Anexo 10A — Protocolo da Entrevista a Mafalda (Méae da Maria)

FASE 1 - TRANCRICAO DE ENTREVISTA - E1

Duracdo da entrevista: 1h30m

E! - A questdo prende-se... em relacio a qualidade de vida. Como é o bem-estar fisico
da M. atualmente? Gostaria de saber sobre 0 bem-estar, ou se ha entraves...

M? - Bem, ela tem entraves, ndo é, e muitas vezes os entraves tém a ver com a parte
publica, ndo é, os hospitais, 0s centros de salde, as vezes ndo conseguem também dar
resposta a algumas situagdes que necessitamos e que sdo de certa maneira um bocado
carenciadas, no entanto, como nds temos conseguido, temos a hipOtese a
particularmente, n0s conseguimos combater essa situacdo de lacuna com a nossa prépria
situacdo a nivel financeira, em que vamos a particulares, vamos as Hospitais
particulares, vamos fazer consultas a particulares, portanto, muitas coisas que ja sabe
hoje em dia da M. tém sido nos particulares. Por exemplo, ao nivel da visdo fomos ao
Gama Pinto [Instituto de Oftalmologia], I& em cima, Gama Pinto, como a M. é pequena
tem eles s6 comecam a partir dos 12 anos, ela tem sido vista gratuitamente no instituto
Gama Pinto, depois é seguida na Retinopatia, que é uma associagdo com pessoas com
baixa visdo, cegas, e outras situacdes, ai é feito um trabalho de estimulacdo a M., vé-se,
avalia-se, faz-se com o Ortopedista, faz-se depois uma estratégia em relagdo ao
trabalhar a M... o trabalho e vamos comunicando constantemente, e as vezes enviamos
videos por net e depois a Dr? retribui e diz 0 que é que acha. Mais, na Estefania
[Hospital Dona Estefania] vamos a um Ortopedista. A 12 vez que tive com ele foi na
CUF [Hospital CUF], um particular, depois ele passou a M. para a Estefania para que
nos ndo tivessemos de pagar sempre as consultas. No entanto, a particulares, nds vamos,
porque temos Seguro. Quando eu fiz o seguro da M. ainda ela estava na minha
barriga... como isto aconteceu depois do nascimento... Muitas das coisas, a gente
consegue com o0 Seguro, outras delas € com a ADMG. Eu pertenco a GNR neste
momento, e a M. esta inserida na ADMG da GNR... E, entdo com estas duas, trés
situacOes, a gente consegue dar resposta a M. em termos do bem-estar fisico. Sempre
que acontece alguma coisa de salde, a gente consegue dar resposta, quando ndo é no
publico, conseguimos dar resposta no particular.

E — Tém ido de encontro as expectativas, 0s servigos...?

M - As vezes é complicado, sdo criancas que ndo falam, como sdo criancas que nio
falam, as vezes temos que ir por intuicdes, outras vezes fazemos perguntas... A gente
por norma como ja estamos com ela ha 4 anos a gente ja sabe um pouco o0 que é que se

! Entrevistadora
2 M3e Mafalda



passa ... no entanto também utilizamos 0s meios de comunicagdo aumentativa, que sao
0s cartazes, para tentar ver o que € que ela nos diz, para além disso, ela como neste
momento ja reconhece as partes do corpo, a gente toca na parte e diz se déi e temos uma
mao para dizer ndo e uma mao para dizer sim e ela ja vai dizendo, mas as vezes pode
ndo corresponder... Mas, as vezes ¢ um bocado complicado, ela teve ainda hd pouco
uma situacdo de adenoides e amigdalas e outra de uma irritabilidade a nivel de
estdbmago e para descobrir o que é que foi, foi complicado, ela teve a fazer exames a
nivel da salde, ainda durante seis meses, 0s dois primeiros meses trés foi por causa das
amigdalas, foi um bocado dificil perceber o que é que se passava e depois 0s outros trés,
dois, foi uma recuperacéo, teve também a nivel da Gastro, uma situacdo provavelmente
de Ulcera no estbmago e tivemos que chegar ao ponto de fazer uma endoscopia para
tentar perceber o que é que se passava, porque ela vomitava, tinha refluxos e ndo
aceitava a comida e chorava sempre que a comida chegava e a gente ndo sabia o que é
haviamos de fazer... ¢ sempre um bocadinho complicado.

E - A nivel das terapias? Abrange varias dimensdes...

M — Ao nivel das terapias... A M. para o quadro clinico dela, eu acho e sempre achei
que tem sdo poucas as quantidades e as vezes que a Maria deveria de ter, portanto, o
publico a meu ver ndo da resposta adequada ao tipo de deficiéncia que €. E ndo digo s6
na M., provavelmente varias criancas ndo tém a nivel de quantidade e o tipo de terapias
adequadas aquilo que necessitam. Acho que ha sempre menos. No entanto ela tem essas
terapias em casa a nivel particular, porque nés vem ca a casa uma terapeuta
ocupacional, um motor, um terapeuta da fala, vem ca a casa terapeutas alternativos de
vez enquanto, quando ela esta doentinha a gente para ndo é... ndo massacramos...

E — Em relacdo a inclusdo dela no jardim-de-infancia. As relagdes interpessoais... Acha
importantes?

M - Acho importante e nos infantarios onde a M. ja teve verificou-se isso, até se
verificou que no inicio algumas criancas tinham uma antipatia pela situacao, por ndo
conhecimento, que depois passado uma semana ja estava completamente adaptadas a M.
e, posso Ihe dizer que limpavam a baba a M., diziam a M. para fechar a boca, haviam
umas que queriam levar o carrinho da M. até a casa de banho, havia no Infantario o que
eles faziam, o menino de dia, era quem ajudava a M. nesse dia. Quando havia
atividades, esse menino de dia ajudava a M. a fazer as actividades, se fosse pintar,
ajudava a M. a pintar, para ir a casa de banho era esse menino que levava a M. a casa de
banho. Entdo eles adaptam-se muito facilmente e ela também, gosta imenso que eles lhe
toquem e que eles estejam ao pé dela.

E — Considera importante essa dimensdo? [O jardim-de-infancia]

M - Considero. No entanto, é uma estimulacdo muito forte, muito excitatoria para a M.,
digamos assim... os falares, eles atuarem, eles agarrarem nela, isso tudo ao final de uma
manhd, se ndo for bem organizado, passado 2-3 dias d& moca nela, nota-se mesmo, ela
as vezes até tem descargas por causa dessas situacOes e entdo temos que ter um



bocadinho de cuidado, e provavelmente agora quando ela for para a escolinha é capaz
de comecar por baixo, tipo uma horinha, ir aumentando e provavelmente, possivelmente
ela é capaz de passar mais tempo na Unidade [Multideficiéncia] do que na propria
salinha, porque é um sitio mais sossegado, mais calmo, néo é.

E - E estimulante em termos fisicos, psicologicos... ?

M — Acho que é em toda a area, por isso... ¢ algo muito forte, é como se fosse uma
bomba, para a M., de excitacdo. Ja esteve na Sala Snoezelen na APPC, no entanto,
temos que ter muito cuidado por causa de estimulages excessivas a nivel visual, como
ela ndo é medicada para a epilepsia, ndo quer dizer que ndo va ser, temos que ter muito
cuidado, com esse tipo de sala, porque sdo salas que estimulam em demasia, essa parte
visual que pode levar as epilepsias. De vez em quando vai, e gosta. Ela gosta muito de
agua, nds até arranjamos uma banheira maior cé para casa, podemos fazer coisas aqui
em casa com ela, no entanto na piscina temos que ter cuidado, porque na altura do
inverno ela é uma crianga muito critica de saude e ndo podemos ir. No verdo, ja vamos
um bocadinho mais vezes a piscina com ela.

E -Tem amigos, criancas que vém aqui a casa?

M - Tem sim senhor. Mariana, 0s meninos? Onde estdo 0s meninos da rua? Tu brincas
com os meninos da rua? A M., se calhar é casa que é capaz de ter mais criancgas, as
vezes. Isto aqui é o paraiso para eles, esta sala. A M. adora criancas, ela foi habituada
desde cedo a estar com primas e a estar com 0s meninos da rua. Os meninos da rua,
também, todos conhecem a M... o dar a comida por seringa, para eles é uma coisa ja
normal, o cdo é um dos elementos que também favoreceu a evolucdo da M. A M. vai
com a gente aos cavalos também, mas € a mesma situacdo da piscina, ou seja, se tiver
bom tempo déa para ir, se tiver muito vento ja ndo da para ir... A M. por norma, tento
dar uma grande variedade de estimulos, para tentar adquirir o maximo possivel de skills,
ndo é! Porque ela ndo faz sozinha, a M. que € uma crianga que esta “presa no corpo”
precisa que alguém faca por ela, para sentir essas experiéncias, e a0 comecar a sentir
essas experiéncias, vai comecando a compreender alguma coisa e a tentar fazer alguma
coisa, portanto, eu defendo que quanto mais coisas a gente der, melhor é para eles, no
entanto deve ser feito, desfasado, ou seja, por exemplo, se hoje vou a uma equitacao, so
vou a uma natacdo daqui a 2-3 dias, se hoje ela teve com as criancas e ficou muito
excitada, se calhar ndo vou fazer equitacdo, vou fazer s6 trabalho motor, por exemplo,
as coisas tém que ser desfasadas, por norma com a M. A gente repara que gquando
fazemos 3 situacdes diferentes, durante o dia, por vezes a 4% ja vem em excesso, € ao
final do dia a M. em vez de estar uma crianca calma que consiga dormir, esta
superexcitada, dorme acorda, dorme acorda, € um dos momentos que agente vé que ela
teve muita estimulacdo durante o dia, muita informacdo que ndo conseguiu organizar, e
entdo como ela ndo é medicada por enquanto, ndo quer dizer que ndo venha a ser,
estamos em vias de saber como vai ser por causa da insercdo dela na escola [Jardim-de-
Infancia do Agrupamento]. Temos que ter cuidado com isso, porque pode provocar as
tais descargas, de epilepsia, ndo é, mas pronto, a gente tenta ...



E — Ela vai ingressar no Jardim-de-infancia, tem uma expectativa positiva em termos de
qualidade de vida?

M - Tenho um bocado de receio a nivel de saide e a nivel da parte neurolégica. A M.
neste momento esta aqui em casa com uma rapariga. Ha uma grande dificuldade em
arranjar pessoas para ficar com estes meninos em casa para os pais trabalharem, mas
muita dificuldade, e por norma, as pessoas ficam c4, mas muitas delas desistem muito
depressa. Neste momento, a rapariga que eu consegui para ficar com ela, por
coincidéncia é uma terapeuta da fala, que estd com ela ca em casa, no entanto, a M.
provavelmente por a rapariga fazer muito o que esta na area dela e ndo tanto brincadeira
como uma professora de ensino 1° ciclo que ndo é a area dela, ndo é, a M. sente-se um
bocadinho farta, com certos tipos de trabalhos, cansa-se, porque ndo passa daquele
trabalho, ndo ha tanta brincadeira. No entanto, ela ja esta a tentar implementar mais
coisas. N&o estou a trabalhar, estou a tentar fazer a inser¢do da M.com uma segunda
pessoa para comegar a trabalhar antes de setembro, no entanto, as coisas ndo estdo a
correr muito bem, tanto que em principio esta pessoa vai passar para meio tempo, e 0
outro meio tempo, em principio o0 meu pai, para tentar facilitar a situacdo, entdo assim, a
M. passa quatro horas dividida por duas pessoas, para ndo se fartar s6 de um tipo de
trabalho, ndo €, o meu pai é mais ludico, o outro € mais terapéutico, e eu vou tentar
trabalhar, vou tentar, ndo sei se vai dar resultado. No entanto, estamos preocupados
porque vimos que com a M. ao nivel do sistema nervoso central, parece que esta um
pouco mais desorganizada com as coisas que faz hoje em dia, e estamos preocupados
porque ja fez muitas mais coisas do que faz hoje em dia e era muito mais organizada do
que estd agora, e entdo essa preocupacao traz-nos sempre algo porque ndo sabemos
como é que vai ser este ano na escola, e se houver uma descarga forte pode haver
regressdes no sistema nervoso central, e dai a nossa preocupacdo em coloca-la, mas
tenho fé que se realmente a M. houver uma excepcdo em que a M possa ir para a
Unidade na Pré Primaria, que possa frequentar tanto a sala da creche/infantario, como a
sala da Unidade, que ai as coisas podar estar corretas, consigam dar um equilibrio.
Porque ai a M. pode ficar na sala com os outros e quando eles vém que a M. esta
cansada, ou muito excitada, podera ser retirada e colocada junto dos outros miudos da
Unidade, ndo é?! Se assim for feito a insercdo dela, dos dois lados, a Unidade e sala
dela, acho que ai podera correr bem, se for s6 na sala de aula com 15 criancas podera
correr mal, e provavelmente de passar muito a ir s6 uma hora, no maximo 2 horas, sera
0 que ela podera aguentar, neste momento. Por isso € muito complicado.

