ANEXO 15A - Protocolo da Entrevista a Carolina (Mae do Pedro)

FASE 1 - TRANCRICAO DE ENTREVISTA — Grupo focal (FG7)

E® — O que contribui para o bem-estar/qualidade de vida (QV) do seu filho(a)?

C2 — Sim, existe uma Associagio em Portimao, relacionada com o autismo, mas eu acho
que, ja que Albufeira tem um grupo de intervengdo, acho que poderia... eu ja fui 14, mas
uma pessoa estar-se a deslocar a Portimdo... eles até tém iniciativas, engracadas,
passeios com os miudos, reunides com os pais, tém muitas atividades para 0s middos.
Porque, quando nds vamos a uma associacao dessas € que nds percebemos que 0 Nosso
filho ndo é o Unico. Porque normalmente, quando nds chegamos ao Centro de Saude, e
somos acompanhados, pensamos que o nosso filho é o Unico, e depois vamos para a
escola e ndo conhecemos casais amigos ou outros pais que tenham o mesmo problema,
mas acho que ja que Albufeira tem aqui, acho poderia ajudar muitos pais aqui de
Albufeira, porque hd muita gente a sofrer o mesmo problema. E quando nos sabemos o
diagnostico, sdo os terapeutas, ¢ a escola, ¢ muita coisa, € nés ndo temos onde... com
quem partilhar. Eu acho que devia haver mais... acho que quando se sabe o diagnostico
h& muita atencdo para a crianca, mas ha pouca atencao para os pais. Por exemplo, ndo
ha psicologia para os pais, psicologia direcionada aos casais, porque para um casal
também é complicado, ndo é, o papel do pai, 0 papel da mée. E, acho que também devia
haver alguma terapia, alguma coisa para os pais.

C — Musicoterapia, hipoterapia...
C - Terapia com animais...
E — O que pode contribuir mais para a QVv?

C — O meu filho teve que vir aqui as urgéncias, porque tinha feito uma ferida no pé, e
fui atendida por um médico cubano, e expliquei a situacdo do P., ndo é, porque ele ndo
falava, e depois ele disse-me que em Cuba, as criancas sdo muito tratadas com animais,
golfinhos, cavalos, a base incide muito nos animais, e aqui ndo existe.

C — Sim, eles se calhar conseguem interagir melhor com os animais do que com as
pessoas.

C - E, eu acho que aqui 0 Governo despreza um pouco as pessoas, que, que nao sao
ditas normais. Todas as pessoas que estejam um bocadinho fora do que é normal, sdo
completamente ignoradas. NOs aqui em Albufeira temos todas estas terapias, mas eu
tenho um casal amigo que mora na zona das Caldas da Rainha, e ndo ha Ia nada, tem
que se deslocar a Lisboa.
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C — Mas, acho que os professores na escola ndo estdo preparados quando tiram o0s
cursos, para este genero de criangas, porque, por exemplo, o meu filho esteve numa
escola privada, e agora pus num infantario publico, e a professora dele j& trabalhou
como professora de ensino especial, e j& trabalhou com criangas autistas, e eu noto uma
grande diferenca na forma como ela age com ele. Mesmo sendo uma turma de 20 alunos
e ela ndo podendo dar atencdo, mas ela percebe quando o T. comega a ficar ansioso e
precisa de espraicer, e precisa de ter um bocadinho... de se acalmar, ela percebe tudo
iSS0, e eu vejo, por exemplo, outras educadoras, ndo percebem, quando tem uma criancga
dessas na sala, assustam-se, ndo sabem o que € que hdo-de fazer. Ou entdo dizem, é
melhor outra escola...

C — Pois, o problema € esse.

C — Para mim, o assustador sdo 0s mega agrupamentos. Acho que isso ndo da qualquer
qualidade de vida. Nem a uma crianga normal, nem a uma crianga com algum problema.
Antes havia escolinhas pequeninas, nos tinhamos 0s mesmos professores durante anos e
anos, e agora esta tudo compactado. Quer dizer, uma crianca que nao se consiga logo
adaptar de inicio a escola, que ndo consiga fazer amigos, ou comeca a se sentir vitima
de bulling, a escola vai ser um transtorno, nunca mais vai ser igual, eu acho que, varias
idades, todos juntos, misturados, todos os anos, durante um ano sdo varios professores,
ndo ha seguranga, nao ha...

C — Eles sdo sensiveis...

C — O pior € que, os outros mitdos podem considera-los diferentes, ndo existe aquela
maldade, mas quando se chegam a uma certa idade ja existe maldade, ja existe
discriminagdo, ja existe... tu és diferente, tu és assim. Eu acho que, havendo tanta
crianca e tdo poucos auxiliares, tdo poucos meios na escola, acho que isso vai
traumatizar uma crianca, acho que isso é preocupante. Quer dizer uma crian¢a que um
dia pode ser um adulto normal, ter uma vida normal, casar, ter um emprego, ter filhos,
tudo isso, se calhar ndo vai ser, que o nosso Estado ndo liga nenhuma a isso...

E — Escola e qualidade de vida?

C — Sim, quando corre tudo bem...eu por exemplo vejo casais amigos com criangas
ditas normais, e é tudo bonito, tudo espetacular, ponto, estdo sempre descansados, ndo
tém que se preocupar com o desenvolvimento, faz isto, ndo faz aquilo, ndo tem que se
preocupar, é tudo bonito e maravilhosa e quando isso ndo é connosco, vemos
verdadeiramente quais sdo os defeitos das escolas.

