ANEXO 16A - Protocolo da Entrevista a Joana (Méae do Tomas)

FASE 1 - TRANCRICAO DE ENTREVISTA — Grupo focal (FG8)

E* — O que contribui para 0 bem-estar/qualidade de vida (QV) do seu filho(a)?

J? — O que realmente, ela me deu a entender que ela quis dizer é, é que, enquanto eles
estdo com os terapeutas, eles vdo desenvolvendo. Mas 0s pais, 0s proprios pais precisam
de saber realmente como lidar com eles. H4 certas situagdes “o que € que eu devia
fazer?”. O apoio ¢ para eles. Mas pais também tem de saber, porque ¢ uma coisa nova, é
uma coisa diferente. Como eu convivo muitas pessoas, com outras pessoas que também
tém filhos que tém o0 mesmo problema, ou parecido, acaba por ndo haver assim, como é
que eu vou dizer, uma troca de ideias. Como eu faco, ela se calhar poderia a usar a
mesma técnica que eu, para fazer aquilo com o dela, pronto... uma ajuda neste caso
para 0s pais.

E — O que pode contribuir mais para a QVv?
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J — Outra coisa também, que eu gostaria de dizer é... diretamente os infantarios e
escolas, isto €, deveriamos ter muito mais apoio para eles poderem ter uma qualidade de
vida melhor. Porque € assim, uma coisa € eles estarem numa turma, no infantario sdo de
20 a 25, e ter uma educadora e uma auxiliar... ok, tem que ter, estdo outros meninos,
tem que ter, no0s deviamos de ter, eles deveriam ter apoio, COmo 0 meu ja teve, este ano
ainda ndo tem, mais um adulto especializado, porque educadores sdo muitos, auxiliares
h& muitos, uma pessoa que saiba lidar, que consiga falar, que consiga que eles olhem,
que prestem atencdo, ndo é qualquer pessoa. E assim, a gente compreende que num
infantario, o meu esta no infantario, as criancas todas precisam de atencao, so que ha um
ou outro que para fazer alguma coisa tem de ter um bocadinho mais de atencéo. Quer
dizer, a educadora vai retirar a atencdo dos outros 20, porque tem que dar aquele, ndo é
justo, € mau, porque os outros pais precisam que 0S meninos sejam... tenham as
atividades e agente precisa que 0 nosso tenham mais iniciativa e queiram também a
fazer, como 0s outros estdo a fazer, mas alguém tem que estar por tras, a ajudar. O meu
ja evoluiu muito, ja faz sozinho, ja fala, esta 5 estrelas, mas acho que ele precisa de
apoio... mais...

J — Exatamente. ..

J — Na salinha do meu tem um menino mesmo que é autista. Eu estou a falar assim,
porque o meu ¢ asperger. E tem um menino... eu ja vi atitudes, oh, ndo, ndo, se fosse o
meu, eu nao ia gostar. Porgue la esta, a pessoa ndo sabe, as pessoas ndo sabem, algumas
viram, ja presenciaram, ja tiveram mais tempo com meninos com autismo, com
asperger, isso tudo, e ja conseguem, ou com 0S anos ou com o passar de um ano, ou
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dois, j& comecam a saber lidar com eles. Mas, ndo é com um anos ou dois, em que
aquele miudo vai sair dali, vai com outra pessoa que também, por exemplo, possa ndo
estar preparada, ndo €. Eles ndo vdo estar a vida toda com a mesma educadora, ndo é?

J — Os educadores deviam ter formacdo, algum tipo de... ou mais apoio, para ter mais
qualidade de vida. Para ja, eu, assusta-me imenso, agora para 0 ano ele vai para a
escola, e como é que vai ser? Porque é assim, se calhar até ele se defende bem, até ele
desenrasca-se bem, porque realmente estd muito melhor, mas a minha cabeca, como
mae, é Obvio, qual vai ser a qualidade de vida dele na escola? ndo sei...

J — Principalmente com 0s nossos, eles se habituam aquela pessoa, gosta daquela pessoa
e de repente hd uma mudanga... tem de voltar tudo ao inicio outra vez...

J — Eles apegam-se muito as educadoras. O meu filho adora a educadora, adora a
auxiliar, gosta muito dela. Mas é assim, ela ja esta ha 3 anos. E como os outros, eles
também vao sentir falta... mas ¢ diferente, eles apegam-se mais... tem aquela
necessidade. ..