E - E a articulago das duas situacdes... [jardim-de- infancia e sala da Unidade]

M - Se houver articulacdo das duas, tenho um bocado de fé que possa correr bem. Se
ndo houver articulacdo das duas, eu acho que pode nao correr assim tdo bem. Sdo coisas
diferentes. O que eu acho € que na sala embora ofereca muita coisas, ndo € téo
individualizado, ndo €, é o grupo em geral, para além disso também ter a ver com a sorte
da educadora que tiver a frente, ja aconteceu uma educadora que estava a fazer coisas
com 0s outros e ao mesmo tempo fazia com ela, portanto ela a fazia 0 mesmo que 0s
outros no colo ou na cadeira, a educadora ajudava, ja teve essa sorte, ndo podemos
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garantir nada, porque tem muito a ver com o tipo de pessoa, a sensibilidade da pessoa
que tiver a frente, na Sala da M. Tivemos situacbes em que a educada praticamente ndo
mexia nela, quem mexia era a Auxiliar, ha “n” situacdes que podem acontecer... o que
eu acho é que € diferente, enquanto que ali é mais geral, de aprimorar o0 que a M. tem de
melhor... ha a situacdo dos barulhos, a situacdo do entra sai, a situacdo dos berros, dos
gritos, das musicas e isso tudo para a M., para o sistema nervoso central sdo coisas que
podem ser abusivas, digamos assim, enquanto que na Unidade, no ensino estruturado,
achamos que provavelmente, é capaz de haver uma capacidade de criancas 8-10 nédo sei
se haver4d mais, sdo criancas que pelas suas limitacbes ndo vai haver este ambiente
sonoro, este ambiente de agitacdo, e assim ela se calhar vai tolerar melhor o trabalho
para além de ter uma pessoa a puxar pela capacidades da M directamente... sdo coisas
diferentes, enquanto uma se calhar puxa mais a parte que a M consegue desenvolver a
nivel motor e a nivel cognitivo, a outra puxa mais a nivel de experiéncias a nivel da
estimulacdo mais abrutalhada, aquelas estimulacGes mais, como é que hei-de dizer, ndo
tdo selecionadas. Acho que a meu ver seria melhor as duas. Vamos a ver se
conseguimos.

E — Em termos de direitos humanos, sente que a M é bem tratada?

M - Eu acho que existe uma falta de credibilidade nestas criancas. Principalmente pela
classe médica e algumas classes terapéuticas, sinto isso. No entanto, ja conheco algumas
pessoas dessas classes que tém mais fé, que deixam o livro aberto para ver o que vai
acontecer. H4 muitos outros que sao cepticos, e ndo vale a pena estarmos a massacrar
esta crianca, nao vale a pena estar a fazer mil e uma coisas com esta crianga, nao vale a
pena os pais gastarem dinheiro com estas criancas, no futuro a crianga vai estar ou numa
cama ou numa cadeira a maior parte do tempo ou entdo ela aprende a comer mas com a
parte da saude e a parte do envelhecimento, regride outra vez e, entdo eu acho, que eles
ndo se sentem na obrigacdo de gastar dinheiro com eles porque acham que eles ndo véo
passar daquele limite e daquilo que ja esta estudado hd um tempo para ca, no entanto
vejo médicos que ja deixam o livro mais aberto, realmente o normal € isso acontecer,
mas também tem a muito a ver com o tipo de atuacdo dos pais, dos profissionais com a
criancga, principalmente, os pais, que sdo 0s que estdo mais tempo com 0s middos, nao é.
Portanto, se houver um empenho dos pais, ja poderd haver no futuro um resultado
diferente. Eu vejo isso na minha filha, a minha filha era considerada surda, invisual,
provavelmente ndo iria ter nocdo cognitiva quase nenhuma, porque ela teve umas
grandes areas de extensdo de lesGes, provavelmente a nivel neurolégico era, porque foi
uma asfixia e houve mortes celulares de neurénios no cérebro, no entanto com o
trabalhar, com a estimulacdo que nos fizemos a M adquiriu maneiras de dar resposta, a
M com a neuroplasticidade foi se calhar fazendo caminhos, interligando neurénios que
ndo eram o0s que estavam interligados no inicio, porque a M. neste momento, a nivel de
testes mesmo, ja se confirma que ela ouve a voz do ser humano, ja estd comprovado que
ela vé, a parte cognitiva dela conseguir perceber as coisas ajuda ao desenvolvimento
dela como é légico, se ela fosse uma doente mental ou deficiente mental... era tudo
mais complicado, eu tenho nocdo disso, felizmente a M com o trabalhar conseguiu



adquirir a racionalizacdo, ndo sei se muita mas adquiriu alguma, e também a nivel das
educadoras que a M. tem tido, elas vém que a M. tem nocdo e consegue ter
compreensdo porque ela atua e tenta atuar com aquilo lhe pedem. Neste momento ja
sabe as partes do corpo, ja sabe as cores, com 4 anos, as primarias, faz escolhas por
cartazes, daquilo que precisa, se quer comer leite se quer beber &gua. Diz-nos a gente se
estd em desagrado com o choro, que ndo quer continuar aqui, ja ¢ muito bom, ela... eu
sempre disse eu quero a minha filha a andar um dia mas a saber por onde anda. N&o
quero ela a andar para bater com a cabeca na parede.

E — Autodeterminacéo, ela poder escolher...

M — Exatamente. Ela consegue j&, mas é o que eu costumo dizer. Depende muito dos
pais, ela sabe escolher, ela sabe as coisas, mas teve uma mae que andou todos os dias
afazer trabalho para isso. Desde os 2-3 meses, se calhar pode-se dizer que era com
muita antecedéncia, mas eu fazia & mesma, falava sobre cores, ndo com intengédo dela
fixar mas falava nao ¢, “Olha vamos aqui buscar a bola vermelha” e ao repetir passando
0S anos as coisas, e com brincadeiras que na altura era so para agarrar e deixar, mas que
tinham cores, que eu referenciava a cor, ela foi fixando, foi assim que ela foi fixar as
cores, a nivel de escolhas, eu no inicio era so por sorriso e visdo, portanto ela fixava e
sorria €, hoje em dia ja vai com a mdo porque eu insisto, para ela ir com a mao e
escolher. O que eu que eu fazia? Trazia duas roupas totalmente diferentes do guarda-
fato, uma clara e uma escura, por exemplo, uma muito colorida e uma pouco colorida,
umas calcas ou um vestido e colocava a frente dela e dizia a ela para escolher comigo,
as coisas, é logico que no inicio ela ndo escolhia, era eu que agarrava nela para escolher
e depois riamos e vestia e mostrava no espelho e dizia “tu és linda, estas a ver? Estas
muito bonita” e com o passar do tempo comegou a querer fazer e a conseguir fazer. Isto
é tudo um processo, principalmente no caso das tetra paresias, ndo é um processo de 1
més, 2-3 meses, € um processo de muito tempo, dai eu dizer aos pais, que comecgaram
agora a despertar, ha pais que so despertam aos 2 anos da crianca, outros aos 3, 1 ano, é
consoante as vivencias deles com outros pais, eles vao percebendo que podem fazer
mais coisas com os filhos do que estdo a fazer, e é nesse despertar que eles comecam a
trabalhar com os filhos, o importante é os terapeutas darem informacdo aos pais,
bésicas, que 0s pais possam executar, e 0s pais executarem sempre que poderem, e nao
terem vergonha de levar os mitdos para a rua. Ainda ha muitos pais que tem vergonha
de fazer as coisas, eu se for preciso, deito-me no chdo de um parque e ando com a M
dentro de um tubo, por ex., se calhar ha muitos pais a pensar “ai! vao olhar para mim ““ e
se calhar ndo fazem isso, mas quem sai mais prejudicado € a crianca, que em vez de ter
a experiéncia ludica de experimentar a mesma coisa que 0S outros experimentam, nao
vai experimentar, nunca vai saber o que é que é aquilo, e eu com a M temos muitos
momentos de felicidade, quando ela experimenta essas coisas e V& 0 que 0S meninos
fazem e 0s meninos depois também interagem com ela... vé-se que ela é bastante feliz
ao pé das criancas. Dai também a nossa preocupacao de a colocar incluida na sociedade,
mas temos sempre resguardar a parte da salde, porque tem que ser com calma porque
ela ndo € igual aos outros. Tento dar sempre tudo o que 0s outros tém, porque acho que



é assim que deve ser feito, mas desfasadamente, e muitas das vezes nds préprios
limitamos as nossas saidas, se gente gostava de fazer uma caminhada ndo vamos
sabemos que a M ndo aguenta entdo fazemos o qué? Fazemos um passeio a rua com o
cdo e ela com agente passear o cdo. E uma coisa mais simples, demora menos tempo,
ndo héa tanto percurso, ndo &, ndo ha tanta estimulacéo visual dos sitios, portanto, a gente
limita-se também um bocadinho nas nossas situa¢Ges mas pode ser que no futuro essas
limitagBes possam trazer beneficios, € isso que agente acredita, temos fé, ndo €, que
estas coisas assim desfasadas va fazer com que a M se organize e comece a perceber aos
poucos e poucos tudo o que existe e ndo amontoadamente... pois que ela depois ndo se
vai organizar e podera trazer outras situacdes, e entdo é neste campo. Realmente, 0 que
eu aconselho os pais €, quando eles falam nos intensivos, eu costumo aconselhar
muito... os intensivos S80 muito caros, eu costumo aconselhar, primeiro trabalhar em
casa, e trabalhar se for necessario, regularmente com terapeutas em casa, 0 que eu falo
regularmente até pode ser 5 vezes por semana 1h todos os dias, isso é regularmente,
agora um intensivo que é 3h por dia, 2h por dia, ja se pode considerar um intensivo, 4h
também, ai eu sO sugiro aos pais quando véem que o middo regularmente comeca a ter
alguma resposta e se tiverem dinheiro para manter o regular e o intensiva, porque se ndo
tiverem dinheiro para manterem uma regular e uma intensiva, é preferivel fazer sé
regular. Porque a intensiva agente faz e se ndo houver uma continuacgéo do trabalho vai
abaixo muito daquilo que a gente adquire, ndo perde toda, hd sempre um ganho, mas
perde-se a maior parte, se calhar 70% daquilo que ganhou se perde, mas ha sempre uma
evolucdo daquilo que a crianca era antes, mas ndo compensa, € aquilo que eu acho, ndo
compensa, entdo convém, se uma pessoa fazer a intensiva faca também a regular, até
pode ser um regular 2 vezes por semana, particular e mais duas vezes publico, --- mas
tem que se fazer o regular e, principalmente os pais tem de atuar, ndo so atuar com 0s
terapeutas, mas todos os dias, se um bom pai de uma crianca dita normal, deve estar
com o filho todos dias a trabalhar ao nivel da escola e ao nivel das outras coisas, entdo
um pai de um crianca dita especial, devera ter mais tempo ainda com essa crianca para
conseguir fazer as coisas porque sdo criangas que precisam que sejamos nds a fazer com
elas, ndo é, e entdo ainda deve-se despender mais tempo, isto é minha maneira de ver. E
l6gico que temos tudo hoje em dia na sociedade, e ndo falo s6 das criangas especiais,
falo de qualquer crianga. Hoje em dia, a meu ver estamos parados, a nivel da educacao.

E - Tem uma expectativa positiva de um futuro em termos de qualidade de vida (QV)?

M - Temos pela parte que toca a gente pais a Ihe dar, mas por exemplo, pela parte que
toca de um apoio do Estado fica muito a desejar e agente temos medo, se um dia a gente
faltar a M sera que o Estado vai fazer aquilo que tem que fazer e deveria fazer por
direito? Por obrigacdo? Ou serd que nessa altura o Estado ndo se vai lembrar que existe
uma M e a M vai ficar ao “Deus dara”!? Num Lar, numa coisa qualquer sem fazer nada.
E ai que muitos pais tm medo e tem receio, do amanha. O que é que vai acontecer a
estas criancas se um dia ndo forem auténomas em adultos? Alias, muitos pais comecam
a ter receio aos 18 anos. Porque aos 18 anos acaba a escolaridade obrigatoria.

E - E tém a transi¢@o para a vida ativa...