C — Vira peste! (risos).
E - QV: principais dificuldades e obstaculos

E - Considera que o Jardim-de-Infancia consegue dar resposta a todas as necessidades
educativas do seu filho(a) por forma a garantir-lhe qualidade de vida atualmente?



C — Com 0 meu também tive o mesmo problema. Deixa 14 estar sossegado...
C — Deixa 14 estar sossegado... Os professores ndo estdo preparados.

C — Eu tirei, as vezes dizem... as escolas privadas sdo melhores. Mas eu tirei o0 meu de
uma escola privada, um infantéario privado, porque eu ia busca-lo, e eu tentava sempre ir
a horas diferentes para ver, porque quando nds chegamos 1a “Ah, ele portou-se muito
bem, fez tudo muito bem”, ndo sei qué... mas eu ia horas diferentes, para comprovar
ISS0, € eu via por exemplo os outros todos numa mesa a fazer um trabalho e o meu e
outro miudo que tinha também um problema, tinha sindroma de down, estavam a parte.
E eu disso, mas porqué que o meu filho ndo pode estar na mesa a fazer a 0 mesmo
trabalho que os outros? Se calhar, ele aprende a imitar os outros? Ele vé os outros a
pintar, quer dizer, ele pode ndo ter a mesma forma de ver o mundo, dos outros miudos,
mas ele deve se sentir frustrado: “entdo porqué que os outros estao ali e eu estou aqui?”’.

C — E depois, a educadora dizia-me “‘eu prefiro trabalhar...”

C — O meu também...

C — As vezes essas pessoas tem capacidades e ndo sio aproveitadas.
C — Sim, as criancas sdo manipuladoras.

E - O que significa para si 0 seu filho(a) ter um desenvolvimento pessoal que Ihe
garanta QV no futuro?

C- Sim, na privada temos que pagar e nao temos la especialidade nenhuma. ..
C — O interesse deles € receber aquela mensalidade ao final do més.

C — Num privado, ou temos tudo privado, temos uma psicéloga privada, temos
terapeutas privados ou entdo, se queremos fazer uma ponte entre uma escola privada e a
parte publica ndo adianta. N&do vale a pena. Eu por exemplo, entrou agora, ele tem 4
anos, entrou agora para um infantario publico, eu vejo que ele esta super contente. No
espaco de um més ele ja desenvolveu muito. Para ja, porque a educadora sabe lidar com
ele, esta no Vale Carro, no Jardim de Infancia. E uma escola pequenina e além disso,
vejo que ele esta sempre integrado nas atividades com os outros. Ele pode ndo conseguir
esta meia hora ou uma hora a pintar, mas ela deixa-o estar o tempo que ele estar, ele
precisa espraicer, ela deixa-o espraicer, ele ja esta mais calmo, continua a pintar outra
vez, e vejo que ele ja tem uma evolucdo muito grande, mesmo na interacdo com 0s
outros meninos.

C — Eu por exemplo, 0 meu ja esta a ser acompanhado por uma professora do ensino
especial, ela vai 1a uma vez por semana a sala dele, eu até fiquei surpreendida com a
rapidez do processo, foi tudo muito rapido, no espago de um més, ele comegou logo a...
e eu no privado, elas diziam, vamos tentar, vamos tentar, o tempo passava e elas nunca
realmente tentaram que o Pedro tivesse...



C — E isso que eu acho impressionante. Eu as vezes vejo documentarios. (...) E os EUA
aproveitam muito estas capacidades. H& empresas internacionais que aproveitam e que
contratam autistas ou aspergers, e nos aqui em Portugal ndo, quer dizer, tornamos se
calhar a vida dessas pessoas pior, porque nao existe... ndo aproveitamos essas
capacidades que essas criangas tém.

C — Eu s6 acho que se o Estado investisse nessas criangas, quando ainda sdo pequenas,
se calhar um dia, mais tarde poupava dinheiro, e se ndo investir nessas criangas, essas
criancas se calhar um dia em adultos vao ser sempre dependentes de subsidios, porque
se calhar, ndo vao ter um trabalho, as empresas nao as vao aceitar...

C — Sim, mas seriam adultos Uteis a sociedade.
C — Eu também nao.

C- Nos para tratar de qualquer coisa é a burocracia, nés temos que ir ali, ir despejar
quase a nossa vida inteira...

C — Dar terapias diferentes...

(...) Eu acho que pais com criangas com dificuldades eu acho que deviam ter horarios
um bocadinho diferentes, porque eu vejo, por exemplo, de verédo eu trabalho 9, 10 horas,
porque tem de ser, e depois as vezes eu ndo consigo ter o tempo que precisava de ter
com o meu filho, para se calhar as vezes o ajudar, as vezes chego a casa e ja ndo tenho
paciéncia.

C — Eu tenho um patrdo que ¢ compreensivo. Se eu digo “Olhe, eu tenho que levar o P.
a terapia”. “Ok, tiras uma hora e depois fazes uma hora a mais, vai, fica descansada...”.
Mas ha pessoas que se calhar ndo em essa sorte. E conseguir conciliar, por exemplo, até
mesmo conciliar terapias, as vezes com o trabalho, é complicado!

C — As criangas perdem muito.

E - Qual é para si a importancia do ter amigos, na felicidade, bem-estar emocional do seu filho

(@)?

C — Dai a 12 pergunta. Se existisse uma associacdo, ou se 0s pais se unissem mais, por ai
fora, também as criancas, fora da escola, podiam ter mais contacto, com outras criangas
com 0s mesmos problemas ou sem...

C — O meu também ndo gosta de bebés.

E - Acha que ao seu filho(a) sdo dadas atualmente condi¢des para desenvolver a sua autonomia
e autodeterminacdo?

