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Anexo 1- Guião da entrevista
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GUIÃO DA ENTREVISTA

Esta entrevista é absolutamente anónima e comprometo-me, pela minha

honra, a apenas utitizar esta informação pan fins de pesquisa científtca.

Fase inícial da doença (diagnóstico)

Quando soube que o/a seu/sua fitho/a tinha esta deficÍêncÍa?

Como the foi comunicado e por quem?

Que apoios teve nesse momento?

Como se sentiu?

Acha que poderia ter acontecÍdo de maneira diferente?

Como gostarÍa que lhe tivessem comunicado e apoÍado nesse momento?

Que perspectims lhe deram para a situação?

Como se sentiu no regresso a casa?

Quat foi o impacto que esta sitração teve na sua üda e na da zua famítia?

Que mudanças foram necessárias?

Que apoios teve das pessoas mais próximas?

Que apoios teve dos seMços de saúde?

Que apoios teve de outras instÍtuições púbticas or particulares?

O que acha que poderia ter acontecÍdo de outro modo?

Fases críticas ao longo da úda do jovem

t" Recorde os momentos mais críticos da vida do jovem.

& Howe muitos momentos de crise? Com que frequência?

* Nesses momentos de crÍse o que fazia?

d" Quem ajudam a superar a crise? A quem reconia?

& Que apoios teve dos seMços de saúde?

& E de outras instÍtuições púbticas ou prÍradas?

{, Que alteraçôes essas crises introdrziam na üda famitiar?

s Como rea$a/ reage o/a jovenr a essils crises? Como se sentia?

$ E os restantes membros da famítia? Como se sentiam?
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t, Howe necessidade de hospitatizações / intemamento em instituição?

Onde? Porque razáol

+. Qrais foram as atterações na vida familiar nesses moment6?

* Como reagtu o/a jovem? Como se sentiu?

t, Earestantefamília?

4r Quando voltan para casa o que acontecia? Como se sentiam?

* Recebiam nesse momento algum tipo de apoio? De quem ou de que

instituição (de saúde ou outraf
& Recebiam informação de como tratar o/a jovem em casa? De como

prevenir sÍtuações de crise? Quem dava essa informação?

v O/A jovem necessitou de ser seguido/a em consuttas de especialidade?

Onde?

* Corno se deslocara às consultas? Quem o/a acompanhara?

+ A quem recorria em caso de dúvida, de dificutdades ou de necessidade de

apoio?

b Como era na escola em monentos de crÍse? Como reagiam colegas e

professores?

O momento actual

& Pode descrever o dia a dia do/a jovem neste momento?

& Está a ser seguido natguma instituição? Quat? Porque razão?

ç Que probteÍnas têm neste momento, relacionados cqn a deficiência do/a
jovem?

* Como lidam coÍn esses probtemag Que apoios têm? Que apoios adra que

deveria ter no dia a dia para ultrapassar esses probtemas?

& Como se sente o/a jovem perante a sua situação? E a restante famítia?

ü O que mais preocupa o/a jovem? E a restante famítia?

& Como en@ram o futuro? Que oçectativas têm?
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ENTREVTSTA í (Eí)

Bta entreüsta foi efectuada à mãe dos dois jovem, quase no finat contámos com a presença do mais novo, o mais
velho estava a trabathar.

P - Quando soube gue os seus filhos 6nham êstes problemas de saúde?
(A mãe dirige a conyersa para um probtema de saúde que surgiu recentemente é de novo direccionada para a guestão
íníclat.)
P - Em retação ao seu fftho mais novo quando foi çe descobrlu que ete tinha esse probtema?
R' Ele nasceu logo assim. Ete era muito forte e grande quando nasceu e foi retirado com ferros e acontece que ete
ünha com uma PaÉe da cara mais inchada do que a outra - o lado esquerdo estarra diferente, mais inchada.'lúexia
um becadinhc e braeinho- depeir fez ffsictcrapia-
P - l\ a5 tá, na maternidade, disseram logo gue ete tinha um problema no braço?
R' Não, a mim não me disseram nada. Eu é que fui-rrendo e por B coisas que os málicos falarram uns com os outros.
Directo a mim, nunca me chegaram a dizer. tlilas eu üa o que se passa\ra. Eu üa realmente gue-com a cara maís
cheia de um lade qr,te doutrc, quc horia atl alguma ccisa - qua haüa quelquer prcblema, já nãe era c primeiro, re
fusse o primeiro podia estar enganada, mas corno não erâ fiquei meio cá meio lá- aconteçe que estivremàs 20 dias tá
no hospitat.
P - E durante eese peícCo atgué,m the expticeu c que se passana?
R - Depois disseram-me, dissemm-me gue ele tinha tido um probtema, no parto.
P - Explicaram que probtema era e o que iria acontecer daí em diante?
R'Não, n3o. fcgntece que depois mandaram a gente à fisioterapia, nessesdias que tá estivemos, mandaram a gente
tá Para e C- de BeJa- para fazer ffsicterapia. Fõrnos lá durante'í9 nrctes. Íarnor e vínhamos, tinÍn somanâs qG ia I
vezes e depois começou a ser redrzido para duas e depois para utna.
P - Era a senhora gue o acompanhava?
R ' Sim, não haüa mais ninguém que fosse. O pai estava em casa mas 6nha que ir trúaLhar e eu é que tinha que ir
com ele. @ando é uma crlança malor Já vai de outra maneira, mermo qu€ à pessoa não posa ir* já rai de àutra
ítlneirlf mq eJ9 era pequenino e mamava e eu tinha gue lr com ele. Era um caso que êutinha quá o acompanhar
ná9 podia deixá-to na mão de outra p€ssoa, tinha gue o acompanhar, se eu tircse uma mãe que quisese- mas eu
infetiznente nunca tirle disso, ú a tine quse no fim da üda deta-
P - No C... o que the diseram sobre o probtema do seu fftho mais novo?
R - Qre eu me tembre, agora de momento nunca me fataram sobre iso-
P - Nunca the fataram sobre como o probtema do seu fitho podia e'oluir?
R - Disseram-me que ete tinha tido aqueta paratisia braquiat mas rnais nada-
P - l{otou methors com os trataÍneÍrtos?
R - Sim, um bocadinho e depois mandaram a giente tá para cima, para Coimbra, pois tá operarram, já havia atgum
temPo que ete faáa a fisioterapia e então a gente fomos ete foi operado, com 4 anos e pouco foi operado mas eu
adtei gue ele que tivesse perdido força. ÀÂexe mais os dedos, isso está bem, mas agora, ior exemptó para tevantar
um p€se eem aquele braçc- ant€r tinha rnais ícrça. Ganhou numa ccisa pcrdcu na outra.
I' { tonqo desse período de gue me falou, nos hospitais por onde passou, e onde fez fi§oterapia sentiu-se apoiada?
R .' Er. acho que 

-nirguém me deu apoio-no HD hourre aquete senhor- o fisioterapeuta- que naquetes dias no
principio gue me deu atgum apoio e depois a outra fisoterapeuta de resto mais ninguém.
P - €emc ó que esea n'tua@ mudcu a sua üda?
R' (chora) Anda hoje me ínto-sinto dor- sofri soãnha- o pai depois fol-se embora guis ananjar nova muther e eu
fiquei soánha com os dois fithos- podia ter sido de outra maneira-
P - lüas no momento do nccimento do "Carlos" teve apoio do seu marido?
R'Nãe, perque Já c meu "Antónic'também teve um prcHema no partc. TambÉm era um be!É grande tínha 5,425
e{to1 e eu Ú que, pronto, notei que- com uns grandes nervos, porque sou muito nerwsa e ú me dava para chorar-
e hoJe quando me lembro- (pausa e chora)
P - Pode me fatar sobre o probtema do "Ântónio-?
R " Tem um bcadinho de atraso. Não é muito, governa a vida, trahlha na madeira, guando tem trabalho, íoi o que
apanhou e é o que é mais fácit fazer, na escola tene muíta dificutdade. Não tem assim ãutros problemas, 

"áro"gu" 
t.

desenrascar...
P - Quando é que se apercebeu desse problema?
R'Vi tege que ele era urna *!*E difcrente, eE um.a criarça que fci sompro de ecmer e dormir, uma criarça multc
sosegada, @-mo era o pnmeirg tive alguma dificutdade eú Érseber, mb àrs'ses apercebia-me .então mas ete
ainda dormel?'às rrezes ia ao IE e ü-a muito-parado, aqueta àança multo sossegada e eu pensava 