M - Tém, se tiverem dinheiro para pagar, paga-se as associa¢des para 0s miudos ficarem
I& a fazer trabalhos nas oficinas de dia. Hoje em dia, 0 que acontece? Pode haver
pessoas que vao para o mercado de trabalho, mas muitos ndo sdo aceites. Tenho um
caso de uma pessoa que estd a pagar a Apatris para ter uma psicéloga a seguir a rapariga
que esta na Biblioteca da Universidade a trabalhar, mas que ndo ganha nada no final do
més. E a mde ainda paga a Apatris para que haja essa supervisdo, isto estd muito
complicado, principalmente a partir dos 18 anos, os pais tem muitos receios. Nestas
criancas tetra, pois ha muita gente que estd despreocupada, pois o normal é estas
criangcas morrerem entre 0s 5-2-7 — 6- 10 anos pela questdo de salde, principalmente
respiratéria, as bronco aspiragdes, 0s internamentos consecutivos a nivel respiratério. A
M. no inicio era muito critica e achavam que ela ndo ia passar de um ano de vida, ela
era aspirada constantemente, varias vezes ao dia, no entanto com o trabalhar, com a
parte cognitiva, que ela comecou a alcancar, ja percebe quando é para respirar pelo
nariz, se a gente der instrucdo ela acalma-se e consegue de calhar evitar um vomito ja
hoje em dia, se ela tiver um vomito, ja consegue se calhar deglutir, ela ja se vai
desenrascando, € importante a parte da alimentacdo nestas criangas e é importante
mexer estas criangas, porque quanto menos mexe pior €. E um conselho de uma pessoa
terapeuta para mim ha muito tempo atras foi “Maria, ndo deixes a tua filha parada.
Parada ndo, faz sempre algo com ela”. E € verdade, porque 0 nosso organismo para ter
alguma qualidade de vida, qualidade a nivel de organizacéo e a nivel de funcionalidade
convém que se mexam € muito nesta base, eu acho que é acreditar um pouco que 0s pais
vao evoluir com outros pais e aplicar mais coisas e a comecar ater mais fé, porque
muitos pais ficam logo... no inicio com a informacdo que o médico da e ndo da fé
muitas das vezes ... 0s medicos ... haver mudanca da parte dos medicos ja comeca a
haver, dos terapeutas a mesma coisa e 0 acreditar que o pai é capaz de fazer algo em
casa e entdo transmitir alguns conhecimentos que a gente ache, a nivel terapéutico e a
nivel médico, que o pai é capaz de fazer, e passar ao pai, ndo digo a todos, € para isso
gue serve 0s cursos, cada pessoa tem a sua especializacdo, mas de certeza que em todos,
ha coisas que os pais podem aprender, podem aplicar, que ajuda a haver um progresso e
uma continuidade daquilo que esta a ser feito com a crianca. E ai, de certeza que a QV
melhora. A nivel do Estado é pena, é pena que o Estado também ndo ajude os
intensivos, é pena que o Estado ndo ajude mais nas terapias na quantidade de vezes e na
qualidade, porque nos temos bons terapeutas, simplesmente os protocolos que o Estado
faz com as associagdes ndo as deixam demonstrar que sdo bons, muitas das vezes,
porque o tempo é muito limitado, as pessoas sdo todas muito limitadas e entdo ndo se vé
praticamente evolucdo nenhuma nas criancas, as vezes, especialmente neste género de
paralisias cerebrais. Os autistas se calhar vé-se, uma trissomia também vé-se, mas em
criancas com lesdes mais extensas vé-se muito pouco nesses sitios alguma evolucdo, dai
0s pais recorrem aos particulares, infelizmente tem que ser assim. E Idgico que o Estado
se ndo tem terapeutas podia fazer protocolos, podia haver devolucdes de dinheiro, se
calhar, e é triste, saber por exemplo, que se a gente ndo tiver um tratamento cd em
Portugal e fazermos |4 fora, pode haver uma comparticipa¢do do Estado, havendo cad em
Portugal j& ndo h&d uma comparticipacdo do Estado, isso também é triste, é estlpido, a
meu ver ndo € viavel. Quer dizer, para pagar ao estrangeiro pode-se pagar, mas para
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pagar ca dentro uma atividade tdo boa como o estrangeiro, j& ndo se paga. E, entdo, é
um bocadinho também irrisdrio, digamos assim. Para além disso é as ajudas técnicas e
0s produtos de apoio. Por norma, os produtos de apoio sdo dados s6 na base da base
daquilo que a crianga precisa, ou seja, a crianga precisa de uma cadeira de passeio e uma
cadeira para a creche, é dada, entdo e depois, 0s brinquedos adaptados, também custam
70 euros, 80 euros, que ndo é dado?! Os programas de computador que sdo 50 euros
para cima! Outras situagdes... Porque é que essas ndo sdo dadas? Porque é que isso é
considerado como se fosse um luxo, quando qualquer crianca tem hipétese de brincar, e
essas criangas para ter hipotese de brincar melhor tem que ter algumas coisas adaptadas.
Por norma essas coisas ndo sdo passadas por um fisiatra, porqué? Vé-se pessoas que
estdo na competicdo, nos desportos de competicdo de deficiéncia... porqué que nao é
passada uma prescricdo para a essa bicicleta como esta contemplado no apoio, nos
produtos de apoio e nas ajudas técnicas? Estd la contemplado! Materiais para fazer
desporto de competicdo, € como se fosse profissional, entdo porque ndo é passado? E
considerado um luxo? Deixa uma pessoa um bocado a desejar a nivel de QV. Porque é
que essa pessoa como adulto ndo pode ter um apoio para ter uma QV melhor, se é
aquilo que ele faz, se ele traz medalhas para Portugal, ndo €, porqué que ndo ajudamos
aquela pessoa a ir. Essas coisas deixam um bocado ainda frustrada.

E — Tem que ser pais com algum poder econdémico para poder dar qualidade de vida...

M - Ou entdo, que saibam se mexer muito bem, que facam os tais eventos, porque € isso
que os pais fazem para conseguir manter, porque a maior parte dos pais ndo sdo de
classe alta, sdo de média para baixo, muito mais, baixa, provavelmente. E entdo, os pais
para conseguirem ter estas garantias de terapias, isso tudo, tem que saber se mexer, ou
por Seguros, que é facilitado algum retorno de dinheiro, e o pai as vezes faz dois
trabalhos, ou mée fica em casa, para o pai fazer os dois trabalhos, e vice-versa, ndo €, ou
entdo € uma pessoa que consegue se mexer na sociedade e tem conhecimentos, tem
amigos, e que faz eventos, eventos, eventos, eventos... Mas isto também custa a gente,
porque nos eventos temos que ouvir mil e uma coisa, ha pessoas que sim que ajudam,
ha pessoas que difamam, ha muita coisa, n6s estamos sempre a viver dependente dos
outros, e ndo € bonito a gente saber que vive dependente dos outros quando podiamos
ndo viver, e 0 que € g acontece, o Estado também ndo ajuda a que os pais trabalhem,
ndo ajuda porque faz com que a mae tenha que ficar em casa, com a crianca. Se ndo for
a mae tem de ser uma avo, se a avo estiver no ativo ja ndo pode ficar e entdo quem € que
fica? Tem que ser a mae. Se nao for a mae tem que se arranjar uma pessoa para ficar,
que é 0 caso que eu estou agora a tentar, até abrir esta escola, ndo é€?!. O que é que
acontece? Eu vou trabalhar mas metade do meu dinheiro é logo para a pessoa, portanto,
isto ¢é tudo... eu acho que Portugal ainda est4 no inicio, eu acho que a nivel de QV acho
que ainda falta mudar muito no nosso pais, falta. Porque realmente, eu acho que ha
muitas pessoas com deficiéncia que sdo capacitantes para trabalhar e que ndo se da essa
hipdtese a essas pessoas, logo desde a adolescéncia e logo desde a juventude deles,
desde a parte da crianga, porque se tudo for feito mais depressa, mais cedo, no futuro,
todos eles véo estar muito melhores, e entdo, isso faz com que, realmente quanto mais



haja uma intervencao precoce, que no futuro seja mais capacitante e ndo um peso para a
sociedade, é triste eles estarem a fazer um trabalho e ndo haver uma coisa q lhes dé, no
final do més, que incentive, olha eu sou bom, afinal eu recebi isto porque sou bom, eu
consigo, e 0 que eu reparo é que cada vez o sistema esta mais complicado que os pais
adquiram as coisas. Se ndo for um pai com informagéo daquilo que pode vir a adquirir e
saber decretos e ter alguma nocdo, saber mexer dentro destas burocracias, 0s pais neste
momento, como isto esta feito ndo vao adquirir nada para as criangas. E as criangas ou
adolescentes ndo vao evoluir porque ha coisas que precisam que ndo vai ser dado. Para
além disso, agora esta a se passar... as seringas para a alimentagdo... Isto é muito
complicado, ha lacunas, também na tabela de homologacéo dos produtos de apoio... Sei
de caso de maes que nem se quer a metade das seringas que eu tenho, elas tém...Veja
bem o processo, muito demorado, cansativo, e vai fazer com muitos pais desistam a
meio do percurso, o que vai fazer com que, se calhar uma crianga que tinha uma
capacidade de melhorar 10% de um ano para o outro, ndo vai melhorar e provavelmente
até pode piorar porque ndo vai ter os produtos que necessita. Ou seja, n0s estamos a
regredir. Em vez de estarmos a ajudar com que estas pessoas evoluam para a frente e
tenham uma melhor QV estamos a retirar QV destas pessoas, porque o Estado esta a
dificultar a parte burocratica de tal maneira que os pais, a maior parte deles ndo vao
conseguir. Para mim, se calhar tanto faz, sou uma mée que percebo e tenho nocdo e
consigo me mexer, mas a maior parte dos pais ndo tém estas nocoes, e vai fazer com
que eles percam QV. Estas criancas, ou entdo adultos ou jovens, e acho isto um bocado
grave, dai estarmos um bocadinho preocupantes com o futuro destas pessoas. Ndo ha
um verdadeiro sistema que deixe estas pessoas com a mesma ‘“‘normalizacao”, que
nunca vai ser igual, equivalente as outras pessoas, ou seja, o tratado de Salamanca, os
direitos do ser humano néo estdo a ser vistos nestas situacdes, é aquilo que a gente acha,
e 0s pais realmente estdo muito em baixo, s6 que a maior parte nem sequer tem forca
para se levantar, e para lutar contra esta situacao e entdo tem que ser 0s pais mais ativos,
neste momento, tentar fazer uma maneira de chegarmos aos superiores e tentamos
mostrar aquilo que se esta a passar, porque provavelmente eles retiram, mas nem sequer
tem a minima nocdo do que é que esta a acontecer... eu acho que sempre houve em
Portugal uma deficiéncia entre a pessoa que prescreve ou descreve ou faz os decretos ou
aplica as normativas e as pessoas que estdo no campo a senti-las. E ndo hd uma
avaliacdo bem feita, dai eu achar importante este género de trabalhos, porque s6 assim é
que se vai conseguir fazer com que alguma coisa se mude, se houver estudos, ha
maneira de comprovar que ndo estd bem, se for s6 um pai a falar pode ser dado como
mentiroso, aquele pai estd a exagerar, e outra coisa que se V€, sdo, na Europa, muito
maior QV na prestacdo dos cuidadores, que estamos a esquecer que se 0s cuidadores
estdo bem, a crianca vai estar melhor, vai ter melhor QV, se os cuidadores estao fracos,
estdo cansados, estdo doentes, a crianga vai ter menor QV. Portanto, aqui esquece-se
muito a parte dos cuidadores. A APPC agora vai comecar com um projecto que é
Cuidar os Cuidadores, mas posso lhe dizer que sdo 8 familias, 8 em tantas, isto é uma
minoria, nem sequer 10% se calhar é, mas ja € um bom come¢o, mas porque é q sao sO
oito? Porque ndo ha verbas, ndo ha verbas para ir buscar terapeutas, ndo ha verbas para
ir buscar uma enfermeira... Ndo ha verbas. Ndo ha maneira de ir buscar pessoas. E
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entdo, realmente ha projectos que querem andar para a frente, mas que ndo existe o
apoio do Estado para que melhore as situacOes. E realmente, costuma-se dizer que isto
ndo mata mas moi. E ndo pela crianga em si as vezes, é pelas complicacfes da salde da
prépria crianca e pela situacdo se os pais, pouca ajuda tiverem, pior ainda... Eu ainda
tenho alguma mas ha quem néo tenha nenhuma. Eu sou uma mée que ndo luta s6 pela
M. luto por vérias M e véarios M, e acho que é assim que deve ser feito, embora me
apontem o dedo e digam “preocupa-te s6 com a tua”, eu acho que ndo, se uma crianca
normal, um pai normal preocupa-se no geral com tudo, também héa os que sao fechados,
mas deveria se preocupar com tudo o que € existente no mundo, também nds temos que
nos preocupar com o nosso mundo, que é o mundo das populacbes especiais que vai
estar inserido no outro mundo que é o mundo das outras criangas ditas normais. Se eu
ndo dou a conhecer a M ninguém a vai conhecer nem perceber porque ndo passou por
eles, e eu s6 conhego a M porque veio calhar a mim, mas se calhar se ndo viesse calhar
a mim eu ndo a conhecia e ndo posso apontar o dedo a outras pessoas que olhem para a
minha filha ou que perguntam o que € que sera? Porque de certa maneira até estao ja a
querer perceber a existéncia dela ca e a maneira como ela vive, de certa maneira até é
bom, é um sinal de interesse da sociedade. H4& muitos pais que véem isso como um
apontar do dedo, uma discriminacéo, eu quero acreditar que € mais vezes aquela parte
do desconhecido, eles querem conhecer algo, do que s6 o descredibilizar a crianga, o de
maltratar psicologicamente, tenho fé que seja mais a outra parte, vé-se casos desses, mas
também se vé casos dos outros que as vezes sdao mal entendidos e mal interpretados. O
que eu costumo dizer aos pais ¢ “se me perguntarem 20 vezes qual € o problema da
minha filha, eu vou responder 20 vezes qual é o problema da minha filha, s6 assim é
que a sociedade comeca a ter conhecimento destes problemas, sou apologista de uma
unido entre todos, acho que todos tém a beneficiar. Estes miidos com os outros, porque
nos aprendemos € com os melhores, ndo é com os piores, portanto se eles sdo melhores
a correr, se sdo melhores a falar, se eles sdo melhores em tudo em relacdo a M., a M. em
contacto com eles vai querer aprender mais, e eles em contacto com a M. vao ver que ha
pessoas diferentes, criancas diferentes, no futuro ndo é vista como um bicho, é vista
como uma pessoa normal, porque eles vao compreender desde jovens que existe estas
pessoas com estes problemas e que ndo sdo bichos, sdo limitagdes que estas criancas
tem, mas que podem viver em conjunto com 0s outros, e vai fazer com que sejam
criancas mais generosas, mais sociaveis, mais preocupantes com o préximo, quanto
mais cedo eles se unirem, mais cedo vamos ter uma melhor QV, em todos, € aquilo que
eu acho, mesmo a nivel da sociedade, € preciso fazer isso, eu sou totalmente de acordo
com a inclusdo, simplesmente a inclusdo assim esta mal feita, muito mal feita, e ai tenho
de ser de acordo com os pais, eles sdo contra a inclusdo, aqui o problema € que a
inclusdo esta sO vista como palavra e ndo como deveria ser feita. Porque se 0s pais
soubessem 0 que a inclusdo era para dar aos filhos, de certeza que era o paraiso para
eles. SG que os pais sdo contra a inclusao visto o que € visto ser feito hoje em dia, que se
chama de inclusdo ndo €. E os pais revoltam-se porque o que esta a ser feito é despejar
criancas nas escolas, e muitas delas ndo tem apoios, e depois a escola & consegue
arranjar da Junta de Freguesia alguém que va la ajudar, la consegue arranjar um
terapeuta que ndo se importa de fazer algum voluntariado, alguns protocolos com alguns
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sitios, algumas universidades, mas vé-se muito é isto, é boa vontade se calhar e ndo uma
coisa bem estruturada, a nivel de QV, de ensino, de tudo, a nivel de Portugal. Acho que
ainda estd muito atrasado neste aspeto. Os paises que estdo melhores é a Inglaterra, a
Suica. Mas se nds pertencemos a Europa e se estamos a queres ser em tanta coisa igual a
Europa, porque é que nos temos tdo pouco em relacdo a Europa a nivel destas criangas e
destas pessoas? E um bocado esquisito. E o que a gente acha.