Considera a autonomia e autodeterminagdo importantes para garantir a QV do seu
filho(a)?



C — Sim, a psicologa do meu filho diz isso, que nds temos que trabalhar a parte do
escolher. Sim, eu deixo 0 meu, por exemplo, se vamos ao supermercado, escolher qual é
a fruta que ele quer, as vezes ele quer se vestir sozinho, eu deixo, ponho umas quantas
camisolas e deixo vestir a camisola que ele quer. Eu vejo que ele fica assim muito
realizado quando escolhe uma coisa ¢ depois (...) Sim, também ndo deixo abusar
S€nao...

C — Sim, nds temos que ser sempre coerentes. ..

C — Eu acho que se for outro género de criancas, que ndo sejam autistas ou asperger, eu
acho que ¢ mais facil, as vezes contornar isso, mas estes miudos sdo muito ... tem que
estar numa rotina. Eu se faco alguma coisa diferente, 0 meu filho nota logo que é
diferente. O meu filho, por exemplo, se viu uma escavadora ou um objeto qualquer que
ele gosta, na estrada, ele pode passar meses, eu ja ndo me lembro do sitio e ele continua
a saber qual € o sitio, por isso, n6s temos que ser muito coerentes. A memaria destas

E - Quais os direitos que considera fundamentais para garantir a QV no futuro
(enguanto crianc¢a, jovem e adulto)?

C —E umdia de cada vez.
C — N&o estar ansiosa. Sim, tem que ser um dia de cada vez.

C — Mas, acho que ¢ uma coisa mais... eu, por exemplo, vejo casais amigos que tem
criancas da idade do meu P. E l6gico que a evoluc&o deles ou o desenvolvimento deles é
uma coisa j& assegurada, o comecar a falar, o ir para a escola, é tudo muito assegurado,
¢ uma coisa muito descontraida...

C - Sim, sim, agora estou gravida. Eu na altura quando pensei em engravidar tinha
receio, de passar outra vez pela mesma coisa, mas decidi arriscar, porque acho que faz
bem ao Pedro.

C - Eu acho que sim, ja noto que ele desde eu estou gravida, ja o noto muito diferente,
Jj& noto que ele precisa mesmo de um irmao para...

C — Ele sabe que atengao ¢ toda...

C - Mas vejo que 0s pais que ndo tem esse diagndstico, que nds temos, tem tudo
assegurado. J&4 tomam como garantido, por exemplo, a crianga falar ou ... j& tomam isso
como garantido, enquanto que, nds nao, ndo tomamos como garantido. Porque eles num
dia podem evoluir, no outro dia podem regredir. E quase um a montanha russa, andamos
sempre ... € depois nds temos que trabalhar com eles de uma forma que os outros pais
ndo trabalham, ndo €? NOs temos que estar mais atentos, temos que ter mais paciéncia,
temos ser persistentes, temos que estar muito informados, sobre os problemas ou as
capacidades, ou aquilo, as incapacidades deles. Temos como pais, sermos mais pais do
que 0s outros pais. Eu vejo que € tudo mais descontraido.



C — (...) Quando dizem “O Pedro ndo fala ou fala pouco” eu nunca refiro o autismo.
Digo o Pedro tem um atraso no desenvolvimento, porque eu vejo que quando nds
referimos o autismo as pessoas, as pessoas t€ém uma ideia, ficam logo, tipo “Ahn?”
ficam logo... por ignorancia ndo €, por isso eu prefiro ndo... porque o diagnostico do
Pedro aponta também mais para um atraso no desenvolvimento do que propriamente
autismo e, por isso, eu prefiro ndo dar as pessoas esse tipo... porque eu vejo que as
pessoas olham logo e lidam de uma maneira diferente. ..

C — As pessoas ndo tém formacdo. Eu também acho que eles quando fazem reportagens
na televisdo, é tudo mais assustador, sensacionalista, e da uma impressdo errada as
pessoas. Eu por exemplo, quando me disseram que o meu Pedro poderia ter um
diagndstico de autista, fiquei assustada, mas 0 meu Pedro ndo tem nada a ver o aquilo
que costumo nas reportagens da televisdo... eu acho que se eles dessem reportagens de
criangas que tem autismos leves e que conseguiram recuperar e tem vidas normais, a
sociedade também via as coisas de uma forma diferente. Mas é logo tudo muito
aumentado. Eles sabem que aquilo que vende é explorar o mais dramatico e tragico
possivel.

C — Sim, acho que a sociedade devia estar mais informada, sobre esse género de
problemas, o autismo, o asperger, outras dificuldades...

C — Sim, mas isso ¢ diferente porque vimos na cara das criangas...
C — E logo automatico.
C — Nos € que fazemos logo uma ideia errada das pessoas.

C — A sociedade é que também tem de deixar essas pessoas terem oportunidades iguais
as outras.

C — Com a cacadeira. ..



FASE 2 — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ANEXO 15B — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ENTREVISTA — Grupo Focal (FG7)
PRE-CATEGORIZACAO

Unidades de Sentido

[Sobre si prépria] Sim, sim, agora estou gravida. Eu na altura quando pensei em
engravidar tinha receio, de passar outra vez pela mesma coisa, mas decidi arriscar,
porque acho que faz bemao T.

[Sobre o filho] O meu também ndo gosta de bebés. Eu acho que sim, ja noto que ele
desde eu estou gravida, ja o noto muito diferente, ja noto que ele precisa mesmo de um
irmao para... Ele sabe que atencdo ¢ toda...

[Sobre a Associacdo] Sim, existe uma Associacdo em Portiméo, relacionada com o
autismo, (...) mas uma pessoa estar-se a deslocar a Portiméo (...) eu ja fui la.