"oi. 
;r., o qu"

será?'. Como era o primeiro não tinha experiências ainda e pensâú assim-acontece que naqueta attura ninguém me
dizla nada-
P - Cotosou as sras dúvids a atgum profissional de saúde?
R ' Sim e o médico dizia'nre guê era mesmo Essr'm. Não banda uma pessoa não saber as coisas corno ainda não nos
dizerem nada-
P - Asha que e máliee pensa\re que tude ertarra bem ccm c "Ântónic?
R ' A"ft9 gue não. Ete apercebeu-se gue não era a§m, porgue eu orMa às veze§, guando ia às consuttas e lsso
apercebia'me 9u que- aPanharra-às ve:Zes- uma aqui e outra ali mesrno mal, não era ássim directo- mas apanhavasim umas patawinhas uma aqui outra tá - eu às vezes dizia-the "O meu fitho não é uma críança que engatintre
@me aEeutro-"
P'A.senhora qolara gue o seu fltho não se desen'olúa da mesrna forma gue Es outras crianças?
R - Sim, e o médico fatava que ede tinha tido conwtsôes e gue ftcara assim-
P - lso tinha acontesido ainda na maternidade do HD?
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R - Sim, ficámos tá tamtÉm ?Jl dias, eu aúei estranho ficar tá esse tempo, e eles fatarram entre si, mas directo a
mim nunca rne disseram nada, etes falarram e eu owia essa palavra 'convuhõeso e pensava omas que diabo será isto,
o que guererá dizer, é porque há guatquer problema, quatquer colsa que não está bem." E estarmos atl tantos dias,
por ete porguê eu estarra bem. i\rim como era uma pessoa muito nervosa não tinha coragem de procurar, não
perguntei nada e etes também não tiveram coragem de me dizerem-
P -Terae atta sem que the expticassem o problema do seu llltto?
R - Orcr dizer, depois marcaram consutta para eu ir tá, togo tá do hospitat, Wa ao fim de tanto tempo lr tá para a
gente depois oonversar. E eu como era muito nervosa não me achava com coragem de - eu üa que a coisa não
estat/â s correr bem mas não era capa:z de ir procurar para ficar esclarecida, e acontece que etes nunca me chegaram
a dlzer.
P - E nessas @nsrttas do HD, onde o seu filho fui seguido, infurmaram-na sobre o probtema dele?
R - Pois foi aíque depois me disseram que ete tinha tido convulsôes e que depois deram em dizer que ete tinha tido
esse probtema depois do parto-
P - Deram-lhe alguma informação de corno lsso ia afectar a üda do seu fft]ro?
R - Logo não, mas depois correpram-me a dtler que isso ia passar e que ete gue ficava uma p€ssoâ normat- mas o
que aconteceu não foi bem isso, fica sêmpre quatquer coisinha dessas coiss-fica sêmpre e é uma dor para toda a
úda, ficamos sempre csim com essa dor.
P - O factc Co ter estss dcls ffthcs com prcblemar de que mcdc a sua üda mudcu?
R - Tem ído dÍfísit e cada vez se está a Egrs\rar rnais pois csda vez tentrc mais desgosto. Tenho mais conhesimento
da üda e rrejo que eu, cada vêz vou perdendo a saúde e etes vão ficar sozinhos-
P - E no início da sltuação como foi, te\re que mudar alguÍnâ coisa para poder dar apoio aos seus fithos, por exempto,
para ir b ccnerlte corae fazia?
R - Qrando ia com o 'Cartod'o 'António" ffcarra com o pai. Dede que os tÍ're nunca mais Eúaltrei, não figuei capaz
de trabathar, pronto eu fiquei sempre com este problema de saúde, acabei por ser reformada por inrratidez.
P - No caso dos seus dois fithos o gue acha que poderia ter acontecido de maneira diferente?
R - Se calhar, se houvesse uma aJuda para eles serem tratâdo$-no Gaso do "Ântónio- é coisa que não tem- se cathar
rctufo, o "Cartof tamtÉm the apanhou uma parte, tambán tem ouEos probtemas mas o pior é ter ficado asim -
P - Sobre a forma como soube dos probtemr dos seus fithos acha que poderia ter sido diferente?
R - Eu adro que me deveriam ter expticado, na attura do paÉo do "Antonio" me derreriam ter expticado a situaçáo,
porqLe eu se calhar, sê rÍle tlvesêm exptlcdo eu já nfo lria ficar Cnivlda de novo.
P - Aguém lhe dlsse qundo o 'tarlos' nasceu que o probtema dete estan tlgado ao proHema que o oAntónio' tinha?
R - Não. Que eu me lembre nâo. Àlas eu acho que se me tircem expticado logo na altura que quando isto aconteceu
ao "Ankínio', depois do parto este probtema no cérebro eu-se cathar r& tinha tido outro fitho-
P - Ao longo da üda ôs seus frthos houw atgumas situações rnaís compliedas tigadas ao probtema ê saúde detes
gue recorde?
R - O "Antonioo só teve aquete problema a seguir do paÊo e depois foi andando sempre devagar mc andando. O

'Cartos'é que tem agora este probtema no rim e b vezes fica getado e mat disposto, já fui ao médico, já fez e,rames
aos rlns.-eÉá encaminhado.
P-EaescotacomofuÍ?
R - O "Antonio'teve sempre muíta dificutdade em acompanhar as outrc crianças, fez o obrigatório mas foi aqueta
coisa à pressa, foi uma coisa tiçira porque ete não darra para mais, foi uma coisa que ete fez com pouca sabedoria,
teltg ne erccta primária ccÍne nc cictc. tlcJo para fazer urna cclsa rnais ccmflicada t€m que ter atguém ac ladc para
the lr erpticando tudo como dere Íazer e assim ete é capaz de fazer, mas sozinho não faz.
P - Como acha que o oÂntónio'se sente? Acha que ete se sente diferente dc outras pessoas?
R - Re b vezes até conhece a zua situação, tem momentos que diz que nâo consegue fazer as coisas como os outros
seánhe, mrs ecm a ajuda de ouEcs ete faz. Àe.rozes eempare-so com or outrcs 6 s€nte que ó um bccadinho
dÍferente m6 não fala muÍto sobre isso-
P - Em retaçàr ao 'Cartos'como é a Escota?
R - Bte ainda tem sido pior gue o outro, tem chumbado mais, o outro so úumbou um ano na primária, este vottou a
chumbar este ano no 7'ano, varnos lá ver agora o que nai acontecer está imcrlto num curso de lnformática do Centro
de Emprego, êses que dão equlvatência ao P ano, não sabemos se rrai ficar ou não. Âdro-o pouco lnteressado, dÍz
que gosta mas ao fim ao cabo não gosta, pareoe que ú gosta das coisas quando nâo está dentro detas-rramos [á ver
se vai aproveitar ou não-vai e(periÍnêntar-vamog \rer se \rai conseguir-
P - O 'Carleeo scrne Be sonte em relação aos rcvens da stra iCade? (e "Cartes' entretante ehegcu e frceu a assi*ir à
eiltrevista e é ete que acaba por responder)
R - tlão me sinto diferente, desenrasco-me @mo os ouüos mesmo sem tanta força no braço como os outros. Tenho
amigos e sou bem aceite-
P - O que é que gostara que fose o teu ú.rturo?
R - AÍnda não sel-aÍnda não pensei-
P - E a mâe, o que pensa sobre o futuro?
R - Eu sou uma reformada, ürlo só da minha reforma. Para todos é pouco, tamtÉm não tenho grandes possibitldades,
mesÍno quê ete tirreesê capacidade eu rÉo the poderia dar grandes estudos, portanto.-o pai abandonou-o - dá-the
atguma arudE ms não dtega* o que são 30 sontos? Nunsa the €oÍnprou um tápis-uma caneta- até o soiss mais
peguenas- dá ese dintreiro mas não dá mais nada eu é que tenho que comprar tudo, roupa, calçado, tudo, tenho
que apertar bem para ver se consegue chegar para todas ess6 colsas.-
Em rehçãe m "Carlcf eu sel que ete rÉe é bcm igual ac5 euEer mar wle eutres pierel ccmpreende ar Cuas eclsas
e vejo que teflIos gue vhrer com aguito gue é noso, se I gefite tirrese mals atgum apoio eÍa bom- prlncipatmente
agora quê ete está nesta fase de não saber se segue a escota ou se rrai para o curso se me desem algum apolo eu
agradecta-
P - Que tlpo de apoio se refere?

-279 -



R - Se me pudessem ajudar a que ete tirase um curso mais ou menos- por o«empto naquela attura- agora não sei se
ele rrai fazer esso curso, mas quândo ele acabasse sê o pud€ssem lnternar num sítio onde ete pudesse tomar um
bocadinho de .. estudo.
P - Já procurou alguma aJuda nese sentido?
R - Não, ete agora está irscrito no Centro de Emprego, \ramos ver o que dá, rramos fazer a entreüsta. Agora vamos
têr @Íno ete se adapta ao curso se para lá for-
P - O "Carlos" acha que se vaí adaptar bem?
R - i,láo sei-
P - Já experimentou trabathâr num computador, como se deu?
R.l{ão me dei tá muito bm-
P - Ácha que tem a vêr com a díficuldade de não ter todos os moümentos de um bnaço?
R - Não sei-
(O "Carlos' não parece com muita vontade de continuar esta conversa. A mãe acaba por dar uma achega)
R - llas a cabecinha também não tem âssim muita lntetigência e iso nfo aJuda-se tivese um bocadinho de
intetigência toma!'a mais aJudinha e ajeitarra-se mas paÍE el,e tudo o gue tenha a \€r com escota é um sacrificio, é
sempre assim-é um sacriffcio gue ete faz aprender qualquer coisa-mas tem que pensar que precisa de uma coisa em
que.ganhe para comer. §ora ainda tem a mãe que coÍrsegue cariar para ete comer mas depois, mais [ogo, acaba-se-
P - E lssc que mals a prêecupe em relaçãc ae futurc?
R - IvtrÍto, muÍto, fazem-me uns Íren/os estas coisas.- (Chora), somo é qr,te rrai ser guando eu cá não estfier, como é
gue se váo desenrascar? A gente vê que etes não são capazes de se oríentar- depois isto faz-me tudo mal à
cabeça-sei que não sou muito vetha mr tenho muito mal e a gente diz-the isso mas muitr das vezes eles não dão
impertância, nãe querem crer naquilc quo a gênte lho dlz, rí e mesrne que falar para uma parode. Eu antes parece
que não davê tânta importância a cert6 coisas, mas agora cada vsr peÍEo mais nas coisas, não sei se é da minha
idade se é deste tempo, cada rrez tenho mais medo, e etes nem sempre rne ourrem-fico muito preocupada-.vejo que
cada vez os posso ajudar menos. Sei que etes não têm possibitidades de terem grandes empregos mas gostavam que
peto menos pudessem ganhar o pão e orientarem-s€ -.o oÂntónio'ganhao hoje à noite Basta-o, eu bem que o aüso
mas é o mesmo- eu não l,tre poso aJudar e ete gasta o que ganha-er.r bem que the dlgo para ete se orientar 'otha
que eu \ou-me embora e depois o que é que tu fazes se continuc ".sim a ganhar durante o dia para destruir à noite
e b nezes mais do aquito que ganha? Tu não podes fazes isso, se ganhas 5 tens que gastar só 4 para ficar com í o-mas
ete não é o contrário, eu tênto fazê-to compreender mas ete nâo faz caso-fuma e bebe e aí se vai o dinheiro que
Fnha. O ordenado não é gr:ande-e ete gasta-o todo-sem se tembrar o dia de amanhá-pareoe que não tem noção da
úda- e o 'Cartos' tamtÉm vai ser asim, eu bem que falo mas etes não ligam nada. Bsa é a minha grande
preocupaio, eles saberem gastar apênas o que podem, guârdar um pouco para o dia de amanhã-outra coisa que enr