FASE 2 — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ANEXO 10B — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ENTREVISTA - E1 - MAFALDA (Mé&e da Maria)
PRE-CATEGORIZACAO

Unidades de Sentido

[Sobre a profissédo] Eu pertenco a GNR neste momento.

[Sobre a filha Maria] Quando eu fiz o Seguro da M. ainda ela estava na minha
barriga... como isto aconteceu depois do nascimento...

A M. no inicio era muito critica e achavam que ela ndo ia passar de um ano de vida, ela
era aspirada constantemente, varias vezes ao dia, no entanto com o trabalhar, com a
parte cognitiva, que ela comecou a alcancar, ja percebe quando é para respirar pelo
nariz, se a gente der instrucéo ela acalma-se e consegue de calhar evitar um vomito ja
hoje em dia, se ela tiver um vomito, ja consegue se calhar deglutir, ela ja se vai
desenrascando.

[Sobre o bem-estar fisico] nds temos conseguido (...)a gente consegue dar resposta
(...) agente consegue dar resposta a M. em termos do bem-estar fisico.

[Sobre a resposta as necessidades de cuidados médicos ou terapéuticos]temos a
hipdtese a particularmente (...)nés conseguimos combater essa situacdo de lacuna com
a nossa propria situagdo a nivel financeira (...) a gente consegue com o Seguro (...)
com a ADMG (...) e a M. estd inserida na ADMG da GNR... E, entdo com estas duas,
trés situacBes, a gente consegue dar resposta a M. em termos do bem-estar fisico.
Sempre que acontece alguma coisa de salde, a gente consegue dar resposta, quando nao
€ no publico, conseguimos dar resposta no particular.

[Sobre os entraves] ela tem entraves (...) muitas vezes 0s entraves tém a ver com a
parte publica (...) 0s hospitais, 0s centros de salde as vezes ndo conseguem também dar
resposta a algumas situagdes que necessitamos.
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(...) vamos a particulares, [Sobre a existéncia de cuidados de saude que obriguem a
cuidados médicos ou terapéuticos]vamos as Hospitais particulares, vamos fazer
consultas a particulares, portanto, muitas coisas que ja sabe hoje em dia da M. tém sido
nos particulares. Por exemplo, ao nivel da visdo fomos ao Gama Pinto, 14 em cima,
Gama Pinto, como a M. é pequena tem eles s6 comegcam a partir dos 12 anos, ela tem
sido vista gratuitamente no instituto Gama Pinto, depois é seguida na Retinopatia, que é
uma associacdo com pessoas com baixa visdo, cegas, e outras situacoes, ai é feito um
trabalho de estimulagdo a M., vé-se, avalia-se, faz-se com o Ortopedista, faz-se depois
uma estratégia em relagdo ao trabalhar a M.... o trabalho e vamos comunicando
constantemente, e as vezes enviamos videos por net e depois a Dr? retribui e diz o que é
que acha. Mais, na Estefania vamos a um Ortopedista. A 12 vez que tive com ele foi na
CUF, um particular, depois ele passou a M. para a Estefania para que ndés nao
tivéssemos de pagar sempre as consultas.

(...) ela teve ainda hd pouco uma situacdo de adenoides e amigdalas, [Sobre a
necessidade de cuidados de salde permanentes] e outra de uma irritabilidade a nivel de
estdmago e para descobrir o que € que foi, foi complicado, ela teve a fazer exames a
nivel da saude, ainda durante seis meses, 0s dois primeiros meses trés foi por causa das
amigdalas, foi um bocado dificil perceber o0 que € que se passava e depois 0s outros trés,
dois, foi uma recuperacdo, teve tambem a nivel da gastro, uma situacdo provavelmente
de ulcera no estbmago e tivemos que chegar ao ponto de fazer uma endoscopia para
tentar perceber o que é que se passava, porque ela vomitava, tinha refluxos e néo
aceitava a comida e chorava sempre que a comida chegava e a gente ndo sabia o0 que é
haviamos de fazer... ¢ sempre um bocadinho complicado.

As vezes é complicado, [Sobre as expectativas de bem-estar fisico] sdo criancas que
ndo falam.

(...) como sdo criancas que nao falam, as vezes temos que ir por intuicdes, outras vezes
fazemos perguntas... A gente por norma como ja estamos com ela ha 4 anos a gente ja
sabe um pouco o que € que se passa ... no entanto também utilizamos os meios de
comunicacdo aumentativa, que Sdo 0s cartazes, para tentar ver o que é que ela nos diz,
para além disso, ela como neste momento ja reconhece as partes do corpo, a gente toca
na parte e diz se déi e temos uma méao para dizer ndo e uma mao para dizer sim e ela ja
vai dizendo, mas as vezes pode ndo corresponder... Mas, as vezes € um bocado
complicado.

(...) Nestas criangas tetra, pois hd muita gente que estd despreocupada, pois o normal ¢é
estas criancas morrerem entre 0s 5-2-7 — 6- 10 anos pela questdo de salde,
principalmente respiratoria, as broncas aspiracfes, 0s internamentos consecutivos a
nivel respiratdrio.

(...) é importante a parte da alimentacdo nestas criangas.

(...) e é importante mexer estas criangas, porque quanto menos mexe pior é. E um
conselho de uma pessoa terapeuta para mim h& muito tempo atras foi “Maria, nao
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deixes a tua filha parada. Parada ndo, faz sempre algo com ela”. E é verdade, porque o
nosso organismo para ter alguma qualidade de vida, qualidade a nivel de organizacao e
a nivel de funcionalidade convém que se mexam.

[Sobre as terapias] ela tem essas terapias (...) vem c& a casa (...) a nivel particular (...)
uma terapeuta ocupacional, um motor, um terapeuta da fala, vem cé a casa terapeutas
alternativos de vez enquanto, quando ela estd doentinha a gente para ndo €... ndo
massacrameos...

[Sobre a diversidade e quantidade de terapias] (...) ndo tém a nivel de quantidade e o
tipo de terapias adequadas aquilo que necessitam.

Ao nivel das terapias... A M. para 0 quadro clinico dela, eu acho e sempre achei que
tem sdo poucas as quantidades e as vezes que a M. deveria de ter, portanto, o publico a
meu ver ndo da resposta adequada ao tipo de deficiéncia que é. E ndo digo s6 na M.,
provavelmente varias criancas ndo tém a nivel de quantidade e o tipo de terapias
adequadas aquilo que necessitam. Acho que ha sempre menos.

[Sobre a inclusdo da Maria no jardim-de-infancia] Acho importante.

E, nos infantarios onde a M. ja teve verificou-se isso, [sobre a insercdo na Sala] até se
verificou que no inicio algumas criancas tinham uma antipatia pela situacdo, por nao
conhecimento, que depois passado uma semana ja estava completamente adaptadas a M.
e, posso Ihe dizer que limpavam a baba a M., diziam a M. para fechar a boca, haviam
umas que queriam levar o carrinho da M. até a casa de banho, havia no Infantario o que
eles faziam, o menino de dia, era quem ajudava a M. nesse dia. Quando havia
atividades, esse menino de dia ajudava a M. a fazer as actividades, se fosse pintar,
ajudava a M. a pintar, para ir a casa de banho era esse menino gque levava a M. a casa de
banho. Entdo eles adaptam-se muito facilmente e ela também, gosta imenso que eles lhe
toquem e que eles estejam ao pé dela.

[Sobre a importancia jardim-de-infancia e a estimulacédo] Considero. (...) Acho que é
emtoda a area (...) é algo muito forte.

No entanto, [Sobre os cuidados a ter na inser¢cdo da Marta na instituicdo] € uma
estimulagdo muito forte, muito excitatoria para a M., digamos assim... os falares, eles
atuarem, eles agarrarem nela, isso tudo ao final de uma manha, se ndo for bem
organizado, passado 2-3 dias d& moca nela, nota-se mesmo.

Ela as vezes até tem descargas por causa dessas situacGes e entdo temos que ter um
bocadinho de cuidado.

E provavelmente agora quando ela for para a escolinha é capaz de comecar por baixo,
tipo uma horinha, ir aumentando e provavelmente, possivelmente ela é capaz de passar
mais tempo na Unidade do que na prépria salinha, porque é um sitio mais sossegado,
mais calmo, ndo é.
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(...) estamos em vias de saber como vai ser por causa da insercéo dela na escola. Temos
que ter cuidado com isso, porque pode provocar as tais descargas, de epilepsia, ndo é,
mas pronto, a gente tenta.

(...) Tenho um bocado de receio a nivel de saude e a nivel da parte neuroldgica.

[Sobre os contextos de estimulacdo] Ja esteve na Sala Snoezelen na APPC, no entanto,
temos que ter muito cuidado por causa de estimulacBes excessivas a nivel visual, como
ela ndo é medicada para a epilepsia, ndo quer dizer que ndo va ser, temos que ter muito
cuidado, com esse tipo de sala, porque sdo salas que estimulam em demasia, essa parte
visual que pode levar as epilepsias. De vez em quando vai, e gosta. Ela gosta muito de
agua, nds até arranjamos uma banheira maior cé para casa, podemos fazer coisas aqui
em casa com ela, no entanto na piscina temos que ter cuidado, porque na altura do
inverno ela é uma crianga muito critica de saude e ndo podemos ir. No verdo, ja vamos
um bocadinho mais vezes a piscina com ela.

[Sobre a necessidade de variedade de estimulacdo] A M. por norma, tento dar uma
grande variedade de estimulos, para tentar adquirir o maximo possivel de skills, nao é!

Porque ela ndo faz sozinha, ----a M. que € uma crianga que esta “presa no corpo”
precisa que alguém faca por ela, para sentir essas experiéncias, e a0 comecar a sentir
essas experiéncias, vai comecando a compreender alguma coisa e a tentar fazer alguma
coisa, portanto, eu defendo que quanto mais coisas a gente der, melhor é para eles, no
entanto deve ser feito, desfasado, ou seja, por exemplo, se hoje vou a uma equitacao, so
vou a uma natacdo daqui a 2-3 dias, se hoje ela teve com as criancas e ficou muito
excitada, se calhar ndo vou fazer equitagédo, vou fazer so trabalho motor, por exemplo,
as coisas tém que ser desfasadas, por norma com a M. A gente repara que quando
fazemos 3 situacdes diferentes, durante o dia, por vezes a 4% ja vem em excesso, € a0
final do dia a M. em vez de estar uma crianca calma que consiga dormir, esta
superexcitada, dorme acorda, dorme acorda, € um dos momentos que agente vé que ela
teve muita estimulacdo durante o dia, muita informacdo que ndo conseguiu organizar, e
entdo como ela ndo é medicada por enquanto, ndo quer dizer que ndo venha a ser.

[Metafora sobre a estimulacdo em contexto de sala de jardim-de-infancia] por
isso... € como se fosse uma bomba, para a M., de excitagao.

[Sobre as relac6es interpessoais] Ela foi habituada desde cedo a estar com primas e a
estar com 0s meninos da rua.

[Sobre os amigos] Tem sim senhor. A M. adora criangas.

“Maria, 0s meninos? Onde estdo 0s meninos da rua? Tu brincas com 0s meninos da
rua?” A M., se calhar é casa que é capaz de ter mais criangas, as vezes. Isto aqui é 0
paraiso para eles, esta sala.

Os meninos da rua, também, todos conhecem a M... o dar a comida por seringa, para
eles € uma coisa ja normal.
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[Sobre os elementos que favorecem a evolugcdo]o cdo é um dos elementos que
também favoreceu a evolucdo da M.

A M. vai com a gente aos cavalos também, mas é a mesma situacdo da piscina, ou seja,
se tiver bom tempo da para ir, se tiver muito vento ja ndo da parair...

[Sobre a importéancia dos cuidadores] (...) e outra coisa que se Vé, sdo, na Europa,
muito maior QV na prestacdo dos cuidadores.

(...) que estamos a esquecer que se 0s cuidadores estdo bem, a crianca vai estar melhor,
vai ter melhor QV, se os cuidadores estdo fracos, estdo cansados, estdo doentes, a
crianca vai ter menor QV. Portanto, aqui esquece-se muito a parte dos cuidadores. A
APPC agora vai comegar com um projecto que é Cuidar os Cuidadores, mas posso lhe
dizer que sdo 8 familias, 8 em tantas, isto € uma minoria, nem sequer 10% se calhar &,
mas ja é um bom comec¢o, mas porque € q sdo sO oito? Porque ndo ha verbas, ndo ha
verbas para ir buscar terapeutas, ndo ha verbas para ir buscar uma enfermeira. Nao ha
verbas. N&o ha maneira de ir buscar pessoas.

[Sobre a dificuldade em encontrar cuidadores] Ha uma grande dificuldade em arranjar
pessoas para ficar com estes meninos em casa para 0s pais trabalharem, mas muita
dificuldade, e por norma, as pessoas ficam ca, mas muitas delas desistem muito
depressa.

A M. neste momento esta aqui em casa com uma rapariga. Neste momento, a rapariga
que eu consegui para ficar com ela, por coincidéncia é uma terapeuta da fala, que esta
com ela ca em casa, no entanto, a M. provavelmente por a rapariga fazer muito o que
estd na area dela e ndo tanto brincadeira como uma professora de ensino 1° ciclo que
ndo é a area dela, ndo é, a M. sente-se um bocadinho farta, com certos tipos de
trabalhos, cansa-se, porque ndo passa daquele trabalho, ndo ha tanta brincadeira. No
entanto, ela ja estd a tentar implementar mais coisas. Ndo estou a trabalhar, estou a
tentar fazer a insercdo da M.com uma segunda pessoa para comecar a trabalhar antes de
setembro, no entanto, as coisas nao estdo a correr muito bem, tanto que em principio
esta pessoa vai passar para meio tempo, e 0 outro meio tempo, em principio o meu pai,
para tentar facilitar a situacdo, entdo assim, a M. passa quatro horas dividida por duas
pessoas, para ndo se fartar s6 de um tipo de trabalho, ndo é, o meu pai é mais ludico, o
outro é mais terapéutico, e eu vou tentar trabalhar, vou tentar, ndo sei se vai dar
resultado.