[Sobre a importancia da Associacao] eles até tém iniciativas, engracadas, passeios com
0s middos, reuniées com os pais, tém muitas atividades para os mitdos. Porque, quando
nGs vamos a uma associacdo dessas € que nds percebemos que o nosso filho ndo é o
unico.

[Sobre o local de residéncia] mas eu acho que, ja que Albufeira tem um grupo de
intervencdo, acho que poderia... (...) mas acho que ja que Albufeira tem aqui, acho
poderia ajudar muitos pais aqui de Albufeira, porque ha muita gente a sofrer 0 mesmo
problema.

[Sobre o Centro de Saude] Porque normalmente, quando nés chegamos ao Centro de
Salde, e somos acompanhados, pensamos que o0 nosso filho € o Unico,

[Sobre a escola e qualidade de vida] (...) Para mim, o assustador sdo 0S mega
agrupamentos. Acho gue isso ndo da qualquer qualidade de vida. Nem a uma crianca
normal, nem a uma crianca com algum problema. Dantes havia escolinhas pequeninas,
nos tinhamos os mesmos professores durante anos e anos, e agora esta tudo
compactado. Quer dizer, uma crianca que nao se consiga logo adaptar de inicio a escola,
gue ndo consiga fazer amigos, ou comeca a se sentir vitima de bulling, a escola vai ser
um transtorno, nunca mais vai ser igual, eu acho que, varias idades, todos juntos,
misturados, todos os anos, durante um ano séo varios professores, ndo ha seguranga, ndo
ha...



[Sobre a falta de recursos na escola] Eu acho que, havendo tanta crianca e tdo poucos
auxiliares, tdo poucos meios na escola, acho que isso vai traumatizar uma crianga, acho
que isso € preocupante.

[Sobre a resposta da escola as NEE] Sim, quando corre tudo bem...eu por exemplo
vejo casais amigos com criancas ditas normais, e é tudo bonito, tudo espetacular, ponto,
estdo sempre descansados, ndo tém que se preocupar com o desenvolvimento, faz isto,
ndo faz aquilo, ndo tem que se preocupar, é tudo bonito e maravilhosa e quando isso nao
é connosco, vemos verdadeiramente quais sdo os defeitos das escolas. (...) e depois
vamos para a escola e ndo conhecemos casais amigos ou outros pais que tenham o
mesmo problema.

[Sobre apoio direcionado aos pais] E quando nds sabemos o diagnostico, sdo 0s
terapeutas, € a escola, ¢ muita coisa, € nds ndo temos onde... com quem partilhar. Eu
acho que devia haver mais... acho que quando se sabe o diagndstico hd muita atengao
para a crianca, mas ha pouca atengédo para os pais. Por exemplo, ndo ha psicologia para
0s pais, psicologia direcionada aos casais, porque para um casal tambeém é complicado,
ndo e, o papel do pai, o papel da mée. E, acho que também devia haver alguma terapia,
alguma coisa para o0s pais.

[Sobre terapias inexistentes] Musicoterapia, hipoterapia... Terapia com animais...
(...) No6s aqui em Albufeira temos todas estas terapias, mas eu tenho um casal amigo
que mora na zona das Caldas da Rainha, e ndo ha la nada, tem que se deslocar a Lisboa.

[Sobre terapias no estrangeiro] O meu filho teve que vir aqui as urgéncias, porque
tinha feito uma ferida no pé, e fui atendida por um médico cubano, e expliquei a
situacdo do Pedr, ndo €, porque ele ndo falava, e depois ele disse-me que em Cuba, as
criangas sdo muito tratadas com animais, golfinhos, cavalos, a base incide muito nos
animais, e aqui nao existe.

[Sobre a importancia das terapias] Sim, eles se calhar conseguem interagir melhor com
0S animais do que com as pessoas.

[Sobre a falta de resposta do Governo/Estado relativamente as NEE] E, eu acho que
aqui o Governo despreza um pouco as pessoas, que, que ndo sao ditas normais. Todas as
pessoas que estejam um bocadinho fora do que € normal, sdo completamente ignoradas.
(...) Quer dizer uma crian¢a que um dia pode ser um adulto normal, ter uma vida
normal, casar, ter um emprego, ter filhos, tudo isso, se calhar ndo vai ser, que 0 Nosso
Estado ndo liga nenhuma a isso... (...) Eu s0 acho que se o Estado investisse nessas
criancas, quando ainda sao pequenas, se calhar um dia, mais tarde poupava dinheiro, e
se ndo investir nessas criancas, essas criancas se calhar um dia em adultos vdo ser
sempre dependentes de subsidios, porque se calhar, ndo vdo ter um trabalho, as
empresas ndo as vao aceitar. (...) Sim, mas seriam adultos uteis a sociedade.



[Sobre a formacdo dos Educadores/Professores] Mas, acho que os professores na
escola ndo estdo preparados quando tiram 0S cursos, para este género de criancas,
porque, por exemplo, o meu filho esteve numa escola privada. (...) e eu vejo, por
exemplo, outras educadoras, ndo percebem, quando tem uma crianca dessas na sala,
assustam-se, ndo sabem o que é que hdo-de fazer. Ou entdo dizem, é melhor outra
escola... (...) Deixa la estar sossegado... Os professores nao estdo preparados.

[Sobre o docente com formacdo em educacgdo especial] e agora pus num infantario
publico, e a professora dele ja trabalhou como professora de ensino especial, e ja
trabalhou com criancas autistas, e eu noto uma grande diferenca na forma como ela age
com ele. Mesmo sendo uma turma de 20 alunos e ela ndo podendo dar atencdo, mas ela
percebe quando o Pedro comeca a ficar ansioso e precisa de espraicer, e precisa de ter
um bocadinho... de se acalmar, ela percebe tudo isso.