tenhe muitc mede é que etes se mettm na drcga. l,lc caro dc meu rnais wthc rojc qlo ele não se pcde dizer que seja
?rrro' m6 não é agueta pesea que a gpnte reja gue sabe defender.se. 5e se ternbrryem a the darem quatquer
dessas coisas ete é capaz de aceitar. Não têm aqueta "matdade'como outra criança que seja normat. À,rezes até
Pode ser uma Pessoa conhecida que the diz "otha toma tá este rebuçado ou toÍna [á este cigarro' e ete é capaz de
aceltar, nerce altura ficc desgraçada- pols cles nãc estãc sompre ao pe de mím- c cutrc Já é um hcmem o eete para
tá carninha- e a úda hoje é uma podridão, como a senhora sabE, é uma podridiio-ecse rnedo eu tenho e dá-me cabo
dos meus neruos-porque de resto eu rrejo que há familias com probtemas piores que os meus, mas atgumas apesar
&s probtemc têm alguma ategria, se \rem um dia de anos fazem uma festa mas eu não tenho al,egria, tàm a ver com
tuCe e que me ôccntsceu o €em e meCo dc gue ainda pode acontecer-
P - Gostaria de acrescentar mals alguma coisa ao que foi dito?
R - §ora de momento não-
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ENrRRírsTA 2 (Ezl

Bta entreüsta fei efectua& à arac ccm a pr6eÍça pontual de Jevem, Ce irnrãc e da eunhada que esta\ãm a fazer a
higiene do jorem. A arro é quem cuida do jorrem e este\re sempre presente ao tongo da üda deste um€ rrez gue
sempre virreu com a sua fitha.

P - Quando souberam que o "Manuet'tinha esta doença?
R - A mãe terre o menlno, não é verdade? E depois de um m& a gente ümos que ete não era como as outrâs crianças,
o menino só otharra para trás, para tnfo. A minha fftha começou logo a andar com ete caminho dos médlcos. Ândou em
Lisboa, no HP... E pronto-
P - Na matemidade do HD, na altura do paÉo, atguém fatou sobre o assr.rnto?

R - Não. |.lo prlncípio ainda se p€Írsou qu€ tinha a vêr com o parto, guo eÍa águs do paÍto, mas eu acho que não.
Âqulto veio logo de êntro da mãe, fol ruháota que a mãe te\re quando estava gnáüda. Depois diseram que era
ruhÉola que eta apanhou em qualguer [ado. Durante a gravidez andou sempre nos máiicos e ninguém deu por nada-
P - Então quando descobriram a doença qr.rem á qr.re contou à sua frlha o qu€ se pasava?
R - Ra üu togo, mlnha senhora, ela vlu togo que o menino nfo era oomo âs ouEas crianças, eta üu gue eíe menino
úo era como o primeiro-
P - lúas depois atguém lhe conffrmou as sua srspeitas?
R - DepeÍc ne HP dicseram tcgc equllo qrc re pasava. É que depcir c menine cemeçeu a lhe dar cs ataques Ce
epitefia. Aguetas coisas- tinha sete meses, continuou a fuer exames.
P - E foram esses málicos do HP que deram a notícia da doença à sua fitha?
R - Sim, sim depois não fizeram mais nada porque üram que tinha uma catarata que cegou logo e da outn (üsta)
ainda vê um bocadinho.
P - Lembra-se como é que a sra fflha reagiu, como estat/a guando rottou para casa?
R - Eta muita coisa não me contava, apesar de üvermos Juntas, eta às rrezes não me dizia as coisas, falava b vezes
mais com as viánhas, porque sabia que eu era muito nenDsa. Coitadinha ficou triste, pois então-
P . Ba al,guma vez se referiu ao modo como o! má{icos lhe tiúam connrnicado a siü.ração do oManuet?

R - Eu aínda fuí atgumas rrêzes com ela às comuttas com o rnenino a Lísboa, mas so quando ela ía e únhs, outras
rezes eta ficarra 1á na casa do meu cunhado.
P - E quando a acompanhava às con$ltas nota\ra que o pessoat do HP darra apoio à s.ra fitha?
R - Darram, danm. lúas nãc pcdlam íazer mab nada pcis nãc haüa rnair nada a Íazer.
P - E o gue foi dito sobre o futuro do 'llanuet?
R - ftpticaram que ete wltarra ao normal um bocadinho mas pouco-
P-Eissoaconteceu?
R -Aeenteceu. Re ícl devager ms ficcu mether dc quo €6te\,'a, ceÍnoçeu a andar com 5 aner, cheguei a leÉ-tc ào
@stas para ir tevá-lo ao inÍantário, $rando a minha fitha não podia ir, notaíros orctução mas doragarinho. Começou
a andar aos 5 anos e a fatar tamhÉm mais tarde gue as outras crianças-

- O que acha gue a doença do "Manuet" fez mudar a úda desta família?
- Tornou a üda mals triste. Tudo ffcou mais triste.
- Com quem a sua fftha podia contar para aJudar a cuidar do 'Manuêlo e para the dar apoio?
- Comigo e com o marido. O pai era urna pessoa muito amiga da mulher e ajudava.a muito.
- Em termos dos serviços de saúde, acha que os apoios que tiveram eram aquetes de que tiveram necessidade?
- Não sel, não corsígo expticar o que heide dizer. Fol bam tratado no HP, fol operado a um pezinho, tinha os

mdhor. As enErmeiras cuidaram bem dete.neruos apanhados e fiou
P - O 'Âáanue[" fteguentou a pré primária, como já referiu e a Bcota Primária, também?
R - Não, minha senhora- ai andou aqui urs dias e depois esteve em casa muito tempo e depois o presidente da
Gmara determineu a pôr esta Erccta para cs deffcient€s e ete fcl para lá.
P - En6o esta AAD foi a primeira escola gue o 'Manuet'fieguentou depois de muito tempo. Há guanto tempo ele
está a frequentar essâ escola?
R' Othe miúa senhora eu não sei expticar muito bem. A mãe há 3 anos que moÍreu e ele já tá andarra haüa quase
urn ane, faz 4 aner, polr é.
P -Lembra-se de haver períodos da vida do ttâanuet'de maiores crises?
R - O que ete teve de pior ultimamente foi um owidinho mc a minha neta, a cunhada, lerou-o ao máCico, a BeJa
umas quantâs !ezê§, ete fol muito bem tratado em Beja, o orMdo foi epirado e agora anda bom.
P - E eases ataquee do que mo faleu lembra-re cctrtc era, ecent€ceram muitat v€zes?
R ' Antes davam rnrÍtc rrezes arúide agora é gue não the dá. Erê mais pequenlno e já andava, coÍneçpu a dar egtes
staques, ficava como morto.
P - E nessa atturas era a sua fitha que o ajudana?
R - Era a gente todos agul em cca, tínhamos que o sêgutrú, ete urinava.se.
P - E nesa attura recorriam aos seMços de saúde?
R - Íamos ati ao CS mas quando tá chÁgrinramos já tlnha passado, mesmo no CS diáam gue era rnesmo csim-que não
se podia fazer nada.
P - E receitaram atgurna ÍÍ!edl@Fo, errlnaram etguÍna coisa que pudessem fazer?
R - Nesa athra não. Penso gue nunca nlnguém disse nada, a rninha fitha é gue ia guase sempre com ete e nunca
disse nada sobre isso. Eu uma vez estava com ete quando lhe deu o ataque, que a minha fitha estava no campo,
drameÍ uma ambulfuicia e fid ccm ele, m6 quandc ch€guol a melo do caminhc aqulle porcu-Dopcir ó que fci a um
especiatÍsE a Faro e ele é gue psou medicaÉo.
P - Foi acomethada a lr a um espeçlatlsta petos seMços de saúde?
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R - l,lão, a minha filha é que resotrreu ir, marcou a consulta partio.rtar nesse especialista em Faro e foi. Nunca
nlnguém the disse para ir a nenhum tado. Ba é que marcou o especiatista e foi e desde que faz esse trâtarnento
nunca mais the deu os atagues.
P - Como é que o "À,lanuet' reagia guando tinha eses atâques?
R - Be fican ali um pouco que não se lembrava de nada, não sabia aonde estava, depois é que corneçarra a chamar
peto pal ou pela mãe, ficava um bocadinho sem acção.
P - EIe chegou a estar intemado?
R . Bterre no HP, quanô foi operado ao peánho, mas era mais pequenino, deve ter sido antes dos 5 anos porque ete
ainda não andana, não me lembro bem que idade tinha.
P - E como íoi a reac@ dete a esse internarnento?
R . CoÍtadinho, cfiorava, não guerÍa tá ficar, guando a mãe se únha embora ete fisayê chorando. A mãe enfara àrs í0
da manhã e tinha que sair às 10 da noite e ficava tá em Lisboa nâ casa do meu cunhado, o meu outro neto ficou
comigoecomopai.
P - Be foi seguido no HP atá que ida&?
R ' Não sei, tatrrs - por Ecaso não sei bem- (recorre ao neto mais velho gue entra nese momeÍrto na sata) ajuda tá
a avó. LembraÍe que idade tinha o teu mano quando deixou de ir ao HP.
R - Acho qr.re fol desde os 9 meses e gue deüa ter um 12 anos guando deixou de ir-
P - A partir daí nâo necessitou de ser seguido em nenhum outro seMço de saúde?
R - Niio, drando agora isto do ouüdinho, ete tem sido saudá'ret.
P - Quando iam a Lisboa a essas consuttâs como se deslocavam?
R - lam de ambutância.
P ' Pete que rne fei dizcnCc €m cara a família sempre so crganizou para ajudar ncs problemar que iam *rrgindo pela
doença do "láanuel" e ê fora receberam atgum tipo apoio?
R 'Todq a gente aqui na atdeia é amiga dele, toda a çnte gosta do 'Manueto e otha por ete na rua, ete anda por aí
soánho à rontade. ÂÂas sempre se resolrreu os probtemas dentro da familia. Outros apoios ó agora nesta escota.-
P - Depois dos pais fatecerem quem ffcou responsáraet por cuidar do "lúanuet?
R ' Quem cuida dete sou eu mas é o irmão gue ffcou responsávet a ele, mas enguanto eu puder rrou arudando 6sim,
etes trabatham, estão fazendo umas casinhas e esta é a minha maneira de os ajudar.