E — Escola e qualidade de vida?

J —Sim, com certeza. Eles passam muito tempo na escola.
J — Ele é mais sossegado nao é, o teu?

J — Eu tive dificuldades por ser sossegado... isolava-se...
E - QV: principais dificuldades e obstaculos

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

J — L& estd, eles ndo estdo preparados, na minha opinido. Eu chegar na escola e dizer
assim: “Ah, ele ndo... quis ficar a brincar com os dinossauros”. Nao ¢ nao quis, ndo sou
eu que tenho que ensinar a educadora. Mas, eu tive que lhe dizer: Nao é “nao quis, vocé
tem que incentivar: agora ndo é hora dos dinossauros, agora € hora de pintar. Quando
acabares de pintar, podes brincar”. Eles tem que saber, que eles tem que cumprir as
coisas, ndo é como eles querem. (...) Mas eu ndo quero, eu quero que ele faga, quero
que voce insista, que ele faca o que os outros fazem. A partir dai, mesmo em relacdo as
atividades, pintar... Eu chegava “o meu ndo estava”, outro dia “o0 meu ndo estava”. No
3° dia “Entdo, onde ¢ que esté o trabalho do meu?”...

J — E assim, como nao chateia...

J — E assim, quer dizer, uma coisa é eles nio terem muita paciéncia, como 0s outros
tém, a concentracdo, e sentar a pintar do inicio ao fim, mas nem que ele esteja ali dois
minutos, e os outros tiveram 10, ele teve 14 2, e esteve a fazer a mesma coisa. ..

J — Faz diferenca, porque o meu hoje pede e quer é pintar, ele detestava pintar, até ao
ano passado, ele ndo agarrava num lapis, ele agora senta-se, quer pintar...
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J — O meu agora estd numa fase, tipo, aquilo esta ser um espetaculo. Eu chego “o que é
que pintaste hoje?”” Ele vem logo me contar o que € que teve a pintar. “Qual foi o teu
trabalho? Ou “o que ¢ que trabalhaste hoje 14 na escola?” “Eu estive a pintar...” Coisa
que ele antes, nem se sentava na cadeira para pintar. Mas também, ele no ano passado
foi muito bem trabalhado, teve muito bom acompanhamento. A Susana, ele esteve dois
anos a ser acompanhado por ela e do ano passado para c4, ele que fazer uma cirurgia aos
ouvidos porque 0 meu menino deixou de ouvir, foi mesmo liquidos que ele tinha, de
muitas otites que teve, entdo foi assim, um avan¢o muito grande, porque ele quase que
ndo ouvia nada. O doutor mesmo disse que ele ouvia como se estivesse debaixo de
agua, e a partir dali, da cirurgia, foi assim, espetacular. A Susana, é pena é ndo poder
acompanha-lo na primaria, ¢ uma pessoa que ele adora. Ele diz assim “hoje eu vou
trabalhar com a minha Susana!”. Aquilo motiva-0. E la esta a maneira de lidar, saber...
Ele adora a Susana, até hoje. E pena ela ndo continuar.

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

J — Eu acho que a privada ainda é pior, ndo tem uma pessoa especializada para andar de
volta dele. Num privado as coisas sdo um bocadinho mais controladas, no meu ver, mas
em relacdo a isso ou todos andam, quem ficar para tras, ficou, porque o interesse deles é
que continuem la para o ano.

J — Pode ser que ndo seja tanto como eu estou a dizer, mas na puablica ainda temos
hipdtese do Centro de Saude, de ter alguém que os va apoiar. Num privado, por
exemplo, quem € que vai la?

J — Faz toda a diferenga. Eu sinto evolugdo no meu. (...)
J — Eu por acaso também nao pedi, mas agente devia pensar ao contrario... (...)

J — Ou ir fazer uma atividade, por exemplo. Os horarios ndo sdo compativeis. Eu saio as
6 € mesmo assim nao consigo arranjar horario para uma atividade para o meu filho... ¢
muito complicado. E assim, eu saio as 6, ir buca-lo, ir despacha-lo e ir para uma
atividade ... o meu filho teve no Karaté, ele adorava, ele adora, e teve sempre bem com
0S outros meninos, estava 5 estrelas, mas como é que eu faco? O meu marido entra as 4
da tarde, eu saio as 6, o Karaté ¢ as 5:30 ou as 6:00... ¢ impossivel...