[Sobre a crianga] Sim, as criangas sao manipuladoras.
[Sobre as criangas com NEE] Eles sdo sensiveis...

[Sobre a discriminacdo] O pior é que, os outros miudos podem considera-los
diferentes, ndo existe aquela maldade, mas quando se chegam a uma certa idade ja
existe maldade, ja existe discriminacdo, ja existe... tu és diferente, tu és assim. (...)
Com o meu também tive o0 mesmo problema. Deixa la estar sossegado...

[Sobre a reposta da escola privada as NEE] Eu tirei, as vezes dizem... as escolas
privadas sdo melhores. Mas eu tirei 0 meu de uma escola privada, um infantario
privado, porque eu ia busca-lo, e eu tentava sempre ir a horas diferentes para ver,
porque quando nés chegamos 14 “Ah, ele portou-se muito bem, fez tudo muito bem”,
nao sei qué... mas eu ia horas diferentes, para comprovar isso, € eu via por exemplo os
outros todos numa mesa a fazer um trabalho e 0 meu e outro middo que tinha também
um problema, tinha sindroma de down, estavam a parte. E eu disso, mas porqué que o
meu filho ndo pode estar na mesa a fazer a 0 mesmo trabalho que os outros? Se calhar,
ele aprende a imitar os outros? Ele vé os outros a pintar, quer dizer, ele pode ndo ter a
mesma forma de ver o mundo, dos outros miudos, mas ele deve se sentir frustrado:
“entdo porqué que os outros estdo ali e eu estou aqui?”. (...) E depois, a educadora
dizia-me “eu prefiro trabalhar...” (...) Sim, na privada temos que pagar e ndo temos la
especialidade nenhuma...(...) O interesse deles é receber aquela mensalidade ao final
do més. (...) Num privado, ou temos tudo privado, temos uma psicologa privada, temos
terapeutas privados ou entdo, se queremos fazer uma ponte entre uma escola privada e a
parte publica ndo adianta. N&o vale a pena.

[Sobre a resposta do JI publico as NEE] Eu por exemplo, entrou agora, ele tem 4
anos, entrou agora para um infantario publico, eu vejo que ele esta super contente. No
espaco de um més ele ja desenvolveu muito. Para ja, porque a educadora sabe lidar com
ele, est4 no Vale Carro, no Jardim de Infancia. E uma escola pequenina e além disso,
vejo que ele esta sempre integrado nas atividades com os outros. Ele pode ndo conseguir
esta meia hora ou uma hora a pintar, mas ela deixa-o estar o tempo que ele estar, ele



precisa espraicer, ela deixa-o espraicer, ele ja estd mais calmo, continua a pintar outra
vez, e vejo que ele ja tem uma evolucdo muito grande, mesmo na interagdo com o0s
outros meninos.

[Sobre o acompanhamento em ensino especial no JI publico] Eu por exemplo, 0 meu ja
estd a ser acompanhado por uma professora do ensino especial, ela vai 1& uma vez por
semana a sala dele, eu até fiquei surpreendida com a rapidez do processo, foi tudo muito
rapido, no espaco de um meés, ele comecou logo a... e eu no privado, elas diziam,
vamos tentar, vamos tentar, o tempo passava e elas nunca realmente tentaram que o T.
tivesse...

[Sobre a imagem de capacitacdo da pessoa deficiente em Portugal] As vezes essas
pessoas tem capacidades e ndo sdo aproveitadas.

[Sobre a imagem de capacitacdo da pessoa deficiente no estrangeiro] E isso que eu
acho impressionante. Eu as vezes vejo documentarios. (...) E os EUA aproveitam muito
estas capacidades. H&4 empresas internacionais que aproveitam e que contratam autistas
ou aspergers, e nos aqui em Portugal ndo, quer dizer, tornamos se calhar a vida dessas
pessoas pior, porque nao existe... ndo aproveitamos essas capacidades que essas
criangas tém.

[Sobre o pedido de subsidio de deficiéncia] Eu também néo.

[Sobre a burocracia] NoOs para tratar de qualquer coisa é a burocracia, n0s temos que ir
ali, ir despejar quase a nossa vida inteira...

[Sobre a falta de apoios] Eu acho que pais com criangas com dificuldades eu acho que
deviam ter horarios um bocadinho diferentes, porque eu vejo, por exemplo, de verdo eu
trabalho 9, 10 horas, porque tem de ser, e depois as vezes eu ndo consigo ter o tempo
que precisava de ter com o meu filho, para se calhar as vezes o ajudar, as vezes chego a
casa e ja ndo tenho paciéncia. (...) Eu tenho um patrdo que € compreensivo. Se eu digo
“Olhe, eu tenho que levar o Pedro a terapia”. “Ok, tiras uma hora e depois fazes uma
hora a mais, vai, fica descansada...”. Mas ha pessoas que se calhar nao em essa sorte. E
conseguir conciliar, por exemplo, até mesmo conciliar terapias, as vezes com o trabalho,
é complicado! (...) Dai a 1? pergunta. Se existisse uma associacdo, ou se 0S pais se
unissem mais, por ai fora, também as criancas, fora da escola, podiam ter mais contacto,
com outras criangas COm OS meSmos problemas ou sem...

[Sobre a falta de apoios financeiros] Dar terapias diferentes... (...) As criancas perdem
muito.