(O irmão lntenrém e passa a ser ele o interlocutor a partir daqui, com a aJuda da avó que êntretsnto nai ajudando o
"Manue[" â asaber dc r arranjar):
R'Quem teÍn gue cuidar dete sou eu, mas çomo trabalhamqs os dois e a minha a'o vai ajudando. El não sou o tutor
Para tod6 s coisas mas para a segurança sociat ele está à minha responsabitidade, ete recebe o abono
complementar.
P - Corno é o dlla a dia do'lúanuet' nestê momento?
R - DurmE a semana rral de manhã para a AAD, a çryrÍnha rrem bwcá-lo b 6,45 horas da manhã, passa tá o dia
inteiro, em várias actividades, depois regressa à tarde petas 6 horas, na carrinha. Como ete é uma criança gue gosta
muito de andar de carro às vezes pede ao motoristâ para ir lerrar os outros prirneiro e ete fica para o ffm, fú a votta
teda.

O "ÀÂanuet" descrerre o seu dia a dia no CAO da AAD (com atguma ajuda dos famitiares):
R - Chego tá de manhã tou cortar papet, para fazer reciclagem. TamtÉm faço ginástica e muita coisa, jogos. E depois
rtmho para o.a de carro, depis de lerrar os oúros-agora vou pâra a praia e gosto muito.

A arro intervÉm:
R'Toda â gente gosta muito dele [á na escola, as senhoras âs doutorr, há uma doutora da assistência sociat que me
diz cempre que Be €u precisar de atguma ccisa para dizer.

P - Para rccês o que é mais probtemático na situação do "lúanuet?

R ' Nlo há grandes grobtemag para mim o meu irmão é iguat às outras p6soas, não noto difererça. Conseguimos
organizar a nossa vida contanô semprê com ele,-Urna pessoa habitrn-se e leva a úda em frente sem pensar-multo
nessas oisas Fara mim, não tem problema, ele é uma pesga normat. is vezes tem as §u6 oisas rnaj guem é gue
nào tem? As vezes tênho gue the chamar a atençáo, tem-me mais respeito a mim do que à avó mas iso tamhÉm é
normal.

I ' l$" lue €sta respcrrablllCade para roé que ó ainda um Jerom e para a sua copcsa nãc é um pese?

| ' Não. Eu fB59 se-mPre «,nta «,m ete. Às rrezes podia penqr em faer oufas olsc mas não faço e tamtÉm não me
imPorto,tamtÉméassimcomaminhafithaeelaésaudâet-aúdaémesmoassim-enquantoamlnhaavóme
poder ajudar não tem probtema nenhum. Quando tenho atgum fimde-semana longe, que nâo por- lenar, não há
probtema porque frca com a avó. láas ry iá nâo tfuer a mlnha aví terel que pensar ám tevá-to, se êm vêz aiugar um
quarto tÍrer que atugar dois guartos já é comptetamente diferenta rtrtas depols lso togo se rrerá.
P ' Não o PrEocuPa o facto de saber quê parte da sua úda terá que passada a cuidar do seu irmâo que tem atgumas
limitaçôes?
R' Mo. Em terrnos futuros rcho que isso será normat. Só em termos financelros é que poderá haver um rnaior peso
m€s $ranto ao resto iso não me Preocupa. A outra preocupação seria se ele tivese gue fisar rcánho em casa porque
temos gue trabathar, mas enguanto ele esthrer nesta escola uma parte do problema fica resotüdo, mas o ideát seria
que etes na AAD fizesem o gue tinham pensado que é manter os atunos durante a semana e ao fim de semana
ünham Para esa. Era muito malhor para a Eênte, êra menos sobreerga. Por exemplo se ete nâo estlwsse agui na
8'\ó e moras§e agora çom a gente, Íreste Ínomento o gue é que acontecwia, eu e a minha muther rramos fa6athar
cedo, antes da carrinha ter chegado, moramos a um quilórretros daqui, antes de sairmos Hnhamos que o deüar
acordado e twantado, tinha csim que se levantar bem cedo, mas não o podíamos deixar na rua e por ijso tínhamos
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que deixar a porta da nossa casa aberta todo o dia, até I minha muther chegar do trêbatho. É compticadol Não era

compticado e{e ficar P.t$r. .t" é ""ú de ftcar sozinho, nâo er-a eçse o. probtema' O poHanra é a gente deixar a

;á úrt". abertas. Poique estamoi numa attura em que isso não se pode fazer.

P-Ecomoénaférias?
R - Be so tem o mà de Agosto de férias e uns dias na Páscoa e no Natal-

Â arro lntervém:
R - lsto é assim, minha senhora, como etamos pagando-

O neto interrompe:
R :'óÀ, ;;;;; que a gente paga não é nadâ, c quê a gent€ paga nsm Eequer dá -para 

c g§te, e quo-8e paga per

,eu gir" coisa pdquenã, n", pãc" a condda Cue etes somem, guanto mais o goríteo gtre 5e gastÊ a ir e vir para

hrscá-tos, é por iso que eu acho que estas coisas deüam ser mais aJudade--

É:e, iáâi,i* téric'porqüÀiã*iú 
" 

questão de com quêm o "Manue['fica durante esse per"íodo sobretudo se náo

tiwr a avó para dar uma aJuda-
R - Agora nese aspesto 6tou descsnsado, enguanto tirrer a minha qú gue me possa ajudar não tenho essa

t*"r-úçã". A üdá tem qúài.i úura" um di"'de cada vez e.por enquânto-essa PreocuPação nâo se rye. Não

;*É-j[;?";.;'gy6naã prÜ.*or para o firturo, vamos üvendà a üda conforme podemos, temo-s sonhos que

ãórt"f"*or Oe órrcretiá áru ll6ri.r üvendo conforme podemos. Em retação ao m€u irrnão corno the disse para

t, ;É é uma criança fgu,af ;s outras, talvez um pouco- diferente num. aspecto Porque não irá creloer como os

ôrtroi..a" a aepenaent ,-mã aentro aó dependente ete é quase, independenie, se the dernros a rouPa Para se vestir

ily*É;; ;"Gro 
"onfund. 

um pouao as coiss mas se tudo for posto por ordem ete sabe ves6r'se. Eu gosto que

Àe sela o mais independ.ntá poofüt, coisa que às vezes a arlo nãó faz porqr.re gosta de o ajudar, mas eu entendo

que niao o que ete Pode fazer sozinho deve fazer. lsso so o aJuda.

Ê . er" 
"poiot "ct 

ám que Gve6am existir para ajudar a rátver os probtemas que se tenantam no caso dos jovens

com deficiência?