J — Depois, ndo arranjavas trabalho...

J — Hoje em dia, ¢ assim, quantos filhos vocé tem? “Ah, tenho dois, um com
necessidades especiais”. Ja ndo vais ter trabalho.

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

@)?

J — Ele tem, a familia do meu marido é grande, e moramos perde, e ele brinca muito
com 0 mano também. Faz sempre falta. Eu depois que tive 0 meu mais novo, também
evoluiu muito por causa do irmdo, na relagdo dele com o irmdo, partilhar, brincar,
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“vamos fazer isso”, o ter a atitude de convidar, dividir, eu acho que isso tudo faz parte e
eu acho muito importante eles lidarem com outras criancas fora da escola. Na escola é
uma coisa, e fora da escola ¢ outra. E ele adora. Se agente disser “Olha vamos buscar o
primo, o primo vem aqui”, fica logo euforico, ele quer é brincar, quer ter pessoas. Ele
quer interagir, e gosta, fora do contexto da escola.

J — Isto para mim j& ndo funcionava, é muito complicado, tinha que ser logo a seguir a
escola, ou ao fim-de-semana ou...

J — Eu tenho essa sorte, de conseguir, tenho uma familia grande, ajuda...

E - Acha que ao seu filho(a) sdo dadas atualmente condi¢cfes para desenvolver a sua autonomia
e autodeterminacdo? Considera a autonomia e autodeterminagéo importantes para garantir
a QV do seu filho(a)?

J — Decidir ir a natacdo eles podem, se naquele dia apetece ou ndo apetece € outra coisa,
nao ¢? Uma coisa ¢ “queres ir para a natacao? Gostavas de fazer natagao?” “Ah, sim,
gostava”, e chega o dia da natacdo e ndo apetece. E ndo ¢ assim, tens que fazer,

desculpa 14, hoje é o dia da natagao. Eles tém ali algum... s3o pequenos, nao é?

J — Se hoje fui eu que abri esta garrafa de agua, amanh@ ndo pode ser a minha mae.
Porque eu ja consigo, eu ¢ que tenho que abrir....

J - Eu vejo outros pais € mais facil contornar, quanto a estes mitdos, nos temos que ser
muito coerentes com eles, ndés temos que pensar sempre muito bem naquilo, na
autonomia que lhes estamos a dar, e € por isso que eu acho que faz falta a formacéo aos
pais. NoOs estamos a aprender a medida que eles... e as vezes... Estamos a cometer um
erro, nao estamos...

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

J—Sotenso T.?

J— Vai fazer.

J — E mais uma terapia.
J — E mais uma terapia.

J— Eu vejo o exemplo com 0 meu mais pequenino. Ele tem um ano e oito meses, ele faz
tudo... é bué de despachado (...) ele tem ajudado o T. imenso, desde que ele nasceu a
gente nota muita diferencano T. ...

J—(...) estamos a falar de autismo como poderiamos falar de sindrome de down...

J — ldentifica-os logo.



J — Com Sindrome de Down pode fazer uma vida... Nao vamos dizer normal, porque
um autista pode ter uma vida mais normal do que uma crian¢a com essa sindrome, mas
se tiver um bom apoio, se tiver uma escola, se tiver uns pais, amigos, essas criangas
desenvolvem muito e trabalham. E verdade.

FASE 2 — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ANEXO 16B — PRE-CATEGORIZACAO DA ENTREVISTA

ENTREVISTA — Grupo focal (FG8)
PRE-CATEGORIZACAO

Unidades de Sentido

[Sobre a importancia das terapias] O que realmente, ela me deu a entender que ela
quis dizer &, € que, enquanto eles estdo com os terapeutas, eles vdo desenvolvendo.

[Sobre a falta de apoio para os pais] Mas 0s pais, 0s préprios pais precisam de saber
realmente como lidar com eles. Ha certas situagdes “o que ¢ que eu devia fazer?”. O
apoio é para eles. Mas pais também tem de saber, porque é uma coisa nova, € uma coisa
diferente. Como eu convivo muitas pessoas, com outras pessoas que também tém filhos
que tém o mesmo problema, ou parecido, acaba por ndo haver assim, como é que eu vou
dizer, uma troca de ideias. Como eu faco, ela se calhar poderia a usar a mesma técnica
que eu, para fazer aquilo com o dela, pronto... uma ajuda neste caso para os pais. (...) €
é por isso que eu acho que faz falta a formagdo aos pais. NOs estamos a aprender a
medida que eles... e as vezes... Estamos a cometer um erro, nao estamos...