[Sobre fomentar a autonomia e autodeterminacéo] Sim, a psicloga do meu filho diz
iSs0, que nds temos que trabalhar a parte do escolher. Sim, eu deixo 0 meu, por
exemplo, se vamos ao supermercado, escolher qual é a fruta que ele quer, as vezes ele
quer se vestir sozinho, eu deixo, ponho umas quantas camisolas e deixo vestir a
camisola que ele quer. Eu vejo que ele fica assim muito realizado quando escolhe uma
coisa e depois (...) Sim, também ndo deixo abusar sendo... (...) Sim, nds temos que ser
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sempre coerentes... (...) Eu acho que se for outro género de criangas, que ndo sejam
autistas ou asperger, eu acho que € mais facil, as vezes contornar isso, mas estes miidos
sdo muito ... tem que estar numa rotina. Eu se fago alguma coisa diferente, o0 meu filho
nota logo que é diferente. O meu filho, por exemplo, se viu uma escavadora ou um
objeto qualquer que ele gosta, na estrada, ele pode passar meses, eu ja ndo me lembro
do sitio e ele continua a saber qual é o sitio, por isso, nGs temos que ser muito coerentes.
A memdria destas criangas. ..

[Sobre direitos que considera fundamentais para garantir a QV no futuro
enquanto crianca, jovem e adulto] E um dia de cada vez. N&o estar ansiosa. Sim, tem
que ser um dia de cada vez. (...) Mas, acho que é uma coisa mais... eu, por exemplo,
vejo casais amigos que tem criancas da idade do meu Pedro. E l6gico que a evolugo
deles ou o desenvolvimento deles é uma coisa ja assegurada, 0 comecar a falar, o ir para
a escola, € tudo muito assegurado, é uma coisa muito descontraida...

[Sobre o impacto do diagnoéstico de autismo nos pais] Mas vejo que 0s pais que nao
tem esse diagnostico, que nds temos, tem tudo assegurado. J& tomam como garantido,
por exemplo, a crianga falar ou ... j4 tomam isso como garantido, enquanto que, nos
ndo, ndo tomamos como garantido. Porque eles num dia podem evoluir, no outro dia
podem regredir. E quase um a montanha russa, andamos sempre ... e depois nds temos
que trabalhar com eles de uma forma que os outros pais ndo trabalham, ndo é? NOs
temos que estar mais atentos, temos que ter mais paciéncia, temos ser persistentes,
temos que estar muito informados, sobre os problemas ou as capacidades, ou aquilo, as
incapacidades deles. Temos como pais, sermos mais pais do que 0s outros pais. Eu vejo
que € tudo mais descontraido.

[Sobre o olhar da sociedade em relacdo ao autismo] (...) Quando dizem “O Pedro nao

fala ou fala pouco” eu nunca refiro o autismo. Digo o Pedro tem um atraso no
desenvolvimento, porque eu vejo que quando nos referimos o autismo as pessoas, as
pessoas tém uma ideia, ficam logo, tipo “Ahn?” ficam logo... por ignorancia ndo é, por
isso eu prefiro ndo... porque o diagnéstico do Pedro aponta também mais para um
atraso no desenvolvimento do que propriamente autismo e, por isso, eu prefiro ndo dar
as pessoas esse tipo... porque eu vejo que as pessoas olham logo e lidam de uma
maneira diferente. ..

[Sobre a sociedade desinformada] Sim, acho que a sociedade devia estar mais
informada, sobre esse genero de problemas, o autismo, 0 asperger, outras dificuldades. ..
(...) Nos e que fazemos logo uma ideia errada das pessoas.

[Sobre a sociedade castradora] A sociedade é que também tem de deixar essas pessoas
terem oportunidades iguais as outras.
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[Sobre o olhar dos jornalistas/meios de comunicacdo social relativamente ao
autismo] As pessoas ndao tém formacdo. Eu também acho que eles quando fazem
reportagens na televisdo, € tudo mais assustador, sensacionalista, e da uma impressao
errada as pessoas. Eu por exemplo, quando me disseram que o meu Pedro poderia ter
um diagnostico de autista, fiquei assustada, mas o meu Pedro ndo tem nada a ver o
aquilo que costumo nas reportagens da televisdo... eu acho que se eles dessem
reportagens de criangas que tem autismos leves e que conseguiram recuperar e tem
vidas normais, a sociedade também via as coisas de uma forma diferente. Mas é logo
tudo muito aumentado. Eles sabem que aquilo que vende é explorar o mais dramatico e
tragico possivel.

[Sobre a sindrome de down] Sim, mas isso é diferente porque vimos na cara das
criangas...E logo automatico.

[Metafora sobre o namoro] Com a cagadeira. ..

FASE 3 - TRANSCRICAO DA ENTREVISTA

TEMA - PERCECAO SOBRE INCLUSAO E QUALIDADE DE VIDA

CATEGORIAS SUBCATEG INDICADORES UNIDADES DE REGISTO
ORIAS
Associacles Sim, existe uma Associacdo em
IMPORTANCIA Fatores Portimdo, relacionada com o
DA QV que autismo, (...) mas uma pessoa estar-
melhoram se a deslocar a Portimao (...) eu ja
aQv fui 14 Eles até tém iniciativas,

engracadas, passeios com 0s miudos,
reunides com os pais, tém muitas
atividades para os miados. Porque,
guando nds vamos a uma associagao
dessas é que nos percebemos que o
nosso filho ndo é o Unico.

Bem-estar emocional eu vejo que ele esta super contente.

Acesso a servigos sociais, de | 0 meu ja esta a ser acompanhado por

salde/terapéuticos e uma professora do ensino especial,
intervencdo precoce e ensino | ela vai la uma vez por semana & sala
especial dele, eu até fiquei surpreendida com

a rapidez do processo, foi tudo muito
rapido, no espago de um meés, ele
comegou logo a...