Acmhada lnteryém;
R - Antes de abrir a AAD eu tentei matricrlá-to numa escota normal mc disseram'me que a esgola não tinha

áruiço.r para ete e arranjaram uma professora especiat para ete. O tramporte- daqui para a escota, ainda puseram a

f,tgatã aã t* ,o a.úr puseram a hiÉt6o de ete abalar daqui de mantrã num autccitrrc, uma crianF destas.,

nin artoqro nonnat e'depdis estava enào ta à sua espra um senhor-com uma carrinha à espera dete.para tanr à
ecofa. Eu acho que isto n'ão é normat, no sécuto 2í, acho que nâo é normat porque mardar uma.criança detas

sozinho num autocarro normat nao úá r"r. Podia acontecer quatquer coisa, daro que tamtÉm pode acontece às

;g.6 
"ri;,.,ç* 

m5' é diferentet Ainda se fcrse de tái, aí Ambrím Pcdia eccntc€€r alguma cclsa mae c

a*nrp*ftrrnLrrto seria diÍerente, na carnioneta iam nrontes de pessoc e se ete tivesse ufl staque como seria? Eu

dro que isto não está correcto-

O irmão acrescentâ:
R - Eu aehe guo neste nromente c meu irmãc ettá a rer bastanto bem apciadc, não sentinpr a neceseidade de mais

n"Oã. no ná UO têm aé úió, dásaà pScótogos a tudo o gue etes neçessitam. Enquanto ele gstirrer tá está tudo

üá. frf".-".fr"que dávia naÉr áais áiuá" p"r"-oor instltulç'oes que resolvem um probterna que é de todos, a ÀÀD é

qúr" ,r" irstiluição prinada, tem ioucoi fundos da seguiança'sociat, a Câmara Municipat é uma das principais

àhboradoro da ÂÁ0, úma rei fU É â uma reuniãc e disselam iue a regurança rcciat apciava apenasl0 atunos lá na

escota. Bes têm no CAO cerca de 30 atunos e ainda vão fuer ô apoio aos domisilios. Quem dá apoio à escota é a

Car"r" lúgnicipat. Etes começaram com uma carrinha e a seguii a Câmara ofereceu'the togo outra. A Câmara

l'lunicipat é a maior colaboradora da AÂD. A Segurança Social apoia pouco.

P - E guarno ao papet dos serviços de saúde?

R - áà, graças 
" 

Dãur, t"m sido saudávet, não temos precisado de recorrer aos serviços de saúde. O úttimo probtema

íoi os ouüdos, foi resotüdo nas conslttas de BeJa-
p . Algum de ücês gosaria de acrescentar atguma coir em retação Eo que eu pergunteÍ?

R - Acho que já fatámos tudo.
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ENTRE'I/ISTA 3 (E3)

A entreüstâ foi feita à mãe, a oJoana' esteve presente ms não interveio.

P - Quando soube que a sua fftha tinha este probtema de saúde?
R - So quando ela entrou na primária. Quer dizer, para mim eta não tlnha nada, b vezec a minha sogra dizia'me

'então à menÍns não e segurà', tús eu não via nada na minha fiths, so guando eta entrou na primária é que eu me

apercebi da sitr,nção porqúe dantes não estarra a par de nada, achara que eta_era uma criança^ normal, depois na
phmrária, no inició foi'um'bocado compticado mas eu percei que fosse a adaptaçáo mss que êpois ia conseguir, mas

í que não conseguiu e depois uma professora fatou comlgo sobre a sltuação e guê o rnelhor era rnatê'la noutra
e5co[4, numa CAD, onde terla um ensino esPeciat e ela enfou para a CAI].
P - E antes de ir para a escota e durante as suas ldas b consuttas de rotina no CS nunca ninguém se apercebeu de

nada?
R - Nurrcar ningrÉm nre dise nada e eu ftrl sempre a todas as con$ltas, mesmo durante a graüde4 tfue sempre

multo cuidado, eu fumarra e durante a graúdez deixel ê filmar-tirre todo o cuidado Para nfo fazer nada que fizese
mal ao feto, tirre uma graüdez do mais normal e depois eta nasceu- logo quando nasceu úram que eta tinha uma

deffciência nos 6É-tinha os tÉs um pouco tortos, foi tratada no HO, mc ficou bem, correu tudo, está bem, anda

bem.
P - Como é cue fui passar Por essa siEação nesss attura?
R - Eu era multo criança, tinha í7 anos quando eta nasceu, preocu§-me muito, o meu marido estarra na tropa, 9u
não tinha dinheiro neÁhum e era I minha sogra que me pagarra táds ê 8 em 8 meses para êu ir ao HO, firi às

cemulta teda com ela, ltd ató ao frm, ró doixeí dê ir quandc mc disscram que Já nãc era neeeroáric, que ela cotava
beÍÍ, iá tinha ms 6 ou 7 anos, Eta na altrra, antes de entrar na primriria também tinha rnrits febres, Íebres muito
attas chegou a ser internada em BeJa, em Faro, e eu acharra gue- não é que não ttrrcsse a denida atençáo mas passei

a ir com eta a um pêdiatra e ninguém nunca notou nada-.eu dizia ao pediatra que eta às vezes óorava tanto, chora\a
multo- mas ete dizia-me para the fazer massagens na barriga que ela ficava bem.
P - E ficava?
R - Ficarra, até à pródma vez. Ra chorou sempre muito, fol uma criança muito chorona, os prinreiros mes6, os
primeiros anos aúô que eda óorou sempre. A única coisa que eu acho que fiz de errado, ma - há crianças que thes

acentece a m€6Ína ceira e ele eetãc bem, fci quarÉc eta tinha 8 mcsco c cu ful trabathar para c Aganor Pcrgm
aqui não haüa trabattp e eu gueria mdhorar de vida e fui para o Algarve, deixei-a com a minha sogra, de 15 em Í5
dia ünha cá e a minha sogra de 8 em 8 ia tá para gue eta não estivesse múto tempo totçe de mim. Eta ainda estava
a mamar, tirei-ttre a tnama e fui embora, custou-Íne muito, era impersrâvet hoje fazer isso, mesmo que eu tivesse
pouco dinhe{ro eu podia pcsar por dlffcutdades mas nunca faria lsso.
P - Âáa que de a§um modo isso teve a ver com o proHema da sua filha?
R . Eu acho que não, porque há tantos pais gue vfu para fora, não é? E b vezes fato com pesoas, porque às rrezes

estou mais em baixo e digo há tantos pais que vão para o estrangeiro e aos fithos estão bem e corre trdo bem, Pode
ter contribuído um bocadlntro rnas não seria a causa, Penso €llr Por aÍnor de Deusl
P - Na altura em que se apercebeu gue haüa atgum proüema com a 'Joanao foi a atguma onsJtta? Corno é que foÍl
R - Deixe ver se eu me recordo de como foi-eu fui à CAD com a minha sogra, a que fica mais Perto da nossa

residência, e Íatei com uma professora que era a directora e pronto eta íoi encaminhada para [á, a partir daí é que
eu comecei a andar com eta em psicótogos, primeiro ful a uma consutta de um neurotogista partlcutar em BeJa, srí

gue eu schalra gue aguito não esta/a a resulEr.
P - Nessa attura Já sabia qual era o probtema da 'Joana?
R - Não, ninguém me tinha dito nada ainda. Em nenhuma das corrultas que fui até agora, eu sempre procurei saber
mas nun6a me Cisseram ccncretaÍnsnto c que 6riL §cra na úttlma consulte ó que me Cirseram, nãc rel m será
mesmo coneçto, mas pelo menos Já tenho uma nofo do gue se trsta e da 6rma como posso agir com eta dagui em
diante. E depois-
P - Corrcretamente o que ltre disseram nessa úttima consutta?
R - Que eta tlnha dirleda. 5o que se ela tiveee ccrneçadc a terapla da disleda aes 5 eu 6 anoe era tógicc que eta
teria methores rsuttadoE guando eu comecei a ir a esE consJtta tinha eta 14, -tinha mai* tinha Í5 ou tô anos, Já
foitardedemaisrmasatétáninguémme-eeusempreprocurei"porqueéqueaJoanaéassim?Oqueháafazerda
Joana?" porque eu não quero parar, tudo o que eu possa fazer peta Joana eu raou em frente.
P - E que r€§postas obte\rê a essss slr perguntas?
R - Por exemplo, mandaram-na para a terapia da fata porque frrl eu pedi, porque I mlnha filha tem um rrocabutário

muito redrzido, mc fui eu que pedi, não foram etes que acfiaram que eta precisana, andei com eta 2 anos na AAD de
Beja. lnas muito sinceramente não achei que ela tinesse evotuído grande clisa, entretanto eles deram-me alta porque
Ciseram gue eta preebara Cc cutrc accmpanhamonte e eu c que ó quc pcnsel- ú, Cepeir andel ccm eta ncutra
pslcótoga, impecávet, no departamento de psiquiaHa do tO, onde frrl a algumas consrttas, era uma altura em gue eu
também 6tava muito em balxo, pronto- há attrras em que a gente encara bem a situaçâo mas outras a gente dlz
"mas porquê eu, porquê eu?'e eu estava um bocado sn baixo e fui tá vriria vezes, impecávet, também deu umas
con$ttâs à oJoana', depois passel pâra outra psicótoga, tamlÉm lá e firl tambem à pedop§quiatra de [á, o processo
passou todo poreta, atiris 6i eta que marcou estEs conslttõ de psicotogÍa.
P - E durante esse período o que the dláam sobre qual era o diagnostico da "Joana?
R - O que me diáam é que a "Joana', -romo é gue trei{e expticar- que tinha uma mentatidade muito inferior à
ldade que tlnha e gue não havia grande coisa a fazer sobre isso. Que üúa quê a tomâr mais autónorna Ínas nunca me
endnaram a maneira como eu pudesse qtr para sonseguir, porgue não é de m& a rnâ que nos [á vamos gue
podemos consegulr, tem que ser dlariamente. Depois essâ terapeuta da fata deu-me atta, a psicóloga ainda tá fui
durante vários meses mr depols dlse gue não era necessárlo mals porgue prova/etmente ainda terla uma comulta
com a pedopslquiatra mas até hoje nada. E depols firi a outro médico com eta, neurologiq mesmo dentro do HD, o
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núrnero de comuttas já não me lembra sei que fui a várias, ete fatou'me que podia ter tido conwtsôes petas febres

attas que teve e isso'tlntra 
"iào 

a origem ô problema, eu nunca ü nada, gue eu notasse rÉo. Par-a Já eu nunca ü
nlngueir a ter uÍm conwlsão, se cath'ar não del por nada, eu pensarra que 9ra quando as crianças têm muita febre e

dó;;"ú; ", ãaíriq_;6 o medico exptkàu-me qúe náo é-bem assim, que às vezes Podem estar bem e de

róátg.iaÍn gma convqtsão-qr" 
"u 

tenha notado náor'nun@ dei por nada^m3s não quer dizer gue eta úo tenha

d,b; p;rt""t foram uírias as'opiniões dete. §ora a última oplnião, da psicótoga que a segu€, é que se trata de

uma distexia, e desde que sigo os o<ercícios tentro tido muito bom resuttados.