[Sobre a insercdo numa Unidade] No entanto, estamos preocupados porgue vimos que
com a M. ao nivel do sistema nervoso central, parece que estd um pouco mais
desorganizada com as coisas que faz hoje em dia, e estamos preocupados porque ja fez
muitas mais coisas do que faz hoje em dia e era muito mais organizada do que esta
agora, e entdo essa preocupacao traz-nos sempre algo porque ndo sabemos como é que
vai ser este ano na escola, e se houver uma descarga forte pode haver regressées no
sistema nervoso central, e dai a nossa preocupacdo em colocé-la, mas tenho fé que se
realmente a M. houver uma excep¢do em que a M possa ir para a Unidade na Pré
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Priméria, que possa frequentar tanto a sala da creche/infantario, como a sala da
Unidade, que ai as coisas podar estar corretas, consigam dar um equilibrio. Porque ai a
M. pode ficar na sala com os outros e quando eles vém que a M. ta cansada, ou muito
excitada, podera ser retirada e colocada junto dos outros mitdos da Unidade, ndo é?! Se
assim for feito a insercdo dela, dos dois lados, a Unidade e sala dela, acho que ai podera
correr bem, se for s6 na sala de aula com 15 criancas podera correr mal, e
provavelmente de passar muito a ir s6 uma hora, no maximo 2horas, sera o que ela
poderé aguentar, neste momento. Por isso é muito complicado.

[Sobre a articulagdo das duas situacOes: jardim-de- infancia e sala da Unidade] Acho
que a meu ver seria melhor as duas. Vamos a ver se conseguimos.

Se houver articulagdo das duas, tenho um bocado de fé que possa correr bem. Se ndo
houver articulacdo das duas, eu acho que pode ndo correr assim tdo bem. Sdo coisas
diferentes. O que eu acho é que na sala embora ofereca muita coias, ndo € tdo
individualizado, ndo &, € o grupo em geral, para além disso também ter a ver com a sorte
da educadora que tiver a frente, ja aconteceu uma educadora g estava a fazer coisas com
0S outros e ao mesmo tempo fazia com ela, portanto ela a fazia 0 mesmo que 0s outros
no colo ou na cadeira, a educadora ajudava, ja teve essa sorte, ndo podemos garantir
nada, porque tem muito a ver com o tipo de pessoa, a sensibilidade da pessoa que tiver a
frente, na Sala da M. Tivemos situagdes em que a educada praticamente ndo mexia nela,
guem mexia era a Auxiliar, ha “n” situa¢cdes que podem acontecer... o que eu acho é
que ¢ diferente, enquanto que ali € mais geral, de aprimorar o que a M. tem de melhor...
ha a situacdo dos barulhos, a situacdo do entra sali, a situacdo dos berros, dos gritos, das
musicas e isso tudo para a M., para o sistema nervoso central sdo coisas que podem ser
abusivas, digamos assim, enquanto que na Unidade, no ensino estruturado, achamos que
provavelmente, € capaz de haver uma capacidade de criancas 8-10 ndo sei se havera
mais, sdo criancas que pelas suas limitacdes ndo vai haver este ambiente sonoro, este
ambiente de agitacdo, e assim ela se calhar vai tolerar melhor o trabalho para além de
ter uma pessoa a puxar pela capacidades da M directamente... sdo coisas diferentes,
enquanto uma se calhar puxa mais a parte que a M consegue desenvolver a nivel motor
e a nivel cognitivo, a outra puxa mais a nivel de experiéncias a nivel da estimulacao
mais abrutalhada, aquelas estimulagbes mais, como é que hei-de dizer, ndo tdo
selecionadas.

[Sobre os direitos] Eu acho que existe uma falta de credibilidade nestas criancas
Principalmente pela classe médica e algumas classes terapéuticas, sinto isso.

[Metafora sobre a credibilidade] No entanto, ja conheco algumas pessoas dessas
classes que tém mais fé, que deixam o livro aberto para ver 0 que vai acontecer.

H& muitos outros que sdo cépticos... e ndo vale a pena estarmos a massacrar esta
crianga, ndo vale a pena estar a fazer mil e uma coisas com esta crianca, ndo vale a pena
0s pais gastarem dinheiro com estas criangas, no futuro a crianga vai estar ou numa
cama ou numa cadeira a maior parte do tempo ou entdo ela aprende a comer mas com a
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parte da salde e a parte do envelhecimento, regride outra vez e, entdo eu acho, que eles
ndo se sentem na obrigacdo de gastar dinheiro com eles porque acham que eles ndo
vaopassar daquele limite e daquilo que j& esta estudado h&d um tempo para c4, no entanto
vejo médicos que j& deixam o livro mais aberto, realmente o normal é isso acontecer.

[Sobre 0 empenho dos pais] (...) mas também tem a muito a ver com o tipo de atuacdo
dos pais, profissionais com a criancga, principalmente, os pais, que sdo 0s que estdo mais
tempo com os midudos, ndo é.

Portanto, se houver um empenho dos pais, ja podera haver no futuro um resultado
diferente. Eu vejo isso na minha filha, a minha filha era considerada surda, invisual,
provavelmente ndo iria ter nocdo cognitiva quase nenhuma, porque ela teve umas
grandes areas de extensdo de lesfes, provavelmente a nivel neuroldgico era, porque foi
uma asfixia e houve mortes celulares de neurdnios no cérebro, no entanto com o
trabalhar, com a estimulacdo que noés fizemos a M adquiriu maneiras de dar resposta, a
M com a neuroplasticidade foi se calhar fazendo caminhos, interligando neurdnios que
ndo eram o0s que estavam interligados no inicio, porque a M. neste momento, a nivel de
testes mesmo, ja se confirma que ela ouve a voz do ser humano... j& esta comprovado
que ela vé, a parte cognitiva dela conseguir perceber as coisas ajuda ao desenvolvimento
dela como é logico, se ela fosse uma doente mental ou deficiente mental... era tudo
mais complicado, eu tenho nocdo disso, felizmente a M com o trabalhar conseguiu
adquirir a racionalizacdo, ndo sei se muita mas adquiriu alguma, e também a nivel das
educadoras que a M. tem tido... elas vém que a M. tem nocdo e consegue ter
compreensdo porgue ela atua e tenta atuar com aquilo Ihe pedem. Neste momento ja
sabe as partes do corpo, ja sabe as cores, com 4 anos, as primarias, faz escolhas por
cartazes, daquilo que precisa, se quer comer leite se quer beber 4gua. Diz-nos a gente se
estd em desagrado com o choro, que nao quer continuar aqui, ja € muito bom.

(...) e, principalmente os pais tem de atuar, ndo sO atuar com os terapeutas, mas todos
os dias, se um bom pai de uma crianca dita normal, deve estar com o filho todos dias a
trabalhar ao nivel da escola e ao nivel das outras coisas, entdo um pai de um crianca dita
especial, devera ter mais tempo ainda com essa crianca para conseguir fazer as coisas
porque sdo criangas gue precisam que sejamos nds a fazer com elas, ndo é, e entdo ainda
deve-se despender mais tempo, isto € minha maneira de ver.

(...) ¢ muito nesta base, eu acho que ¢ acreditar um pouco que os pais vao evoluir com
outros pais e aplicar mais coisas e a comecar a ter mais fé, porque muitos pais ficam
logo--- no inicio com a informag&o que 0 médico da e ndo da fé muitas das vezes ... os
médicos --- haver mudanca da parte dos médicos ja comeca a haver, dos terapeutas a
mesma coisa.

(...) e o acreditar que o pai ¢ capaz de fazer algo em casa e entdo transmitir alguns
conhecimentos que a gente ache, a nivel terapéutico e a nivel médico, que o pai é capaz
de fazer, e passar ao pai, ndo digo a todos, é para issoO que serve 0s cursos, cada pessoa
tem a sua especializagcdo, mas de certeza que em todos, hd coisas que 0s pais podem
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aprender, podem aplicar, que ajuda a haver um progresso e uma continuidade daquilo
que esté a ser feito com a crianga. E ai, de certeza que a QV melhora.

[Sobre o cansaco dos pais] e os pais realmente estdo muito em baixo, s6 que a maior
parte nem sequer tem forca para se levantar, e para lutar contra esta situacéo e entdo tem
que ser 0s pais mais ativos, neste momento, tentar fazer uma maneira de chegarmos aos
superiores e tentamos mostrar aquilo que se esta a passar, porque provavelmente eles
retiram, mas nem sequer tem a minima nogdo do que é que esta a acontecer.

[Sobre a luta dos pais] Eu sou uma mae que ndo luta s pela M. luto por varias M e
varios M, e acho que é assim que deve ser feito, embora me apontem o dedo e digam
“preocupa-te s6 com a tua”, eu acho que ndo, se uma crianga normal, um pai normal
preocupa-se no geral com tudo, também ha& os que sdo fechados, mas deveria se
preocupar com tudo o que é existente no mundo, também nds temos que nos preocupar
com 0 nosso mundo, que é o mundo das populacBes especiais que vai estar inserido no
outro mundo que € o mundo das outras criancas ditas normais. Se eu ndo dou a conhecer
a M ninguém a vai conhecer nem perceber porque ndo passou por eles, e eu s6 conhego
a M porque veio calhar a mim, mas se calhar se ndo viesse calhar a mim eu ndo a
conhecia e ndo posso apontar o dedo a outras pessoas que olhem para a minha filha ou
que perguntam o que € que serd? Porque de certa maneira até estdo ja a querer perceber
a existéncia dela ca e a maneira como ela vive, de certa maneira até ¢ bom, € um sinal
de interesse da sociedade. H& muitos pais que véem isso como um apontar do dedo, uma
discriminacdo, eu quero acreditar que é mais vezes aquela parte do desconhecido, eles
querem conhecer algo, do que s6 o descredibilizar a crianga, o de maltratar
psicologicamente, tenho fé que seja mais a outra parte, vé-se casos desses, mas também
se vé casos dos outros que as vezes sdo mal entendidos e mal interpretados. O que eu
costumo dizer aos pais ¢ “se me perguntarem 20 vezes qual € o problema da minha
filha, eu vou responder 20 vezes qual € o problema da minha filha, s6 assim é que a
sociedade comeca a ter conhecimento destes problemas, sou apologista de uma uniao
entre todos, acho que todos tém a beneficiar. Estes mitdos com 0s outros, porque nos
aprendemos é com os melhores, ndo € com os piores, portanto se eles sdo melhores a
correr, se sao melhores a falar, se eles sdo melhores em tudo em relacdo a M., a M. em
contacto com eles vai querer aprender mais, e eles em contacto com a M. véo ver que ha
pessoas diferentes, criancas diferentes, no futuro ndo é vista como um bicho, é vista
como uma pessoa normal, porque eles vao compreender desde jovens que existe estas
pessoas com estes problemas e que ndo sdo bichos, sdo limitagdes que estas criancas
tem, mas que podem viver em conjunto com 0s outros, e vai fazer com que sejam
criangas mais generosas, mais sociaveis, mais preocupantes com o proximo, guanto
mais cedo eles se unirem, mais cedo vamos ter uma melhor QV, em todos, é aquilo que
eu acho, mesmo a nivel da sociedade, é preciso fazer isso,

[Sobre 0 que os pais pensam da inclusdo ao nivel dos outros paises] eu sou totalmente
de acordo com a inclusdo, simplesmente a inclusdo assim esta mal feita, muito mal feita.
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(...) e ai tenho de ser de acordo com os pais, eles sdo contra a inclusdo, aqui o problema
é que a inclusdo esta s6 vista como palavra e ndo como deveria ser feita. Porque se 0s
pais soubessem o0 que a inclusdo era para dar aos filhos, de certeza que era o paraiso
para eles. S6 que os pais sdo contra a inclusdo visto o que é visto ser feito hoje em dia,
que se chama de inclusdo ndo é. E os pais revoltam-se porque o que esta a ser feito é
despejar criancas nas escolas, e muitas delas ndo tem apoios, e depois a escola l&
consegue arranjar da Junta de Freguesia alguém que va la ajudar, 1& consegue arranjar
um terapeuta que ndo se importa de fazer algum voluntariado, alguns protocolos com
alguns sitios, algumas universidades, mas vé-se muito € isto, é boa vontade se calhar e
ndo uma coisa bem estruturada, a nivel de QV, de ensino, de tudo, a nivel de Portugal.
Acho que ainda esta muito atrasado neste aspeto... Os paises que estdo melhores é a
Inglaterra, a Suica. Mas se nds pertencemos a Europa e se estamos a queres ser em tanta
coisa igual a Europa, porque é que nos temos tdo pouco em relacdo a Europa a nivel
destas criancas e destas pessoas? E um bocado esquisito. E o que a gente acha.

[Metafora sobre a autodeterminacao] ela... eu sempre disse eu quero a minha filha a
andar um dia mas a saber por onde anda.N&o quero ela a andar para bater com a cabeca
na parede.

[Sobre a autonomia e autodeterminacdo] Exatamente. Ela consegue ja (...) ela sabe
escolher.

(...) mas ¢ o que eu costumo dizer, depende muito dos pais.