Barreiras Estado sem resposta/faltade | E, eu acho que aqui o Governo
identificad politicas de prote¢do social despreza um pouco as pessoas, que,

as que ndo sdo ditas normais. Todas as
pessoas que estejam um bocadinho
fora do que ¢é normal, sédo
completamente ignoradas. (...) Quer
dizer uma crianca que um dia pode
ser um adulto normal, ter uma vida
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normal, casar, ter um emprego, ter
filhos, tudo isso, se calhar ndo vai
ser, que o nosso Estado ndo liga
nenhuma a isso... (...)

Eu s6 acho que se o Estado investisse
nessas criangas, quando ainda sdo
pequenas, se calhar um dia, mais
tarde poupava dinheiro, e se néo
investir nessas  criancas, essas
criancas se calhar um dia em adultos
vao ser sempre dependentes de
subsidios, porque se calhar, ndo vao
ter um trabalho, as empresas ndo as
vao aceitar. (...) Sim, mas seriam
adultos Uteis a sociedade.

Eu acho que pais com criancas com
dificuldades eu acho que deviam ter
horarios um bocadinho diferentes

E conseguir conciliar, por exemplo,
até mesmo conciliar terapias, as
vezes com o trabalho, é complicado!

Atitudinais (segregacéo,
ignoréncia, discriminacdo, ndo
capacitacao)

mas quando se chegam a uma certa
idade ja& existe maldade, ja existe
discriminagdo, ja existe... tu és
diferente, tu és assim. (...)

Com o meu também tive 0 mesmo
problema. Deixa 14 estar
sossegado. ..

As pessoas ndo tém formacéo.

guando fazem reportagens na
televisdo, é tudo mais assustador,
sensacionalista, e d& uma impressao
errada as pessoas.

porque eu vejo que as pessoas olham
logo e lidam de uma maneira
diferente...

acho que a sociedade devia estar
mais informada, sobre esse género de
problemas

A sociedade € que também tem de
deixar  essas  pessoas  terem
oportunidades iguais as outras.

As vezes essas pessoas tem
capacidades e ndo sdo aproveitadas

Falta de psicologia para 0s
pais

E quando n6s sabemos o diagndstico,
sdo os terapeutas, é a escola, & muita
coisa, e nds nao temos onde... com
quem partilhar. Eu acho que devia
haver mais... acho que quando se
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sabe o diagndstico hd muita atengéo
para a crianga, mas ha pouca atengdo
para os pais. Por exemplo, ndo ha
psicologia para os pais, psicologia
direcionada aos casais, porque para
um casal também é complicado, nao
é, 0 papel do pai, o papel da mae. E,
acho que também devia haver
alguma terapia, alguma coisa para 0s
pais.

Resposta parcial/ineficaz do
sistema educativo as
necessidades

uma crianca que ndo se consiga logo
se adaptar de inicio a escola, que ndo
consiga fazer amigos, ou comeca a se
sentir vitima de bulling, a escola vai
ser um transtorno, nunca mais vai ser
igual,

Eu acho que, havendo tanta crianca e
tdo poucos auxiliares, tdo poucos
meios na escola, acho que isso vai
traumatizar uma crianca, acho que
isso é preocupante.

é tudo bonito e maravilhosa e quando
isso ndo € connosco, vemos
verdadeiramente quais sdo  0s
defeitos das escolas. (...) e depois
vamos para a escola e ndo
conhecemos casais amigos ou outros

pais que tenham o mesmo problema.

Para mim, o assustador sdo 0s mega
agrupamentos. Acho que isso nao da
qualquer qualidade de vida.

(...) Num privado, ou temos tudo
privado, temos uma psicologa
privada, temos terapeutas privados
ou entdo, se queremos fazer uma
ponte entre uma escola privada e a
parte pablica ndo adianta. Ndo vale a

pena.

Mas, acho que os professores na
escola ndo estdo preparados quando
tiram o0s cursos, para este género de
criancas, porque, por exemplo, o
meu filho esteve numa escola
privada. (...) e eu vejo, por exemplo,
outras educadoras, ndo percebem,
guando tem uma crianca dessas na
sala, assustam-se, ndo sabem o que é
que h&o-de fazer. Ou entdo dizem, é
melhor outra escola... (...) Deixa 14
estar sossegado... Os professores
ndo estdo preparados.

e eu via por exemplo os outros todos
numa mesa a fazer um trabalho e o
meu e outro miudo que tinha também
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um problema, tinha sindroma de
down, estavam a parte.

EXPETATIVA DE
QV NO FUTURO

Fatores
perceciona
dos que
aumentam
aQv

A resposta da familia

Eu acho que sim, j& noto que ele
desde eu estou gravida, j4 o noto
muito diferente, ja noto que ele
precisa mesmo de um irmdo para...
Ele sabe que atengdo € toda...

Acompanhamento médico e
terapéutico (a resposta do
Centro de Salde)

mas eu acho que, ja que Albufeira
tem um grupo de intervengdo, acho
que poderia... (...) mas acho que ja
que Albufeira tem aqui, acho poderia
ajudar muitos pais aqui de Albufeira,
porque ha muita gente a sofrer o
mesmo problema. Porque
normalmente, quando nds chegamos
ao Centro de Salde, e somos
acompanhados, pensamos que O
nosso filho € o Unico.

Fatores
perceciona
dos como
obstaculos

aQv

Sociedade desinvestidora

e nos aqui em Portugal ndo, quer
dizer, tornamos se calhar a vida
dessas pessoas pior, porque nédo
existe... ndo aproveitamos essas
capacidades que essas criangas tém.