[Sobre a importancia da escola promover a qualidade de vida] Sim, com certeza.
Eles passam muito tempo na escola.

[Sobre a importancia de formacéo especializada nos docentes para a QV] Outra
coisa também, que eu gostaria de dizer é... dirctamente 0s infantarios e escolas, isto &,
deveriamos ter muito mais apoio para eles poderem ter uma qualidade de vida melhor.
Porque € assim, uma coisa é eles estarem numa turma, no infantario sdo de 20 a 25, e ter
uma educadora e uma auxiliar... ok, tem que ter, estdo outros meninos, tem que ter, nos
deviamos de ter, eles deveriam ter apoio, como 0 meu ja teve, este ano ainda ndo tem,
mais um adulto especializado, porque educadores sdo muitos, auxiliares ha muitos, uma
pessoa que saiba lidar, que consiga falar, que consiga que eles olhem, que prestem
atencdo, ndo é qualquer pessoa. E assim, a gente compreende que num infantério, o meu
estd no infantério, as criangas todas precisam de atengdo, s6 que hd um ou outro que
para fazer alguma coisa tem de ter um bocadinho mais de atengdo. Quer dizer, a



educadora vai retirar a atencdo dos outros 20, porque tem que dar aquele, ndo é justo, é
mau, porque 0S outros pais precisam que 0os meninos sejam... tenham as atividades e
agente precisa que 0 nosso tenham mais iniciativa e queiram também a fazer, como 0s
outros estdo a fazer, mas alguém tem que estar por tras, a ajudar. O meu ja evoluiu
muito, ja faz sozinho, j& fala, estd 5 estrelas, mas acho que ele precisa de apoio...
mais... Exatamente...(...) Na salinha do meu tem um menino mesmo que ¢ autista. Eu
estou a falar assim, porque o meu ¢ asperger. E tem um menino... eu ja vi atitudes, oh,
ndo, ndo, se fosse 0 meu, eu ndo ia gostar. Porque la estd, a pessoa ndo sabe, as pessoas
ndo sabem, algumas viram, ja presenciaram, ja tiveram mais tempo com meninos com
autismo, com asperger, isso tudo, e ja conseguem, ou com 0S anos ou com o passar de
um ano, ou dois, jA comecam a saber lidar com eles. Mas, ndo é com um anos ou dois,
em que aquele miado vai sair dali, vai com outra pessoa que também, por exemplo,
possa ndo estar preparada, ndo €. Eles ndo vao estar a vida toda com a mesma
educadora, ndo é? (...) Os educadores deviam ter formagdo, algum tipo de... ou mais
apoio, para ter mais qualidade de vida. Para j4, eu, assusta-me imenso, agora para 0 ano
ele vai para a escola, e como é que vai ser? Porque € assim, se calhar até ele se defende
bem, até ele desenrasca-se bem, porque realmente estd muito melhor, mas a minha
cabeca, como mae, ¢ 6bvio, qual vai ser a qualidade de vida dele na escola? nao sei...
(...) Principalmente com 0s nossos, eles se habituam aquela pessoa, gosta daquela
pessoa e de repente ha uma mudanca... tem de voltar tudo ao inicio outra vez...(...)
Eles apegam-se muito as educadoras. O meu filho adora a educadora, adora a auxiliar,
gosta muito dela. Mas é assim, ela ja esta ha 3 anos. E como os outros, eles também vao
sentir falta... mas ¢ diferente, eles apegam-se mais... tem aquela necessidade... (...)
Faz diferenca, porque o meu hoje pede e quer € pintar, ele detestava pintar, até ao ano
passado, ele ndo agarrava num lapis, ele agora senta-se, quer pintar... (...) O meu agora
estd numa fase, tipo, aquilo esta ser um espetaculo. Eu chego “o que ¢é que pintaste
hoje?” Ele vem logo me contar o que ¢ que teve a pintar. “Qual foi o teu trabalho? Ou
“o que ¢ que trabalhaste hoje 14 na escola?” “Eu estive a pintar...” Coisa que ele antes,
nem se sentava na cadeira para pintar. Mas também, ele no ano passado foi muito bem
trabalhado, teve muito bom acompanhamento. A Susanaa, ele esteve dois anos a ser
acompanhado por ela