P - Foi-the expticado aiora cómo @e trabathar em c6a com a oJoana"?

R - i;ôiç;; é qu.-tr"i.a. .u"gir -, eta- porque às tant6 eu ia a outros médicos e tentava saber o que fazer,

oual a melhor maneira ae Laúiar com elal às vàzes não sabia como haüa & Íaz*1 se haüa de o<igir ou de lhe

ir.flttJ;;ir-;; õ;ã que ãámanor para aa e esta médica emlnou-me corno é gue hei-de Fabathar com eta,

trago trabathos pa'x i5gler àm eU, colei vários papÉis na parede para. harrer jeito de eta comeguir Passar- 8 palawas

e árenaer açurnas tetrasã aprÉnJer a ter, ãtá agorâ'já'ral iendo um bocadinho mas rrai conseguindo, vários

"oiaáár 
para-seinar e prente- € agcra e qú g queiu qb-rcda "Jcanâ?O guo €u querre á qr,re eta se- tome c ÍnaiE

"rú*r" ;..ú.t e que'possa ser feliz da rianeirã gue eta é. É tógico gue às rrerzes ainda me cu§ta muito Ínas o gue

é qqe hei-àe fazer, aiora a minha maior preocupaçáo nestê preciso mortento é guando a "Joanao sair da escota, o

qrà é gr"., -u f.oá à "Joana"? Vai ficar em caál De rnaneira gue estou a tentar, com a ajuda da escota, a tentar

Ceceebrlr quat ó a maicr rocaçáo dela.
P - Ela neste nrorrento já não está no CAD?

R - fiã" ;1g "r; "utl 
í" escota normat, entrou na primária depois fizerarn bastante. pressão.Para eu a tirar de [á, eu

;dr" G t"t[, nos os pais b vezes eldgtrnos muito, não temos o nrethor conhecimento do que será methor Para

*ca úr vBzes queroÍnos que eles sojam ã que ús quereflps e aí eu concerdo ccm a eeccle, ó que a CAD na altura
gm gue eu fui t#ar I .Joanao não me facititou as óisas, e eta quando wio.te'\/e gue ir para o pri-meiro.cicto para

Aepois poaer passar para o 2o, depois entrou e a partir daí teve professoras_de aRojo,-t93 um c.Yrrícuto.attemativo,

úáúú; h6 iit"l4irio que eta tem com os outros cotegc Educaiâo Visuat, Eduéçáo Física e a lúatemática tamtÉm

úq* á professora é a directora da escota e qu€r, nfo quer güe eta saia da aula, tem a professora de apoio em

Porúrguê, Àtaternáüca e noutras coisas mais práticas.
p . 1,[ tdgo d6te percurso todo só recentemente é que espeo'ficamente !§ diseram qrnt é o probterna da sua

filha. Com; foi para si este percurso e o sentiu em retafr ao apoio que the foi dado petas diferentes instituiçôes (de

saúde ou as escolc) por onde a sua fftha passou?

R - Penso qge poOária ter sido methor álertada para os probtemas da minha fftha, penso que é iso que fatha em

ger"t, o. pàir b.r ri"r ser methor encaminhadbs para que pudessem fazer o methor para os fithos.e isso náo

ãt"o..'É, por too, *ràuà a dizer à málica quã -s vamàs ;s consuttas e etes tratam ddes, tudo bem, mas à

partida etes tiiúam arranJar-um caminho para nrás seguirnos, para os Jovens e para 9l pais poderem.Sguir, nâo estou

só aüzer para edes (irrütuições) mas soÚenrdo para rÉs Só que me mostrenl Es v,áÍlas op@s.eu já wu percorrer o

,rn",, [.*'r-, ,"r ê togl.o iue'tenho que teÍ apoios de como deno faer e de atguém qte saiba rnelhor do que eu.

i"rqü àr t"ú- 
" 

puó" nao sabe. Aí é qr.e eu adro que é um bocado- é muito Pouoo o tPoig q.* etes nos dão.
pcráre deviam encámintrar õ p€5scas de iraneira dlfcrcntc, atrám de quo a crianças qrnndc atingirsem uma certa

idadi e se vise qre não trá gànae soisa a fuer se eles pudessem eiar em sítiós que lhes-desem atguma saída

piofissionat, onde ertes se distiaíssem, que etes estivessem ocupados- porque é assim, eles são diferentes mas não

são bichos-muitc vezes estão fech;d; quando os pars, às rrezes até pâgam' Para etes tá estarem e etes sáo

mattratados. l3to acontêcê, é a reatidade ê as petgoas- porque é muito cansadro ter'se- eu não- Porquê êu em

retação a muÍts nrães sou úma Gtizards, mas há mais em que é msacrante-cuidar de urna crianga sim- por isso

é que as pelsoas deüam pensar nisso methor, não sei- eu graças a Deus, nâo tenho nenhum_ probtema Porque a
iSana'apesar de ser às vezes desgastante mas.- tentro consegitiao üdar bem com isso, tambem tenho pessoas da

minna faniitta que estão ao m€u lado, o man mârido, a minha fitha mais Pequena gue ao n6cer aJudou'me imenso,

deu-me um asÉcto rrethor da vida, e pronto-e vamos viveÍrdo- e9 Reto menos viro em íirção detas, e quero que

elas esteJam úmpre methores, sê a gente não consegue fazer mais é triste para os pais.-

P - Sentiú-se acompanhada, apoiada petos seMços de sartre por onde Pcsou?
R - l1ãe, nae. Qrnridc andarra na psiqüiatrla HD hourrc uma psicctcga quo me deu um beeadinto de apcio, mas fcl uma

pessoa, não o serviço. Talrrez se eu tivesse pedido ajuda tatvez me tirressem aJudado, não sei.

P - E em retação a outros seMços de saúde, como o CSI

R - Eu raranÉnte wu tá com á oJoana', úo r,ou tá às comuttas de rotina mêt se eu pedir qr.ratquer coisa, um papet

de transporte, facititam-me da methor maneira- anátisesr que eu pêço Para eta, que eu quero que-eta façai. P9r
o<empto'agoÉ a 'Joanao tet e sem the vir o período e eu fri eom eta ao ginecoto$sta, entretanto continuou a não ür
e eu não úOa pagar mais e fui com eta ao'máCico de familia que foi impecávet, mandou fazer uma ecografia, não

rejeitou nada.
p I E agera quande a módica lho dirse que c diagnó*i@ da 'Jcane'era dlsleda que penpcctivas ó quo lhe deram

pra q frJhlrg?
h - É asslm, a nívet escolar a oJoana' rrai ter sempre as suas tlmita@s mc a nívet profissional eta pode ter uma
.profisãozinha' boa e que eta possa ser autónoma, cuidar deta, ganhar para eta, em qrre 9ta - tinla ocupada-e

rãàfi=a". É tógicc que dentre dàs sr,ras- É -das suà Urnitaçaco, nãc rou psnsar que ela terá urna prcfisáe, sol til
mes sei que e[a poàe comeguir muita coisa, atiás já tem eonseguido. Eu tam!Ém erro um bocado, Porgue eu sou

muito mããgatlnha, e ao ser asim não deixo que ela seJa tão autónoma como eta poderia ser, Porque eu facilito, se

eta chamar-mãe éu estou logo atl, com a fruena fáço iguat, sel tá-mc sel que erro - b vezes os málicos,
prineipalmente cs prcfoscree, chamam-me a atenção- inâe 

Pedes ser oslm, pcrque aselm nãc ettá§ a aJudar- um

dia vais fattar e depois é compticado"-
P - Eu gostaria de voltar um pouoo atr§ ao moÍnento em -gue na entrada para_a escota se aper-cebeu, ou the foi dito
que a ía fflha era díferenté das outras críanças. Como é que ísso foí para sÍ? Qre Ímpacto é que iso teve ns §ua

üda?
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R - É oelm, eu 6gmpre nre ecnd um becadc-moxeu muito ccmigo-multcr multc Ífftrmc- rnar qmndc mexou mctme

à serio 
"Jrírigo 

foi àrndo eta Íoi para o secundário- porgue eu e6É\ra tá derfo (a mãe trabatha na escola gue a

"Joana. fteq-uenta) ã üa as rapariias das idades deta é - pensava - "t " 
mlnha fosse - estivese bem, era assim,

fr"ã ir39 ;düúiã;- 
"i 

a Cue'* óti multo- e foi a atturá em que eu thre acompanhanrento psicotógico, Porquê eu

já nac €Eteve a cenreguir furcicnar-
P - Como fui isso?
R - Btarra numa consutta na psiquiatria do HD com a "Joâna' e hou'rc uma atturâ em que eu Já,não consegui mais e

entrei em crise, cornecei 
".tioori'e 

a administratirra üu-me assim e disse'me "mu afinal o gue 
É 

que a senhora tem,

está sampre taá U"nn disposta?' porque Já se conhecíamo1 Já haüa Ínont€s dê temPo-q-tl3 * .tí 13 9 ot9* semPre

Uem As;;süa só qge estàrra mesino à ffãar em balxo e -marcou-me uma consdta e frrl togo tá denEo fatar com a

málica e depois aí fui eu acompanhada.
P - Sentiu que isso era o que necessitava naquete momento?
R - Slm, S;n. I psicabgi era uma pessoa àuito competentê e deu-rne dê fa§to o apoio que eu necesitava n€s€

momento, não preclsei de mais nada Para methorar.
f - Oe quá fornia é que todo ete percurso mudou a sua üda e a da sua famítla?