Falta de equidade no acesso
aos apoios

e eu no privado, elas diziam, vamos
tentar, vamos tentar, o tempo passava
e elas nunca realmente tentaram que
o Pedro tivesse...

(...) Nos aqui em Albufeira temos
todas estas terapias, mas eu tenho um
casal amigo que mora na zona das
Caldas da Rainha, e ndo ha la nada,
tem que se deslocar a Lishoa.

REIVINDICAC
OES
IMPORTANTE
SPARA AQV

Igualdade

e equidade

educativa
e social

Igualdade entre os paises da
UE/Fora da UE

em Cuba, as criancas sdo muito
tratadas com animais, golfinhos,
cavalos, a base incide muito nos
animais, e aqui ndo existe.

E os EUA aproveitam muito estas
capacidades. Ha empresas
internacionais que aproveitam e que
contratam autistas ou aspergers...

Inclusao escolar

e a professora dele ja trabalhou como
professora de ensino especial, e ja
trabalhou com criangas autistas, e eu
noto uma grande diferenga na forma
como ela age com ele. Mesmo sendo
uma turma de 20 alunos e ela ndo
podendo dar atencdo, mas ela
percebe quando o Pedro comeca a
ficar ansioso e precisa de espraicer, e
precisa de ter um bocadinho... de se
acalmar, ela percebe tudo isso.

entrou agora para um infantario
publico (...) Para ja, porque a
educadora sabe lidar com ele, esta
no Jardim de Infancia. E uma escola
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pequenina e além disso, vejo que ele
esta sempre integrado nas atividades
€om 0S outros

Desenvolver/capacitar/
estimular a
participagdo/envolvimento da
crianca

No espagco de um més ele ja
desenvolveu muito.

(...) vejo que ele ja tem uma
evolucdo muito grande, mesmo na
interacdo com os outros meninos.

nés ndo, ndo tomamos como
garantido. Porque eles num dia
podem evoluir, no outro dia podem
regredir. E quase um a montanha
russa, andamos sempre ... € depois
nos temos que trabalhar com eles de
uma forma que os outros pais ndo
trabalham, ndo é? NOs temos que
estar mais atentos, temos que ter
mais paciéncia, temos  ser
persistentes, temos que estar muito
informados, sobre os problemas ou
as capacidades, ou aquilo, as
incapacidades deles. Temos como
pais, sermos mais pais do que 0s
outros pais. Eu vejo que é tudo mais
descontraido.

Reconheci | Conhecimento e afirmacdode | E um dia de cada vez. N&o estar
mentos direitos sociais (educacéo, ansiosa. Sim, tem que ser um dia de
dos salide, apoios financeiros) cada vez.
direitos e Autonomia e Sim, a psicéloga do meu filho diz
cidadania autodeterminacao isso, que nds temos que trabalhar a
parte do escolher.
Sim, eu deixo o meu, por exemplo,
se vamos ao supermercado, escolher
qual € a fruta que ele quer, as vezes
ele quer se vestir sozinho, eu deixo,
ponho umas quantas camisolas e
deixo vestir a camisola que ele quer.
Eu vejo que ele fica assim muito
realizado quando escolhe uma coisa.
Luta pela Partilha de Se existisse uma associacdo, ou se 0s
visibilidad informacdo/Dinamiza¢io pais se unissem mais,
ee social e cultural (unido)
cidadania Eles até tém iniciativas, engragadas,

passeios com os mildos, reunides
com os pais, tm muitas atividades
para os middos. Porque, quando nés
vamos a uma associagao dessas € que
nos percebemos que o nosso filho
ndo é o Unico.

Favorecer as relagoes
interpessoais

as criancas, fora da escola, podiam
ter mais contacto, com outras
criangas com 0s mesmos problemas
ou s€m...
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FASE 4 — GRELHAS DE CATEGORIAS E FREQUENCIAS PARA CADA
ENTREVISTADO (E7)

EXPETATIVA DE
QV NO FUTURO

REIVINDICACOES
IMPORTANTES
PARA A QV

Barreiras
identificadas

Fatores
percecionados que
aumentam a QV

Quadro 1 —Inclusdo e qualidade de vida
CATEGORIAS SUBCATEGORIAS INDICADORES Fi %
A Associagbes 1
IMPORTANCIA Fatores que Bem-estar emocional 1
DA QV melhoram a QV Acesso a servicos sociais, de 1

salide/terapéuticos e
intervencéo precoce e ensino
especial

Estado sem resposta/falta de
politicas de protecdo social

Atitudinais (segregacéo, 8
ignorancia, discriminacéo, ndo
capacitagao)

[EY

Falta de psicologia para os pais

~

Resposta parcial/ineficaz do
sistema educativo as
necessidades

A resposta da familia

Fatores
percecionados
como obstaculos a

QV

Igualdade e
equidade
educativa e social

[

Acompanhamento médico e
terapéutico ( a resposta do
Centro de Salde)

Sociedade desinvestidora

N

Falta de equidade no acesso

aos apoios

Igualdade entre os paises da
UE/Fora da UE

Inclusdo escolar 2
Desenvolver/capacitar/ 3
estimular a

participacdo/envolvimento da

crianca

Reconhecimentos
dos direitos e
cidadania

Conhecimento e afirmacéo de 1
direitos sociais (educacéo,
salide, apoios financeiros)

Autonomia e autodeterminacdo 3

Luta pela
visibilidade e
cidadania

Partilha de 2
informacdo/Dinamizacdo
social e cultural (unido)

Favorecer as relagfes 1
interpessoais
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