[Sobre a importancia do ato médico] E do ano passado para ca, ele que fazer uma
cirurgia aos ouvidos porque 0 meu menino deixou de ouvir, foi mesmo liquidos que ele
tinha, de muitas otites que teve, entdo foi assim, um avanco muito grande, porque ele
quase que ndo ouvia nada. O doutor mesmo disse que ele ouvia como se estivesse
debaixo de agua, e a partir dali, da cirurgia, foi assim, espetacular. A Susana, é pena é
ndo poder acompanha-lo na primaria, ¢ uma pessoa que ele adora. Ele diz assim “hoje
eu vou trabalhar com a minha Susana!”. Aquilo motiva-0. E la esta a maneira de lidar,
saber... Ele adora a Susana, até hoje. E pena ela ndo continuar.

[Sobre a resposta do JI publico as NEE] La est, eles ndo estdo preparados, na minha
opinido. Eu chegar na escola e dizer assim: “Ah, ele ndo... quis ficar a brincar com os
dinossauros”. Nao ¢ ndo quis, ndo sou eu que tenho que ensinar a educadora. Mas, eu



tive que lhe dizer: Nao ¢ “ndo quis, voc€ tem que incentivar: agora nao ¢ hora dos
dinossauros, agora ¢ hora de pintar. Quando acabares de pintar, podes brincar”. Eles tem
que saber, que eles tem que cumprir as coisas, ndo € como eles querem. (...) Mas eu nao
quero, eu quero que ele faca, quero que voceé insista, que ele faga o que os outros fazem.
A partir dai, mesmo em relagdo as atividades, pintar... Eu chegava “o meu nio estava”,
outro dia “o meu ndo estava”. No 3° dia “Entdo, onde ¢ que esté o trabalho do meu?”...
(...) Eu tive dificuldades por ser sossegado... isolava- se... E assim, como n&o
chateia... (...) E assim, quer dizer, uma coisa ¢ eles ndo terem muita paciéncia, como os
outros tém, a concentragdo, e sentar a pintar do inicio ao fim, mas nem que ele esteja ali
dois minutos, € os outros tiveram 10, ele teve 1a 2, e esteve a fazer a mesma coisa... Faz
toda a diferenca. Eu sinto evolugdo no meu. (...)

[Sobre a resposta do JI privado as NEE] Eu acho que a privada ainda é pior, ndo tem
uma pessoa especializada para andar de volta dele. Num privado as coisas sdo um
bocadinho mais controladas, no meu ver, mas em relagdo a isso ou todos andam, quem
ficar para trés, ficou, porque o interesse deles € que continuem la para o ano. (...) Pode
ser que nao seja tanto como eu estou a dizer, mas na publica ainda temos hipotese do
Centro de Saude, de ter alguém que os va apoiar. Num privado, por exemplo, quem é
que vai la?

[Sobre o pedido e subsidio de deficiéncia] Eu por acaso também nédo pedi, mas agente
devia pensar ao contrario... (...)

[Sobre a incompatibilidade de hororio para promover a atividades extra escolares
e QV dos filhos] Ou ir fazer uma atividade, por exemplo. Os horarios ndo sao
compativeis. Eu saio as 6 e mesmo assim nao consigo arranjar horario para uma
atividade para o meu filho... é muito complicado. E assim, eu saio as 6, ir bucé-lo, ir
despacha-lo e ir para uma atividade ... o meu filho teve no Karaté, cle adorava, ele
adora, e teve sempre bem com o0s outros meninos, estava 5 estrelas, mas como é que eu
faco? O meu marido entra as 4 da tarde, eu saio as 6, o Karaté ¢ as 5:30 ou as 6:00... é
impossivel...

[Sobre a discriminacéo] (...) Depois, ndo arranjavas trabalho... Hoje em dia, ¢ assim,
quantos filhos vocé tem? “Ah, tenho dois, um com necessidades especiais”. Ja ndo vais
ter trabalho.