R . lúudou, porque eu aprendi como derro lidar com esta siüraçâo, o que devo fazer e a Procurrâr o rnelhor,_porque nós

Íamee mútâs ôzer tá e aprendcmcs uma cclsinha aqui, eutra atl e vamct ssbertdc rnelher ccnp lidar çcm a

siErÉo-
P - E âm termos práticos, no dia a dia o que toda esta situação mudou a sua vida?

R - trtudou muita coisa, ientro que fattar'muitas vezes pará as comultc de minha fitha. Aiás Poslo dizer que tenlrc

tambóm a ní'ret de úbathe, nunce tlw quatquer Próbbrna, nunca me Puseram qualquer cbstácule, somPrc me

deram muíto, muÍto apoio. Aiás eu nunca deixei de ir a uma coÍtsrtta com a minha fitha, ou mesmo com a

pequenina, porque não podia lr. lsso tem sido impecárret-
P - Alguém a acompanha a essc consltts?
R - Ná, sempre rdzinha cem a 'Jc.na' e rcmprê fui rezlnha ccm a 'Jeana', ainda hcje centing a ir sozinha com a
.Joaui porire - é assim tamtÉm não posso exigir mais do pai de{4, ete Já dá muito e sei gue ele se PreocuPa tanto

quanto eu e- mas eu tenho mais facitidàde em iie nessa parte não me sinto desprotegida, You. 
eu Por-qye tenho mais

tacr' 'Uaaae de ir, se eu nâo pudesse ir de certeza absotúta que o pai arranjava maneira de ir- e aliás hotrve uma

altura em que eu rrritel um peucc pcrque ncr andárranrcs a gastar multc dinhoirc, a cen*{to sãe Particutares e em

Lisboa, e eir Ose que'será'gue ús ahOanps a gastar este dinheiro, andamos com fatta de outras coisas e depois

será oue vai resultar?o e ete disse "se resutta ou não, náo sei mas vai continuar.o E já me tinha dito mais \rezes-

I nirá ae famítla é que é assim um bocadinho - compticado, porque é ssim - as Pes§oas às rezes rÉo entendem -
P - Está a íalar de famltiares pródnos?
R - Slm, lrmãos, sogros, pais itao po.q* eu o rrel.r Já nfo está a cem Porcento, mãe tamtÉm jti não tqrtro - e rús há

atuiras que estámo! má[e precisàrno! de alguém que othasse para-nós e nos üsse de uma maneira diferente, talvez

cotaborarem mdhor-aáo é'a dizer coitadinÉ que se resotrre-não é a dizer coitadinho, é a dizer isto rÉo é csim e a

emlnar corno é qr.re á mas levantando o úat &tes.4or exempto há uma nri-rlda gr,re é filha de uma irmã do meu

marido que é da'mesrna idade da 'Josnao e poderia iumr peta prima mc não, talvez se ti\íesse sido educada de

maneira'diferente, se as pesoas não tlvessem vatorizaào tânto uma e rebaixado tanto outra- não sei - por exempto

a prima acaba poiser embinenta- às vezes nem a posso ver ê maneira neúum-ainda há dic aconteceu - eta rÉo

aliraa a prlmar'náe a ecrMda para cche neúurna, cnde pcr exemptc pcdla pumr Per eate Pcrqug-era bom Para ela

órwtrrer'com àianço da irhG dels- e eta não f@ isso. E como ests nruttas- Promo-folgre s 'Joanâ'em terÍnos

de convíüo procura crianças mais Jovens mais de acordo com o desenvolümento deta e tatvez se eta convtvesse com

crianças da idade mesmo'dela poáeria aprender muita coisa boa tamtÉm e talvez eta fosse aprendendo uma forma

aferánte- ó tóAicc quc as aHúdea deta'sãe mais infantis dc que as dar cutrar nparlgulnhar com t-E ancs, da idade

deta. Tatvez as outras tamtÉm se afastem um pouco ou é meino eta que túo pro«na, não sel-e às vezes tamtÉm

sei que eta tinha fatta de conüver.
P - Àguma vez proqlrou a sra cunhada ou soMnha Para falar sobre isso?

R . Ná, nunca, porque rÉs soÍnos pêsooas diíarentes, temos ideais- damo.nos muito bem rnas - acho que não seria

n"*r*iio ser'qr a'fats sobre isb- porque é sím, nos não tsnos que irndsrr nada a ninguán, guando nós

queremos ajudar não é necessário que'norpeFm aJuda, eu peto rnenos-penso-assim, quando_eu veJo atguém que

irecisa de áiuda eu rrou ter com eta à oÍereço-lhe, facilito-lhe, talvez na attr,rra não seja a maneira mais correcta mas

qr,re seJa mais fÉsit de ir lá, que êra o caso ibla, nus..etas eram duo crianps mas a mãe Podla ter ensinado, 'ela é
Àim ma rramos dar a \rolta, asslm aJudanof,, mas não - nunca vl nada diso, aclrc que, lús quer as g!*ças qugr

os adultos, tudo depende do meio elí que rcmos criados, a nossa lnfância rePresents.se em nós em adultos, se ús
somos educados de uma maneira a gostar dos outros e a colaborar com os outros, ús em rnais rrethos vamos fazer

issol se for ao contrário não, daí que eu cutpo a - culpo, não culpo, pên$ guê eta tamtÉm Podia ter eütado de

maneira diferente. E em retação à mintra sofa, sel tá- a minha sogrra é uma Pe§oa de ldade, 1ão tem a noÉo da

realidade, pensa de maneira àiferente da gente, mas- em consultas semPre me acompanlou e financeirarnente, se

eu não tÍver eta está aí.
P - lbu're etapar Ce dererwclümentc da "Jeana' malr qíticas, ccm o qurls úcl rnair Clffclt tidar?

R - llouve, úr oernpto psa gue a oJoanf tr&sse da higiene pesat dela ff,ums batatha, hoje não problemu
com issor-mas era cônstàtemàte a chamar-the a atenção nesse sentido, ao nítrel do comPortamento tamtÉm -.
tivernos que imistir muito com ela, 6ram fces mais cansativas- e depois é tambem o dia'a'dia- eu não tenho
tempe paia ela, ela preclrara Ce muitc rnals Ce que eu lhe deu. Perque ó rrlm, eu trabethc, tenhe que trabathar e
aepàts iambem se toma um pouqo mais srsatiro porque eu nEo the dou a atenção que ela nEoessita, mas não posrc

estar em casa sempre, de maneira nenhuma, para cuidar deta a cem Porcento, não, mas estou semPre Pre§ente em

qurl$sr sltua@ deta, bast e factc dc Eabathar ne crcola cnde eta anda.
Assim ouúc cris mais marcwtts não hou'reram.
P . Como era a reacçâo da "Joanao I esse vDsso trabatho de lntroduSo desses novos comPortamentos?
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R - Ra- oh, recusa\ra. Ainda t19je eta res.sa muito- eu por \rezes Perrâva "Àrbu Das será que eu estou-a fazer o que

é certo?" e ;s vezes srem coiás quo nfo devem salr e haüa desses moÍnanto§, em gue eu frcana tão magoada e

peÍrsa\ra se eu estou mqoada muitó mais eta poderá estar. Mas- às rrezes eu Já não conseguia-mals e eta re\olta\ra'se

muito com a gente e fiãava mat e sentida coh o que thes diíamos,.entâo tatvez nós estivÉssemos a chamar-lhe a

ateaÉo de uíra maneira incorrecta, bnsca masicháyanros que ú altm ela conseguia e talvez fusse ó assim

porq* r" não fossemos mais riJos etá nfo ia tá* não a nívet de ponda iso não-nada disso - mas fatar áspero com

i:ta ás rrezes a gente dnha que - vário vezes Porque senfo eta não comeguia.
P - Durante o iempo que a LJoana' esteve no CAD sentiu que a escota trabatharra convosco no sentido de aurnentar a

ar.rtonomia da wssa fitha?
R - Â6ho que slml de uma manelra que nfu acho-eu nfu sei se estou a ser oorrecta quando digo lsto mas acho que o

CÂD- ashb gue'aeria de hat/Br- rião sel bem como dero dÍzer- secçôes dÍÊrentes, cada níret de cada criança

-tirr*; r"pi*ao uns dos outros, êu achava que iso no CAD não aslntecia, Porque a "J9T"" ünhacom hábitos de

ú qr"., náo gort o, coÍÍlo por exempto a maneira de estar à mesa, o comportamento dE{4, a maneira de se vestir,

o àrh"o que-rfu- áu rÉo ienho nsáa contra-p facto de dizer isto- há crianças piore do 3ue etas_e nada tenho

confa, nadà, cada um terlg a infeticidade que teve- ú que etes assim eryr ve de progredirem, 1ão, eles fisam

úÁaot, poriue aprendem hábitog muito pióre ,do que aquele que ele já têm, acho gue deüa haver um apoio

âinOa úiL pebaLcada um oom as sua ómpetências ma'nunca todos em conJunto, porque. nós rramos aprendendo

e"f;d", áom a convtvênsia e etes gí aprindem o positÍvo se eles tidarem com o positiro todos os diasr etes

corseguem ma se etes üverem num rreio'diferente et'es ú aprendem os hábltos detes e eu acho gue iso não está

muito correcto, dereria furcionar de maneira diferente.
p - Confirmou g5se sêu r.ntir àúi*t" a ústas que fez ao CÂD no período em que a sra fftha ia todos os dias para tá?

