiro
Técnica Superior de Reabilitacdo Psicomotora.

Observagdes:

Apenas foi possivel guardar o primeiro email enviado a Doutora Agata, ndo tendo em minha posse toda a
conversa ao longo do processo.
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Anexo IV — Cartas
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Anexo V — Filmagens das entrevistas

PoDn o

Pag. 106/114



Anexo VI — Inquéritos a pais sem filhos com Trissomia 21 -

Preenchidos
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Anexo VIl —inquéritos a educadoras — Preenchidos
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Anexo VIII —inquéritos a familiares de portadores de Trissomia 21 -

Preenchidos
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Anexo IX — Inquéritos a professores e funcionarios - Preenchidos
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Anexo X — Impressos preenchidos
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Anexo Xl - Atal
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XIl - Video Final
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XIll — Dossié de elementos
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