Ela sabe as coisas, mas teve uma mée que andou todos os dias afazer trabalho para isso.
Desde os 2-3 meses, se calhar pode-se dizer que era com muita antecedéncia, mas eu
fazia a mesma, falava sobre cores, ndo com intencdo dela fixar mas falava nao ¢é, “Olha
vamos aqui buscar abola vermelha” e ao repetir passando os anos as coisas, € com
brincadeiras que na altura era sO para agarrar e deixar, mas que tinham cores, que eu
referenciava a cor, ela foi fixando, foi assim que ela foi fixar as cores, a nivel de
escolhas, eu no inicio era sé por sorriso e visdo, portanto ela fixava e sorria e, hoje em
dia ja vai com a mdo porque eu insisto, para ela ir com a méo e escolher. O que eu que
eu fazia? Trazia duas roupas totalmente diferentes do guarda-fato, uma clara e uma
escura, por exemplo, uma muito colorida e uma pouco colorida, umas calgas ou um
vestido e colocava a frente dela e dizia a ela para escolher comigo, as coisas, € légico
que no inicio ela ndo escolhia, era eu que agarrava nela para escolher e depois riamos e
vestia e mostrava no espelho e dizia “tu és linda, tas a ver? Estds muito bonita” e com o
passar do tempo comecou a querer fazer e a conseguir fazer. Isto é tudo um processo,
principalmente no caso das tetra paresias, ndo € um processo de 1 més, 2-3 meses, € um
processo de muito tempo, dai eu dizer aos pais, que comecaram agora a despertar, ha
pais que s6 despertam aos 2 anos da crianca, outros aos 3, 1 ano, é consoante as
vivencias deles com outros pais, eles vdo percebendo que podem fazer mais coisas com
os filhos do que estdo a fazer, e é nesse despertar que eles comegam a trabalhar com os
filhos, o importante é os terapeutas darem informacdo aos pais, basicas, que os pais
possam executar, e 0s pais executarem sempre que poderem,
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[Sobre a atitude dos pais face a sociedade]e ndo terem vergonha de levar os miudos
para a rua. Ainda ha muitos pais que tem vergonha de fazer as coisas.

Eu se for preciso, deito-me no chdo de um parque e ando com a M dentro de um tubo,
por exemplo, se calhar ha muitos pais a pensar “ai! vao olhar para mim ““ e se calhar ndo
fazem isso, mas quem sai mais prejudicado é a crianca, que em vez de ter a experiéncia
ludica de experimentar a mesma coisa que 0S outros experimentam, ndo vai
experimentar, nunca vai saber o que € que é aquilo.

[Sobre a felicidade]e eu com a M temos muitos momentos de felicidade, quando ela
experimenta essas coisas.

(...) e V& 0 que os meninos fazem e os meninos depois também interagem com ela...
vé-se que ela é bastante feliz ao pé das criangas.

Dai também a nossa preocupacdo [Sobre a inclusdo social] de a colocar incluida na
sociedade, mas temos sempre resguardar a parte da saude, porque tem que ser com
calma porque ela ndo € igual aos outros. Tento dar sempre tudo o que 0s outros tém,
porque acho que é assim que deve ser feito, mas desfasadamente, e muitas das vezes nos
proprios limitamos as nossas saidas, se gente gostava de fazer uma caminhada nédo
vamos sabemos que a M ndo aguenta entdo fazemos o qué? Fazemos um passeio a rua
com o cdo e ela com agente passear o cd0. E uma coisa mais simples, demora menos
tempo, ndo ha tanto percurso, ndo é, ndo ha tanta estimulacéo visual dos sitios, portanto,
[Sobre as expectativas de desenvolvimento] a gente limita-se também um bocadinho
nas nossas situacdes mas pode ser que no futuro essas limitacbes possam trazer
beneficios, é isso que agente acredita, temos fé, ndo &, que estas coisas assim desfasadas
va fazer com que a M se organize e comece a perceber aos poucos e poucos tudo o que
existe e ndo amontoadamente... pois que ela depois ndo se vai organizar ¢ podera trazer
outras situacdes, e entdo € neste campo.

[Sobre as terapias intensivas] Realmente, o que eu aconselho os pais €, quando eles
falam nos intensivos, eu costumo aconselhar muito... os intensivos sdo muito caros, eu
costumo aconselhar, primeiro trabalhar em casa, e trabalhar se for necessario,
regularmente com terapeutas em casa, 0 que eu falo regularmente até pode ser 5 vezes
por semana 1h todos os dias, isso é regularmente, agora um intensivo que é 3h por dia,
2h por dia, ja se pode considerar um intensivo, 4h também, ai eu s sugiro aos pais
quando véem que o0 miudo regularmente comeca a ter alguma resposta e se tiverem
dinheiro para manter o regular e o intensiva, porque se ndo tiverem dinheiro para
manterem uma regular e uma intensiva, é preferivel fazer so regular. Porque a intensiva
agente faz e se ndo houver uma continuacao do trabalho vai abaixo muito daquilo que a
gente adquire, ndo perde toda, hd sempre um ganho, mas perde-se a maior parte, se
calhar 70% daquilo que ganhou se perde, mas ha sempre uma evolucdo daquilo que a
crianca era antes, mas ndo compensa, é aquilo que eu acho, ndo compensa, entdo
convém, se uma pessoa fazer a intensiva faca também a regular, até pode ser um regular
2 vezes por semana, particular e mais duas vezes publico, mas tem que se fazer o
regular.
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[Sobre a educacéo] E l6gico que temos tudo hoje em dia na sociedade, e ndo falo s6
das criancas especiais, falo de qualquer crianca. Hoje em dia, a meu ver estamos
parados, a nivel da educago.

[Sobre a expetativa de qualidade de vida no futuro] Temos pela parte que toca a
gente pais a lhe dar.

(...) mas por exemplo, pela parte que toca de um apoio do Estado fica muito a desejar e
agente temos medo, se um dia a gente faltar & M ser& que o Estado vai fazer aquilo que
tem que fazer e deveria fazer por direito? Por obrigacdo? Ou serd que nessa altura o
Estado ndo se vai lembrar que existe uma M e a M vai ficar ao “Deus dara”!? Num Lar,
numa coisa qualquer sem fazer nada. E ai que muitos pais tém medo e tem receio, do
amanhd. O que é que vai acontecer a estas criancas se um dia ndo forem autébnomas em
adultos? Alias, muitos pais comegam a ter receio aos 18 anos. Porque aos 18 anos acaba
a escolaridade obrigatoria.

[Sobre a transi¢éo para a vida ativa] Tém, se tiverem dinheiro para pagar, paga-se as
associagdes para os miudos ficarem la a fazer trabalhos nas oficinas de dia.

Hoje em dia, 0 que acontece? Pode haver pessoas que vdo para o mercado de trabalho,
mas muitos nao sdo aceites.

Tenho um caso de uma pessoa que estd a pagar a Apatris para ter uma psicologa a
seguir a rapariga que esta na Biblioteca da Universidade a trabalhar, mas que nao ganha
nada no final do més. E a mée ainda paga a Apatris para quehaja essa supervisao, isto
estd muito complicado, principalmente a partir dos 18 anos, 0s pais tem muitos receios.

[Sobre a falta de apoio do Estado] A nivel do Estado é pena.

(...) € pena que o Estado também ndo ajude os intensivos, € pena que o Estado nao
ajude mais nas terapias na quantidade de vezes e na qualidade, porque nés temos bons
terapeutas, simplesmente os protocolos que o Estado faz com as associa¢fes ndo as
deixam demonstrar que sdo bons, muitas das vezes, porque o tempo é muito limitado, as
pessoas sdo todas muito limitadas e entdo ndo se vé praticamente evolugdo nenhuma nas
criangas, as vezes, especialmente neste género de paralisias cerebrais. Os autistas se
calhar vé-se, uma trissomia também vé-se, mas em criangas com lesdes mais extensas
VEé-se muito pouco nesses sitios alguma evolucdo, dai os pais recorrem aos particulares,
infelizmente tem que ser assim. E l6gico que o Estado se ndo tem terapeutas podia fazer
protocolos, podia haver devoluc@es de dinheiro, se calhar, e é triste, saber por exemplo,
que se a gente ndo tiver um tratamento ca em Portugal e fazermos la fora, pode haver
uma comparticipacdo do Estado, havendo cd& em Portugal j& ndo ha uma
comparticipacdo do Estado, isso também € triste, € estUpido, a meu ver ndo é viavel.
Quer dizer, para pagar ao estrangeiro pode-se pagar, mas para pagar ca dentro uma
atividade tdo boa como o estrangeiro, ja ndo se paga. E, entdo, é um bocadinho também
irrisério, digamos assim.
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(...) Para além disso € as ajudas técnicas e os produtos de apoio. Por norma, os produtos
de apoio sdo dados s6 na base da base daquilo que a crianga precisa, ou seja, a crianga
precisa de uma cadeira de passeio e uma cadeira para a creche, é dada, entdo e depois,
os brinquedos adaptados, também custam 70 euros, 80 euros, que ndao € dado?! Os
programas de computador que sdo 50 euros para cima! Outras situagdes... Porque € que
essas ndo sao dadas? Porque é que isso é considerado como se fosse um luxo, quando
qualquer crianca tem hipétese de brincar, e essas criangas para ter hipotese de brincar
melhor tem que ter algumas coisas adaptadas. Por norma essas coisas ndo séo passadas
por um fisiatra, porqué? Vé-se pessoas que estdo na competicdo, nosdesportos de
competicdo de deficiéncia ---- porqué que ndo é passada uma prescricdo para a essa
bicicleta como esta contemplado no apoio, nos produtos de apoio e nas ajudas técnicas?
Esta 14 contemplado! Materiais para fazer desporto de competicdo, é como se fosse
profissional, entdo porque ndo é passado? E considerado um luxo? Deixa uma pessoa
um bocado a desejar a nivel de QV. Porque é que essa pessoa como adulto ndo pode ter
um apoio para ter uma QV melhor, se é aquilo que ele faz, se ele traz medalhas para
Portugal, ndo €, porqué que ndo ajudamos aquela pessoa a ir. Essas coisas deixam um
bocado ainda frustrada.

(...) e 0 que é que acontece, 0 Estado também n&o ajuda a que os pais trabalhem, nao
ajuda porque faz com que a mae tenha que ficar em casa, com a crianca. Se nao for a
mée tem de ser uma av@, se a avo estiver no ativo ja ndo pode ficar e entdo quem é que
fica? Tem que ser a mae. Se ndao for a mae tem que se arranjar uma pessoa para ficar,
que € 0 caso que eu estou agora a tentar, até abrir esta escola, ndo é?!. O que é que
acontece? Eu vou trabalhar mas metade do meu dinheiro é logo para a pessoa, portanto,
isto € tudo... eu acho que Portugal ainda esta no inicio, eu acho que a nivel de QV acho
que ainda falta mudar muito no nosso pais, falta. Porque realmente, eu acho que ha
muitas pessoas com deficiéncia que sdo capacitantes para trabalhar e que nao se da essa
hipdtese a essas pessoas, logo desde a adolescéncia e logo desde a juventude deles,
desde a parte da crianca, porque se tudo for feito mais depressa, mais cedo, no futuro,
todos eles véo estar muito melhores, e entdo, isso faz com que, realmente quanto mais
haja uma intervencao precoce, que no futuro seja mais capacitante e ndo um peso para a
sociedade--- € triste eles estarem a fazer um trabalho e ndo haver uma coisa que lhes dé,
no final do més, que incentive, olha eu sou bom, afinal eu recebi isto porque sou bom,
eu consigo.

(...) E entdo, realmente ha projectos que querem andar para a frente, mas que nio existe
0 apoio do Estado para que melhore as situagdes. E realmente, costuma-se dizer que isto
ndo mata mas moi. E ndo pela crianca em si as vezes, € pelas complicacGes da saude da
propria crianca e pela situacdo se o0s pais, pouca ajuda tiverem, pior ainda... Eu ainda
tenho alguma mas ha quem néo tenha nenhuma.

[Sobre a burocracia] porque o Estado esta a dificultar a parte burocratica de tal maneira
gue os pais, a maior parte deles ndo vao conseguir.

23



(...) eo que eu reparo é que cada vez o sistema estd mais complicado que os pais
adquiram as coisas. Se ndo for um pai com informagéo daquilo que pode vir a adquirir e
saber decretos e ter alguma nocao, saber mexer dentro destas burocracias, os pais neste
momento, como isto esta feito ndo vao adquirir nada para as criangas. E as criancas ou
adolescentes ndo vao evoluir porque ha coisas que precisam que nao vai ser dado. Para
além disso, agora esta a se passar... as seringas para a alimentagdo... Isto é muito
complicado, h& lacunas, também na tabela de homologacdo dos produtos de apoio. Sei
de caso de mées que nem se quer a metade das seringas que eu tenho, elas tém.

Veja bem o processo, muito demorado, cansativo, e vai fazer com muitos pais desistam
a meio do percurso, 0 que vai fazer com que, se calhar uma crianca que tinha uma
capacidade de melhorar 10% de um ano para o outro, ndo vai melhorar e provavelmente
até pode piorar porque ndo vai ter os produtos que necessita. Ou seja, n6s estamos a
regredir. Em vez de estarmos a ajudar com que estas pessoas evoluam para a frente e
tenham uma melhor QV estamos a retirar QV destas pessoas.

Para mim, se calhar tanto faz, sou uma mée que percebo e tenho nocéo e consigo me
mexer, mas a maior parte dos pais ndo tém estas nocdes, e vai fazer com que eles
percam QV. Estas criancas, ou entdo adultos ou jovens, e acho isto um bocado grave,
dai estarmos um bocadinho preocupantes com o futuro destas pessoas.

Nao ha um verdadeiro sistema que deixe estas pessoas com a mesma “normaliza¢ao”,
gue nunca Vvai ser igual, equivalente as outras pessoas, ou seja, 0 tratado de Salamanca,
os direitos do ser humano ndo estdo a ser vistos nestas situagdes, é aquilo que a gente
acha.

Eu acho que sempre houve em Portugal uma deficiéncia entre a pessoa que prescreve ou
descreve ou faz os decretos ou aplica as normativas e as pessoas que estdo no campo a
senti-las.

E ndo ha uma avaliacdo bem feita, dai eu achar importante este género de trabalhos,
porque s6 assim € que se vai conseguir fazer com que alguma coisa se mude, se houver
estudos, ha maneira de comprovar que nao esta bem, se for s6 um pai a falar pode ser
dado como mentiroso, aquele pai esté a exagerar.