[Sobre a importéancia do apoio da familia] Ele tem, a familia do meu marido é grande,
e moramos perde, e ele brinca muito com o mano também. Faz sempre falta. Eu depois
que tive 0 meu mais novo, também evoluiu muito por causa do irmdo, na relacdo dele
com o irmao, partilhar, brincar, “vamos fazer isso”, o ter a atitude de convidar, dividir,
eu acho que isso tudo faz parte (...) Eu tenho essa sorte, de conseguir, tenho uma
familia grande, ajuda...

[Sobre a importancia das relagdes interpessoais] ...e eu acho muito importante eles
lidarem com outras criancas fora da escola. Na escola é uma coisa, e fora da escola é
outra. E ele adora. Se a gente disser “Olha vamos buscar o primo, o primo vem aqui”,



fica logo eufdrico, ele quer é brincar, quer ter pessoas. Ele quer interagir, e gosta, fora
do contexto da escola.

[Sobre o convivio promovido pelas Associagdes] Isto para mim ja ndo funcionava, é
muito complicado, tinha que ser logo a seguir a escola, ou ao fim-de-semana ou...

[Sobre a importéncia da autonomia e autodeterminacao] Decidir ir & natacéo eles
podem, se naquele dia apetece ou ndo apetece € outra coisa, ndo ¢? Uma coisa € “queres
ir para a natagdo? Gostavas de fazer nata¢do?” “Ah, sim, gostava”, e chega o dia da
natacdo e ndo apetece. E ndo é assim, tens que fazer, desculpa la, hoje é o dia da
natagdo. Eles tém ali algum... sdo pequenos, ndo é? (...) Se hoje fui eu que abri esta
garrafa de agua, amanhd ndo pode ser a minha mae. Porque eu ja consigo, eu é que
tenho que abrir.... (...) Eu vejo outros pais € mais facil contornar, quanto a estes
middos, nds temos que ser muito coerentes com eles, nés temos que pensar sempre

muito bem naquilo, na autonomia que lhes estamos a dar...

[Sobre a importancia de um irm&o] Vai fazer. E mais uma terapia. E mais uma
terapia. (...) Eu vejo o exemplo com o meu mais pequenino. Ele tem um ano e oito
meses, ele faz tudo... é bué de despachado (...) ele tem ajudado o T. imenso, desde que
ele nasceu a gente nota muita diferencano T. ...

[Sobre os direitos fundamentais para garantir a QV no futuro enquanto crianca,
jovem e adulto ] (...) estamos a falar de autismo como poderiamos falar de sindome da
down... Identifica-0s logo. Com Sindrome de Down pode fazer uma vida... Néao
vamos dizer normal, porque um autista pode ter uma vida mais normal do que uma
crianga com essa sindrome, mas se tiver um bom apoio, se tiver uma escola, se tiver uns
pais, amigos, essas criancas desenvolvem muito e trabalham. E verdade.

FASE 3 - TRANSCRICAO DA ENTREVISTA

TEMA - PERCECAO SOBRE INCLUSAO E QUALIDADE DE VIDA

CATEGORIAS SUBCATEG INDICADORES UNIDADES DE REGISTO
ORIAS
Bem-estar material (...) Depois, ndo arranjavas
IMPORTANCIA | Fatores trabalho...
DA QV que Bem-estar emocional A Susana, é pena é ndo poder
melhoram acompanhd-lo na priméria, ¢ uma
aQv pessoa que ele adora. Ele diz assim

“hoje eu vou trabalhar com a minha
Sandra!”. Aquilo motiva-0. E |4 esta
a maneira de lidar, saber... Ele adora
a Susana, até hoje. E pena ela néo
continuar.

Eles apegam-se muito as educadoras.




O meu filho adora a educadora,
adora a auxiliar, gosta muito dela.
Mas € assim, ela ja esta ha 3 anos. E
como o0s outros, eles também vao
sentir falta... mas é diferente, eles
apegam-se mais... tem aquela
necessidade... (...)