[Sobre a realizacdo de eventos] Ou entdo, que saibam se mexer muito bem, que facam
0s tais eventos, porque € isso que os pais fazem para conseguir manter, porque a maior
parte dos pais ndo sdo de classe alta, sdo de média para baixo, muito mais, baixa,
provavelmente. E entdo, 0s pais para conseguirem ter estas garantias de terapias, isso
tudo, tem que saber se mexer, ou por Seguros, que é facilitado algum retorno de
dinheiro, e o pai as vezes faz dois trabalhos, ou mée fica em casa, para o pai fazer os
dois trabalhos, e vice-versa, ndo €, ou entdo é uma pessoa que consegue se mexer na
sociedade e tem conhecimentos, tem amigos, e que faz eventos, eventos, eventos,
eventos... Mas isto também custa a gente, porque nos eventos temos que ouvir mil e
uma coisa, ha pessoas que sim que ajudam, ha pessoas que difamam, ha muita coisa,
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nds estamos sempre a viver dependente dos outros, € ndo € bonito a gente saber que
vive dependente dos outros quando podiamos néo viver.

FASE 3 - TRANSCRICAO DA ENTREVISTA

Transcricdo da entrevista a Mae da Maria

TEMA - PERCECAO DE QUALIDADE DE VIDA

CATEGORIAS | SUBCATEGOR INDICADORES UNIDADES DE REGISTO

IAS

Bem-estar material Nos conseguimos (...) com a nossa propria situagdo a

IMPORTANCIA Fatores que (Situacdo financeirae | nivel financeira

DA QV

melhoram a QV empregabilidade)
(...) a gente consegue com o Seguro (...) com a
ADMG (...) e a M. esta inserida na ADMG da GNR...

Quando eu fiz o Seguro da M. ainda ela estava na
minha barriga... como isto aconteceu depois do
nascimento. ..

E, entdo com estas duas, trés situacbes, a gente
consegue dar resposta a M.

N&o estou a trabalhar, estou a tentar fazer a inser¢éo da
M. com uma segunda pessoa para comegar a trabalhar
antes de setembro, no entanto, as coisas ndo estdo a
correr muito bem (...) e eu vou tentar trabalhar, vou
tentar, ndo sei se vai dar resultado.

Bem-estar emocional | Gosta imenso que eles Ihe toquem e que eles estejam
ao pé dela [criangas no JI].

(...) eu com a M temos muitos momentos de felicidade

ela é bastante feliz ao pé das criancas (...)

Ajudas técnicas/ Por norma, os produtos de apoio sdo dados s6 na base
produtos de apoio da base daquilo que a crianca precisa, ou seja, a crianga
precisa de uma cadeira de passeio e uma cadeira para a
creche, ¢ dada (...)

Os programas de computador que sdo 50 euros para

cima! Outras situacdes... Porque ¢ que essas ndo sdo
dadas?

Por norma essas coisas ndo sdo passadas por um
fisiatra, porqué? Veé-se pessoas que estdo na
competicdo, nos desportos de competicdo de
deficiéncia (...) porqué que ndo ¢ passada uma
prescrigdo para a essa bicicleta como estd comtemplado
no apoio, nos produtos de apoio e nas ajudas técnicas?
Esta 14 contemplado! Materiais para fazer desporto de
competicdo, € como se fosse profissional, entdo porque
ndo é passado? E considerado um luxo? Deixa uma
pessoa um bocado a desejar a nivel de QV. Porque é
gue essa pessoa como adulto ndo pode ter um apoio
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para ter uma QV melhor, se é aquilo que ele faz, se ele
traz medalhas para Portugal, ndo é, porqué que nao
ajudamos aquela pessoa a ir. Essas coisas deixam um
bocado ainda frustrada.

Brinquedos adaptados

Os brinquedos adaptados, também custam 70 euros, 80
euros, que nao é dado?!

Porque é que isso é considerado como se fosse um
luxo, quando qualquer crianga tem hipdtese de brincar,
e essas criancas para ter hip6tese de brincar melhor tem
que ter algumas coisas adaptadas

Acesso a servigos
sociais, de satde/
terapéuticos e
intervencdo precoce

(...) Terapeutas. Vém ca a casa.

N&o tém a nivel de quantidade e o tipo de terapias
adequadas aquilo que necessitam.

(...) para o quadro clinico dela, eu acho e sempre achei
gue tem sdo poucas as quantidades e as vezes que a M.
deveria de ter. Acho que ha sempre menos.

(...) desde a parte da crianca, porque se tudo for feito
mais depressa, mais cedo, no futuro, todos eles vao
estar muito melhores, e entdo, isso faz com que,
realmente quanto mais haja uma intervencgdo precoce,
que no futuro seja mais capacitante.

porque o Estado esta a dificultar a parte burocratica de
tal maneira que os pais, a maior parte deles ndo véo
conseguir.

(...) e 0 que eu reparo € que cada vez o sistema esta
mais complicado que os pais adquiram as coisas.E as
criancas ou adolescentes ndo vdo evoluir porque ha
coias que precisam que ndo vai ser dado. Para além
disso, agora estd a se passar, as seringas para a
alimentacéo.

Isto é muito complicado, ha lacunas, também na tabela
de homologacéo dos produtos de apoio.----- Sei de caso
de maes que nem se quer a metade das seringas que eu
tenho, elas tém.

Veja bem o processo, muito demorado, cansativo, e vai
fazer com muitos pais desistam a meio do percurso, 0
que vai fazer com que, se calhar uma crianca que tinha
uma capacidade de melhorar 10% de um ano para o
outro, ndo vai melhorar e provavelmente até pode
piorar porque ndo vai ter os produtos que necessita. Ou
seja, nos estamos a regredir. Em vez de estarmos a
ajudar com que estas pessoas evoluam para a frente e
tenham uma melhor QV estamos a retirar QV destas
pessoas.

Barreiras a
promocao da

QV

Estado sem
resposta/Falta de
politicas de protecdo
social

(...) é pena que o Estado ndo ajude mais nas terapias na
guantidade de vezes e na qualidade, porque nés temos
bons terapeutas

Simplesmente os protocolos que o Estado faz com as
associacdes ndo as deixam demonstrar que sao bons,
muitas das vezes, porque o tempo é muito limitado, as
pessoas sdo todas muito limitadas e entdo ndo se vé
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praticamente evolu¢do nenhuma nas criangas, as vezes,
especialmente neste género de paralisias cerebrais

(...) mas em criancas com lesfes mais extensas vé-se
muito pouco nesses sitios alguma evolugéo, dai os pais
recorrem aos particulares, infelizmente tem que ser
assim

E logico que o Estado se ndo tem terapeutas podia
fazer protocolos, podia haver devolucdes de dinheiro,
se calhar, e é triste, saber por exemplo, que se a gente
ndo tiver um tratamento ca em Portugal e fazermos la
fora, pode haver uma comparticipacdo do Estado,
havendo ca& em Portugal ja ndo ha uma
comparticipacdo do Estado, isso também ¢é ftriste, é
estupido, a meu ver ndo é vidvel. Quer dizer, para
pagar ao estrangeiro pode-se pagar, mas para pagar ca
dentro uma atividade tdo boa como o estrangeiro, ja

ndo se paga. E, entdo, é um bocadinho também
irrisorio, digamos assim.

Atitudinais (Ceticismo)

Eu acho que existe uma falta de credibilidade nestas
criancas.

Principalmente pela classe médica e algumas classes
terapéuticas, sinto isso.

No entanto, ja conheco algumas pessoas dessas classes
que tém mais fé, que deixam o livro aberto para ver o
que vai acontecer.

Ha muitos outros que sdo céticos (...) € ndo vale a pena
estarmos a massacrar esta crianga, nao vale a pena estar
a fazer mil e uma coisas com esta crianga, ndo vale a
pena os pais gastarem dinheiro com estas criangas, no
futuro a crianca vai estar ou numa cama ou numa
cadeira a maior parte do tempo ou entdo ela aprende a
comer mas com a parte da salde e a parte do
envelhecimento, regride outra vez e, entdo eu acho, que
eles ndo se sentem na obrigacdo de gastar dinheiro com
eles porque acham que eles ndo vdo passar daquele
limite e daquilo que j& esta estudado ha um tempo para

ca(...)

No entanto vejo médicos que ja deixam o livro mais
aberto, realmente o normal é isso acontecer

Cuidadores

(...) e outra coisa que se vé, sdo, na Europa, muito
maior QV na prestacdo dos cuidadores.

(...) que estamos a esquecer que se os cuidadores estdo
bem, a crianca vai estar melhor, vai ter melhor QV, se
0s cuidadores estdo fracos, estdo cansados, estdo
doentes, a crianca vai ter menor QV. Portanto, aqui
esquece-se muito a parte dos cuidadores.

Ha uma grande dificuldade em arranjar pessoas para
ficar com estes meninos em casa para 0s pais
trabalharem, mas muita dificuldade, e por norma, as
pessoas ficam c4, mas muitas delas desistem muito
depressa.

Resposta
parcial/ineficaz do

E os pais revoltam-se porque o que estd a ser feito é
despejar criangas nas escolas, e muitas delas ndo tem
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sistema educativo as
necessidades

apoios, e depois a escola la consegue arranjar da Junta
de Freguesia alguém que va la ajudar, la consegue
arranjar um terapeuta que ndo se importa de fazer
algum voluntariado, alguns protocolos com alguns
sitios, algumas universidades

EXPETATIVA DE
QV NO FUTURO

Fatores
percecionados
que aumentam

aQv

Envolvimento parental

(...) mas também tem a muito a ver com o tipo de
atuagdo dos pais (...) com a crianga, principalmente, os
pais, que sdo 0s que estdo mais tempo com os middos,
ndo é. (...) Portanto, se houver um empenho dos pais,
ja podera haver no futuro um resultado diferente.

(...) e os pais realmente estdo muito em baixo, s6 que a
maior parte nem sequer tem forca para se levantar, e
para lutar contra esta situagdo e entdo tem que ser os
pais mais ativos, neste momento, tentar fazer uma
maneira de chegarmos aos superiores e tentamos
mostrar aquilo que se estd a passar, porque
provavelmente eles retiram, mas nem sequer tem a
minima nocédo do que € que esta a acontecer.

Temos pela parte que toca a gente pais a lhe dar.

(...) faz-se com o Ortopedista, faz-se depois uma
estratégia em relag@o ao trabalhar a M. (...) o trabalho
e vamos comunicando constantemente, e as vezes
enviamos videos por net e depois a Dr? retribui e diz o
gue é que acha.

(...) &, principalmente os pais tem de atuar, ndo sé
atuar com os terapeutas, mas todos os dias,

um pai de um crianca dita especial, devera ter mais
tempo ainda com essa crianca para conseguir fazer as
coisas porque sdo criangas que precisam gue sejamos
nos a fazer com elas, ndo é, e entdo ainda deve-se
despender mais tempo, isto é minha maneira de ver.

Eu sou uma mée que nao luta s6 pela M. luto por varias
M e vérios M, e acho que é assim que deve ser feito,
embora me apontem o dedo e digam “preocupa-te SO
com a tua”, eu acho que nfo, se uma crianga normal,
um pai normal preocupa-se no geral com tudo, tamhém
ha os que sdo fechados, mas deveria se preocupar com
tudo o que é existente no mundo, também nds temos
gue nos preocupar com o0 nosso mundo, que é o0 mundo
das populacdes especiais que vai estar inserido no
outro mundo que é o mundo das outras criangas ditas
normais.

Isto é tudo um processo, principalmente no caso das
tetra paresias, ndo € um processo de 1 més, 2-3 meses,
é um processo de muito tempo, dai eu dizer aos pais,
gue comecaram agora a despertar, hd pais que s
despertam aos 2 anos da crianga, outros aos 3, 1 ano, é
consoante as vivencias deles com outros pais (...) eles
vdo percebendo que podem fazer mais coisas com 0s
filhos do que estdo a fazer, e é nesse despertar que eles
comecgam a trabalhar com os filhos

Fatores
percecionados
como obstaculos

Manutencéo da falta de
intervencdo do Estado

Hoje em dia, a meu ver estamos parados, a nivel da
educagdo.
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aQVv

(...) pela parte que toca de um apoio do Estado fica
muito a desejar e agente temos medo, se um dia a gente
faltar a M sera que o Estado vai fazer aquilo que tem
que fazer e deveria fazer por direito? Por obrigagdo?
Ou serd que nessa altura o Estado ndo se vai lembrar
que existe uma M e a M vai ficar ao “Deus dara”!?
Num Lar, numa coisa qualquer sem fazer nada. E ai
gue muitos pais tém medo e tem receio, do amanha. O
gue é que vai acontecer a estas criangas se um dia nao
forem auténomas em adultos? Alids, muitos pais
comecam a ter receio aos 18 anos. Porque aos 18 anos
acaba a escolaridade obrigatoria.

Tém, se tiverem dinheiro para pagar, paga-se as
associacdes para os miudos ficarem la a fazer trabalhos
nas oficinas de dia.

Hoje em dia, o que acontece? Pode haver pessoas que
véo para 0 mercado de trabalho, mas muitos ndo sdo
aceites (...) isto esta muito complicado, principalmente

a partir dos 18 anos, o0s pais tem muitos receios.

(...) E entdo, realmente ha projectos que querem andar
para a frente, mas que ndo existe o apoio do Estado
para que melhore as situag@es. E realmente, costuma-se
dizer que isto ndo mata mas méi. E ndo pela crianga em
si as vezes, é pelas complicacdes da salde da propria
crianca e pela situacdo se os pais, pouca ajuda tiverem,
pior ainda... Eu ainda tenho alguma mas ha quem néo
tenha nenhuma.

Falta de supervisao e
regulacdo do Estado

Eu acho que sempre houve em Portugal uma
deficiéncia entre a pessoa que prescreve ou descreve ou
faz os decretos ou aplica as normativas e as pessoas
que estdo no campo a senti-las.