Acesso... (apoio de educadora
de ensino especial/intervengéo
precoce)

Faz diferenca, porque o meu hoje
pede e quer € pintar, ele detestava
pintar, até ao ano passado, ele nao
agarrava num lapis, ele agora senta-
se, quer pintar... (...) O meu agora
esta numa fase, tipo, aquilo esta ser
um espetaculo. Eu chego “o que ¢é
que pintaste hoje?” Ele vem logo me
contar 0 que é que teve a pintar.
“Qual foi o teu trabalho? Ou “o que é
que trabalhaste hoje 14 na escola?”
“Eu estive a pintar...” Coisa que ele
antes, nem se sentava na cadeira para
pintar. Mas também, ele no ano
passado foi muito bem trabalhado,
teve muito bom acompanhamento. A
Susana, ele esteve dois anos a ser
acompanhado por ela

Barreiras
identificad
as

Falta de formacdo para pais

Mas o0s pais, 0s proprios pais
precisam de saber realmente como
lidar com eles. Ha certas situagdes “o
gue é que eu devia fazer?”. (...) Mas
pais também tem de saber, porque é
uma coisa nova, € uma coisa
diferente.

uma ajuda neste caso para 0s
pais. (...) e é por isso que eu acho
que faz falta a formacfo aos pais.
NOs estamos a aprender a medida
que eles... e as vezes... Estamos a
cometer um erro, ndo estamos...

Atitudinais (ceticismo,
discriminagdo, passividade)

(...) Mas eu ndo quero, eu quero que
ele faca, quero que vocé insista, que
ele faca o que os outros fazem.

Resposta parcial/ineficaz do
sistema educativo as
necessidades/falta de apoio
especializado ou formacéo dos
educadores/professores

diretamente os infantarios e escolas,
isto é, deveriamos ter muito mais
apoio para eles poderem ter uma
qualidade de vida melhor...

eles deveriam ter apoio, como 0
meu ja teve, este ano ainda néo tem,
mais um adulto especializado

Na salinha do meu tem um menino
mesmo que é autista. Eu estou a falar
assim, porque 0 meu é asperger. E
tem um menino... eu ja vi atitudes,
oh, ndo, ndo, se fosse 0 meu, eu ndo




ia gostar

Os educadores deviam ter formagéo,
algum tipo de... ou mais apoio, para
ter mais qualidade de vida.

Para ja, eu, assusta-me imenso, agora
para 0 ano ele vai para a escola, e
como é que vai ser? Porque é assim,
se calhar até ele se defende bem, até
ele desenrasca-se bem, porque
realmente estd muito melhor, mas a
minha cabeca, como méae, é Gbvio,
qual vai ser a qualidade de vida dele
na escola? no sei...

L4 estd, eles ndo estdo preparados, na
minha opinido. Eu chegar na escola e
dizer assim: “Ah, ele nfo... quis
ficar a brincar com os dinossauros”.
Néo é ndo quis, ndo sou eu que tenho
gue ensinar a educadora.

EXPETATIVA DE
QV NO FUTURO

Fatores
perceciona
dos que
aumentam
aQv

A resposta da familia

E mais uma terapia. E mais uma
terapia. (...) ele tem ajudado o M.
imenso, desde que ele nasceu a gente
nota muita diferencano T. ...

Mais atividades extra escola

o meu filho teve no Karaté, ele
adorava, ele adora, e teve sempre
bem com os outros meninos, estava 5
estrelas

Fatores
percionado
S como
obstaculos
aqQv

Falta de resposta do Estado

Ou ir fazer uma atividade, por
exemplo. Os horarios ndo sdo
compativeis. Eu saio as 6 € mesmo
assim ndo consigo arranjar horario
para uma atividade para 0 meu
filho... é muito complicado. E assim,
eu saio as 6, ir buca-lo, ir despacha-
lo e ir para uma atividade ..., mas
como é que eu faco? O meu marido
entra as 4 da tarde, eu saio as 6, o
Karaté ¢ as 5:30 ou as 6:00... ¢
impossivel...

Eu acho que a privada ainda é pior,
ndo tem uma pessoa especializada
para andar de volta dele. Num
privado as coisas sdo um bocadinho
mais controladas, no meu ver, mas
em relacdo a isso ou todos andam,
quem ficar para tras, ficou, porque o
interesse deles é que continuem 14
para o ano. (...) Pode ser que ndo
seja tanto como eu estou a dizer, mas
na publica ainda temos hipGtese do
Centro de Saude, de ter alguéem que
0s va& apoiar. Num privado, por
exemplo, quem é que vai 14?

Sociedade desinvestidora (ndo
resposta da Sociedade)

Hoje em dia, é assim, quantos filhos
vocé tem? “Ah, tenho dois, um com
necessidades especiais”. Ja ndo vais
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ter trabalho.

REIVINDICAC
OES
IMPORTANTE
SPARA AQV

Igualdade

e equidade

educativa
e social

Incluséo escolar

Sim, com certeza. Eles passam muito
tempo na escola.

Desenvolver/capacitar/
estimular a
participagdo/envolvimento da
crianca

enquanto eles estdo com oS
terapeutas, eles vdo desenvolvendo
mas alguém tem que estar por tras, a
ajudar.

e sentar a pintar do inicio ao fim,
mas nem que ele esteja ali dois
minutos, e os outros tiveram 10, ele
teve 14 2, e esteve a fazer a mesma
coisa... Faz toda a diferenca. Eu
sinto evolucdo no meu. (...)

Reconheci
mento dos
direitos e
cidadania

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

Sim.

Com S. de Down pode fazer uma
vida... Nado vamos dizer normal,
porque um autista pode ter uma vida
mais normal do que uma crian¢a com
essa sindrome, mas se tiver um bom
apoio, se tiver uma escola, se tiver
uns pais, amigos, essas crian¢as
desenvolvem muito e trabalham. E
verdade.

Autonomia e
autodeterminacao

(...) Eu vejo outros pais ¢ mais facil
contornar, quanto a estes mitdos, nds
temos que ser muito coerentes com
eles, n6s temos que pensar sempre
muito bem naquilo, na autonomia
que lhes estamos a dar...

Luta pela
visibilidad
ee
cidadania

Favorecer as relacdes
interpessoais

Ele tem, a familia do meu marido é
grande, e moramos perto, e ele
brinca muito com o mano também.
Faz sempre falta. Eu depois que tive
o meu [filho] mais novo, tambhém
evoluiu muito por causa do irmao, na
relacdo dele com o irmdo, partilhar,
brincar, ‘“vamos fazer isso”, o ter a
atitude de convidar, dividir, eu acho
que isso tudo faz parte (...)Eu tenho
essa sorte, de conseguir, tenho uma
familia grande, ajuda...

...e eu acho muito importante eles
lidarem com outras criangas fora da
escola. Na escola é uma coisa, e fora
da escola é outra. E ele adora. Se
agente disser “Olha vamos buscar o
primo, o primo vem aqui”, fica logo
euférico, ele quer € brincar, quer ter
pessoas. Ele quer interagir, e gosta,
fora do contexto da escola.

Beneficiar de apoio
especializado continuado

O meu ja evoluiu muito, ja faz
sozinho, ja fala, estd 5 estrelas, mas
acho que ele precisa de apoio...
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FASE 4 — GRELHAS DE CATEGORIAS E FREQUENCIAS PARA CADA

ENTREVISTADO (E8)

Quadro 1 —Inclusdo e qualidade de vida

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS INDICADORES Fi %
Bem-estar material 1
IMPORTANCIA Fatores que Bem-estar emocional 2
DA QV melhoram a QV Acesso... (apoio de educadora de 1
ensino especial/intervencdo
precoce)
Subtotal 4
Barreiras Falta de formacdo para pais 2
identificadas Atitudinais (ceticismo, 1
discriminagdo, passividade)
Resposta parcial/ineficaz do sistema 1
educativo as necessidades/falta de
apoio especializado ou formacéo
dos educadores/professores
Subtotal 4
Total 8
Fatores A resposta da familia 1
EXPETATIVA DE percecionados que | Mais atividades extra escola 1
QV NO FUTURO aumentam a QV | Subtotal 2
Fatores Falta de resposta do Estado 2
percionados como | Sociedade desinvestidora (ndo 1
obstaculos a QV | resposta da Sociedade)
Subtotal 2
Total 4
Igualdade e Incluséo escolar 1
REIVINDICACOES equidade Desenvolver/capacitar/ estimular a 2
IMPORTANTES educativa e social | participagdo/envolvimento da
PARA A QV crianga
Subtotal 3
Reconhecimento | Conhecimento e afirmagéo de 2
dos direitos e direitos sociais (educacéo, salde,
cidadania apoios financeiros)
Autonomia e autodeterminacdo 1
Subtotal 3
Luta pela Favorecer as relagdes interpessoais 2
visibilidade e Beneficiar de apoio especializado 1
cidadania continuado
Subtotal 3
Total 9
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