E ndo ha uma avaliagdo bem feita, dai eu achar
importante este género de trabalhos, porque s6 assim é
que se vai conseguir fazer com que alguma coisa se
mude, se houver estudos, ha maneira de comprovar que
ndo estd bem, se for s6 um pai a falar pode ser dado
COMO mentiroso, aquele pai esta a exagerar.

REIVINDICAC
OES
IMPORTANTE
SPARA A QV

Terapia
intensiva

A resposta privada

Os intensivos sdo muito caros, eu costumo aconselhar,
primeiro trabalhar em casa, e trabalhar se for
necessario, regularmente com terapeutas em casa

(...) porque se ndo tiverem dinheiro para manterem
uma regular e uma intensiva, é preferivel fazer sé
regular. Porque a intensiva a gente faz e se ndo houver
uma continuagdo do trabalho vai abaixo muito daquilo
gue a gente adquire, ndo perde toda, ha sempre um
ganho, mas perde-se a maior parte, se calhar 70%
daquilo que ganhou se perde, mas hd sempre uma
evolucdo daquilo que a crianga era antes, mas nao
compensa, é aquilo que eu acho, ndo compensa, entao
convém, se uma pessoa fazer a intensiva faca também a
regular, até pode ser um regular 2 vezes por semana,
particular e mais duas vezes publico, --- mas tem que
se fazer o regular.

(...) é pena que o Estado também ndo ajude 0s
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intensivos

A atuacéo

complementar dos pais

(...) o importante é os terapeutas darem informac&o aos
pais, basicas, que os pais possam executar, e 0S pais
executarem sempre que poderem

Igualdade e
equidade
educativa e
social

Igualdade entre os

paises da EU

Eu sou totalmente de acordo com a inclusdo,
simplesmente a inclusdo assim estd mal feita, muito
mal feita.

(...) e ai tenho de ser de acordo com os pais, eles sdo
contra a inclusdo, aqui o problema € que a inclusao esta
sO vista como palavra e ndo como deveria ser feita.
Porque se 0s pais soubessem o que a inclusdo era para
dar aos filhos, de certeza que era o paraiso para eles. SO
gue os pais sdo contra a inclusdo visto o que € visto ser
feito hoje em dia, que se chama de inclusdo néo é.

(...) mas vé-se muito é isto, € boa vontade se calhar e
ndo uma coisa bem estruturada, a nivel de QV, de
ensino, de tudo, a nivel de Portugal. Acho que ainda
esta muito atrasado neste aspeto

Os paises que estdo melhores é a Inglaterra, a Suica.
Mas se noés pertencemos a Europa e se estamos a
guerer ser em tanta coisa igual a Europa, porque é que
nos temos tdo pouco em relacdo a Europa a nivel destas
criancas e destas pessoas? E um bocado esquisito. E 0
que a gente acha.

N&o h& um verdadeiro sistema que deixe estas pessoas
com a mesma “normaliza¢do”, que nunca vai ser igual,
equivalente as outras pessoas, ou seja, o tratado de
Salamanca, os direitos do ser humano néo estdo a ser
vistos nestas situacdes, é aquilo que a gente acha.

Inclusédo escolar/apoio

especializado
continuado

(...) a nossa preocupacdo em colocé-la, mas tenho fé
gue se realmente a M. houver uma exce¢do em que a M
possa ir para a Unidade na Pré Priméria, que possa
frequentar tanto a sala da creche/infantario, como a sala
da Unidade, que ai as coisas podar estar corretas,
consigam dar um equilibrio. Porque ai a M. pode ficar
na sala com os outros e quando eles vém que a M. t&
cansada, ou muito excitada, poderd ser retirada e
colocada junto dos outros mitdos da Unidade, ndo é?!
Se assim for feito a insercdo dela, dos dois lados, a
Unidade e sala dela, acho que ai podera correr bem, se
for s6 na sala de aula com 15 criangas podera correr
mal, e provavelmente de passar muito a ir s6 uma hora,
no maximo 2 horas, sera o0 que ela podera aguentar,
neste momento. Por isso é muito complicado. Se
houver articulacdo das duas, tenho um bocado de fé
gue possa correr bem. Se ndo houver articulacdo das
duas, eu acho que pode ndo correr assim tdo bem. Sdo
coisas diferentes.

O que eu acho é que na sala embora ofereca muita
coisas, ndo é tdo individualizado, ndo é, € o grupo em
geral, para além disso também ter a ver com a sorte da
educadora que tiver a frente, jA aconteceu uma
educadora que estava a fazer coisas com 0s outros e ao
mesmo tempo fazia com ela, portanto ela a fazia o
mesmo que 0s outros no colo ou na cadeira, a
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educadora ajudava, ja teve essa sorte, ndo podemos
garantir nada, porque tem muito a ver com o tipo de
pessoa, a sensibilidade da pessoa que tiver a frente, na
Sala da M. Tivemos situagbes em que a educada
praticamente ndo mexia nela, quem mexia era a

INTSRT]

Auxiliar, ha “n” situagdes que podem acontecer...

(...)o que eu acho é que é diferente, enquanto que ali é
mais geral, de aprimorar o0 que a M. tem de melhor...

Ha a situacdo dos barulhos, a situacdo do entra sai, a

situagdo dos berros, dos gritos, das musicas e isso tudo
para a M., para o sistema nervoso central sdo coias que
podem ser abusivas, digamos assim, enquanto que na
Unidade, no ensino estruturado, achamos que
provavelmente, é capaz de haver uma capacidade de
criancas 8-10 ndo sei se havera mais, sdo criangas que
pelas suas limitacBes ndo vai haver este ambiente
sonoro, este ambiente de agitacdo, e assim ela se calhar
vai tolerar melhor o trabalho para além de ter uma
pessoa a puxar pela capacidades da M directamente...
sdo coisas diferentes, enquanto uma se calhar puxa
mais a parte que a M consegue desenvolver a nivel
motor e a nivel cognitivo, a outra puxa mais a nivel de
experiéncias a nivel da estimulagdo mais abrutalhada,
aquelas estimulacdes mais, como é que hei-de dizer,
ndo tdo selecionadas.

Desenvolver/Capacitar/
Estimular a
participacdo/envolvime
nto da crianca

(...) e ndo terem vergonha de levar os miudos para a
rua. Ainda ha muitos pais que tem vergonha de fazer as
coisas.

Eu se for preciso, deito-me no chdo de um parque e
ando com a M dentro de um tubo, por exemplo, se
calhar ha muitos pais a pensar “ai! vdo olhar para mim
“ e se calhar ndo fazem isso, mas quem sai mais
prejudicado é a crianca, que em vez de ter a
experiéncia lidica de experimentar a mesma coisa que
0S outros experimentam, ndo vai experimentar, nunca
vai saber o que é que € aquilo.

Dai também a nossa preocupagdo de a colocar incluida
na sociedade, mas temos sempre resguardar a parte da
salide, porque tem que ser com calma porque ela ndo é
igual aos outros. Tento dar sempre tudo o que 0s outros
tém, porque acho que é assim que deve ser feito, mas
desfasadamente, e muitas das vezes nés préprios
limitamos as nossas saidas, se gente gostava de fazer
uma caminhada ndo vamos sabemos que a M ndo
aguenta entdo fazemos o qué? Fazemos um passeio a
rua com o cio e ela com agente passear o cdo. E uma
coisa mais simples, demora menos tempo, ndo ha tanto
percurso, ndo é, ndo ha tanta estimulagdo visual dos
sitios (...)

(...) por norma, tento dar uma grande variedade de
estimulos, para tentar adquirir 0 méximo possivel de
skills, ndo é!

Reconheciment
o dos direitos e
cidadania

Conhecimento e
afirmacdo de direitos
sociais (educagao,

Para mim, se calhar tanto faz, sou uma mée que
percebo e tenho nogdo e consigo me mexer, mas a
maior parte dos pais ndo tém estas nogdes, e vai fazer
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salde, apoios
financeiros)

com que eles percam QV. Estas criancas, ou entdo
adultos ou jovens, e acho isto um bocado grave, dai
estarmos um bocadinho preocupantes com o futuro
destas pessoas.

Autonomia e
autodeterminacao

Eu sempre disse eu quero a minha filha a andar um dia
mas a saber por onde anda. N&o quero ela a andar para
bater com a cabeca na parede

(...) Exatamente. Ela consegue ja (...) ela sabe
escolher.

(...) mas é o que eu costumo dizer, depende muito dos
pais.

Ela sabe as coisas, mas teve uma mae que andou todos
os dias a fazer trabalho para isso.

Luta pela
visibilidade e
cidadania

Partilha de
informacéo/Dinamizag
ao social e cultural

(...) é muito nesta base, eu acho que é acreditar um
pouco que os pais vdo evoluir com outros pais e aplicar
mais coisas e a comegar a ter mais fé, porque muitos
pais ficam logo (...) no inicio com a informag@o que o
médico da e ndo da fé muitas das vezes ... os médicos
haver mudanca da parte dos médicos ja comeca a
haver, dos terapeutas a mesma coisa.

(...) e o acreditar que o pai € capaz de fazer algo em
casa e entdo transmitir alguns conhecimentos que a
gente ache, a nivel terapéutico e a nivel médico, que o
pai € capaz de fazer, e passar ao pai, ndo digo a todos, é
para isso que serve 0s cursos, cada pessoa tem a sua
especializacdo, mas de certeza que em todos, hé coisas
que os pais podem aprender, podem aplicar, que ajuda
a haver um progresso e uma continuidade daquilo que
esta a ser feito com a crianca. E ai, de certeza que a QV
melhora.

Favorecer as relacoes
interpessoais

Ela foi habituada desde cedo a estar com primas e a
estar com os meninos da rua.

Estes miGdos com os outros, porque nés aprendemos é
com os melhores, ndo é com os piores, portanto se eles
sdo melhores a correr, se sdo melhores a falar, se eles
sdo melhores em tudo em relacdo a M., a M. em
contacto com eles vai querer aprender mais, e eles em
contacto com a M. vdo ver que ha pessoas diferentes,
criancas diferentes, no futuro ndo é vista como um
bicho, é vista como uma pessoa normal, porque eles
vao compreender desde jovens que existe estas pessoas
com estes problemas e que ndo sdo bichos, sdo
limitagbes que estas criangas tem, mas que podem
viver em conjunto com os outros, e vai fazer com que
sejam criangas mais generosas, mais socidveis, mais
preocupantes com o préximo, quanto mais cedo eles se
unirem, mais cedo vamos ter uma melhor QV, em
todos, € aquilo que eu acho, mesmo a nivel da
sociedade, € preciso fazer isso,

Dar a conhecer a
problematica a
sociedade

Se eu ndo dou a conhecer a M ninguém a vai conhecer
nem perceber porque ndo passou por eles, e eu so
conheco a M porque veio calhar a mim, mas se calhar
se ndo viesse calhar a mim eu ndo a conhecia e néo
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posso apontar o dedo a outras pessoas que olhem para a
minha filha ou que perguntam o que é que sera? Porque
de certa maneira até estdo jA a querer perceber a
existéncia dela c& e a maneira como ela vive, de certa
maneira até € bom, € um sinal de interesse da
sociedade. Ha muitos pais que véem isso como um
apontar do dedo, uma discriminag&o, eu quero acreditar
gue é mais vezes aquela parte do desconhecido, eles
guerem conhecer algo, do que s6 o descredibilizar a
crianca, o de maltratar psicologicamente, tenho fé que
seja mais a outra parte, vé-se casos desses, -------------
mas também se vé casos dos outros que as vezes sao
mal entendidos e mal interpretados. O que eu costumo
dizer aos pais € “‘se me perguntarem 20 vezes qual é o
problema da minha filha, eu vou responder 20 vezes
qual é o problema da minha filha, s6 assim é que a
sociedade comeca a ter conhecimento destes
problemas, sou apologista de uma unido entre todos,
acho que todos tém a beneficiar.

FASE 4 — GRELHAS DE CATEGORIAS E FREQUENCIAS PARA CADA
ENTREVISTADO E1

Quadro 1 — Incluséo e qualidade de vida

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS INDICADORES Fi %
Bem-estar material/recursos | 5
R Bem-estar emocional 3
IMPORTANCIA Ajudas técnicas/ produtos 3
DA QV de apoio
Fatores que Brinquedos adaptados 2
melhoram a QV ACeSSO a Servicos sociais, 8
de salide/terapéuticos e
intervencdo precoce
Subtotal 21
Estado sem resposta/falta de | 4
politicas de protec¢éo social
Quantidade de Terapias 1
Atitudinais (ceticismo) 5
Barreiras a Cuidadores 2
promogdo da QV Resposta parcial/ineficaz do | 1
sistema educativo as
necessidades
Subtotal 12
Total 33
Envolvimento parental 7
Fatores
EXPETATIVADE percecionados que | Subtotal 7
QVNOFUTURO | gumentam a QV
Manutencéo da falta de 5
Fatores intervencdo do Estado
percecionados Falta de superviséo e 2
como obstaculos & | regulacao do Estado
QV Subtotal 7
Total 14
A resposta privada 3
. Terapia intensiva A atuacdo complementar 1
REIVINDICACOES dos pais
IMPORTANTES Subtotal 4
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PARA AQV Igualdade entre os paisesda | 5
UE
Incluséo escolar/apoio 4
Igualdade e especializado continuado
equidade educativa | Desenvolver/capacitar/ 4
e social estimular a
participacdo/envolvimento
da crianca
Subtotal 13
Conhecimento e afirmacéo 1
de direitos sociais
(educagdo, salde, apoios
Reconhecimento financeiros)
dos Direitos e Autonomia e 3
cidadania autodeterminacgao
Subtotal 4
Partilha de 2
informacéo/Dinamizacédo
Luta pela social e cultural
visibilidade e Favorecer as relacdes 2
cidadania interpessoais
Dar a conhecer a 1
problemaética a sociedade
Subtotal 5
Total 26

34