R - Sim. la e üa- üa muita erianF, multcs mongclóides, muitgs deffsientcc fislcos, prento aqultc era-para dcente

profr,rndos- muito profrnÉo$ os-proffssionais tá de dentro semPre me pareceram- eu uma vez falei com uma

pofessora que não me tembro do nome deta, foi a pesoa mais sincera que errconúei no CAD, ou talvêz porque Íne

e5g ; q*'* queria owir-rrão sei-'Se eta ?osse niinha fitha não estana aqui, eta tem outros sítios Para estar onde

eb conógr.re máis ao que aqul dentro, porqr.e eta fica tlmitada e não val rnais à ftente".
P -Fol nesa attura que a 'Joanao salu do CAD?

R . Não, porque eu nêssa altura psicologicamente não 6tava preparada, haüa outro probtema na^ minha üda em que

eu nao U'ntra- como é que zu heide dízer - condições psicotogicas para tat e não consegui- primeiroquis jogar as

rÉos a outra pessoa de qr.rem eu gosto muito e que'me tem aJudado lrnenso e na altura-.eu sei que a mlnha fftha era
prlorldade de hrdo -rnai aeUao ã situaÉoj irioridde era tratar do ouro §unto' nem eu consegUia concltiar,

iorqu" - eram coisas muito grares e éu pririeiro tirc que the jogar a Ta9 e depois mais tarde-depois de ter
ierúinado gssa etapa de ter ónseguido o que eu queria é que jogrrei a nÉo à "Joana'- eram coisas gra\res.- uma

fre dlffcit do pal àe, que nretenr*e çom óisas que não êú4. E - ete não era essim e não podia continuar csim e
eu tine que o ajudar prirneiro.
P - Quer falar mais sobre isso?

R-Foiumafasemuitocompticadaedurouatgumtempoeeutivemesmogueoajudareúdepoiséquepudeter
diepenlbllidade para ajrÉar a mlnhe fitha, não pcde rer de cutre mcdo.

P - Corno tem lido o corportanrento da 'Joanao na escota onde hoJe anda e como é recebida petos cotegas e
professores?
il - Eu nunca tive nenhuma queixa dos professores sob,re a minha fitha, etes óamam'the é a atençao Para eta se

apticar mais nas colsas que ft2, porque tiá coisas que eta consegue fazer rras quenão se esíorça, Ba dá-'se bem com

a turms deta so gte noü rntimÀmeirt" C* eta começa I estar um por"rco afashô dos solega, mas tah,sz seia ela
própria que procura outras crlanças com um nírret mais adequado ao deta 9 eta própri_a de.afsta dos colegas. Os

tot&as É*á qu" não tem probtema, tá há um ou outro qr.re úanda aquetas bocas - e não sei quê- mas eta vai, fala

comlgo à eu di[o-he'dêixa, é mesmo assim, rÉo faz ma]o- eta fica um pouco mgoada rnq +Poit Passa. Fica bem.

Eu pf,r rrezes tamXm ffco magoada, mc às rezes fico um pouco dura por dentro em retat'o à crlança, mas eu gue

nao po* ser assim, não posô agir contra isrc, eu trabaiho tá - quando sei que alguém a magoou, porque the

diseiam atguma boca- quer dizeriquetas que não tem 8s$nto eu ÍreÍn tigo mr guando sei que lhe dizem atgo mais

- que s possa gt5ggar mais-fico triite e renoltada, muito rewttada, às rrczes mstno com a própria criança, não

dernomtro mas por dentro fico-
P - Como é neste momento o dia-a-dia da sua fftha?
R - Tem a escola depois vem para casa. Tem tarefas em calia, tem que arrumar o quarto deta, tem que Íne ajudar na

toiça1 deveria ser alnda rnals mc eu facitito um pouco-mss ajuda-ne imemo. Precisa quase se1qrg d-e the ser dlto o
qrà tuer. REramente toma a iniciatÍva de fazer atgo. As \rsles em pequenas soiss toÍfla a iniciativa mâ5 Pouc8§
úzes. Há dias em que não é necesário the dizermos nada e eta Íaz, pr t/ezês até me Pergunta 3e eu quero que eta

me ajude a fazer atguma colsa.
P - Tem algumo actMdedo fura da escctd
R . Tem, há uma csbeteireÍra para onde eta rrai todos os síbados arudar, quer dizer é um faror que Íne fuem, para

que eta possa conüver- tem dlas que não quer fazer nada, ú vare o ch&r nem quer tavar as cabeças-mas venrcs

liristinAó- não quer dizer que um dia eta não vá fazer mais- conüve bem- gosta de ir - às vezes a cabeteireira tem

$e the Clzer Àelha [á "'Jeaneo tentc cabelo-D - eta quardo vô muita gente ó que ffca completamente

derOtOa-nnrtta gente junta fica cheia de vergonha-fica um pouso retraída e não fa tão bem. iias se estiverem
menos pessoas eta cotabora mais. E isso é normat. Presisa de ser aJudada.
Aqul tahhám ó um mele p€qucnc rÉc dá para ela Íazer nCa, ÍÉe ]É uma eeupat'c- gettatla do a-moter na nataçãc
màs aqui perto nãa há nada, tinha gue ir para outro concettp e Já a tano Para a cabeteireira que é trm pouco tonge,

tevo.a iá [odos os úbados de manhã e vou buscá-ta à uma, e pronto há gaíos e eu não consigo chegar a todo o lado-
P - Qrnis são s vpssc maiores preoopaçôes em reta@ ao fuhrro?
R - O que Íne preccr.rpe mels ó àuenCe eÉ termlnar o9o ene e quc ó que ch tal fazer? Perque eu rÉe querla-que cla
ficasse'em caia, guàa que etâ tivesse urna ocupsção, onde eta pudese psr o seu temPo, mas o guãl Fcer
qualquer coisa que eta goetasse, mas o quãl E também não sei guais os apoios que PosEo ter- eta tem muito jeito
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para a pintura - se pudesse ür um técnico ou eta ir algumr vezes.ter com.uT tecnico que a ajudasse, lão sei se há

[" ããá à. 
"o*"tno, 

ta n"qúta ú" qr" faz parte dÀ AÂD, também sou socia e já tui tá a várias reuniõe. s com eles

; *i qd"dãúáuta.àio rá - nãá sei se'haverá agúa coisa qrre I Posa aJudar -a nrlnfa 
^e5o13 

onde ete

anda agoraistava a tratar ãiã porque eta ú tá pode estar mais dois anos-eta está no 7'depo.is-é o 8o e.9o' Durante

ot" r.-rú se eta uúalhâssãnüma'área qualquàr - tá na pinturaa se etia pudesse pintar pecintus ou. pintar algo -
Àia-aurarite eece períocc o" anrt à*r 

"nd*r" 
a trabalhar meis nise para-cepclr futurarnente quance eta sair ús

arranjássemos um'stio qr,ntqqer onde eta pudesse fabathar. Podia ser Peças gue eta pudesse Eazer Para casa Para

únÉ p". depois venaár pira eta ter aqueta preocupação quê era o traúlho.deta. Para mim gostaria.mais de ser

Ãrr" tã:" do que propriarãnt ., 
""ra iorqrá- re- e!ã tírcr que cumprir os horários ir ao locat de trabatho- gostava

que eta ãonsedrló-'que ffásse a üda àata- é lógico que nós estaríamos oá Para lhe dar o apolo mas - serla bom

que eta Íose mais autónoma.
P - Já procurou atgtrma coisa nese sentido?
R. Ná e tamberí não sel por onde começar. láa agora fataram-me quê- agorâ deixo a escota ir, se eu ver que a

â13 nac àg a arranFr niuito ccm c assuntc cu qú nãc me dá muita saída eu achc quo tÉ umq apeio qualquer da

p;m"-ãa"cr,""ça iúa oú ur" etocat'o de criànças assim- eu sei gue hrí guatguer coisa asim-qrcm me fatou

irirso foi umã proí"ssora, que é professora de apoio deta. Primeiro rou deixar a escota a\rançar ryrgue Penso que me

*ã"riifát, etes dâo'mais fàíUdad"s, faciliiam no trürspoÉe, às tantas facititam-me rnais. Eu sei que a ÂÂD tem

a vêrtêntê do CÂO quê têm várias aciiUOaaes, que etes vão para !.á e_ -fazen actiüdades de acorô com a:e

áúaO"à* C* Ér- rno eu não gueria qre'a irinha fitha- para_já não sei se eta üa conseguir - se eta tem

caoacldades oara iso - quá eta ffcasã nas aitMdades de um desses Cenvos ou Associaçôes - o qy9 eu queria é que

;üã'r."ggi§.á f0,", iÉó sei se isso será possívet- mas eu queria que eta fizesse a üda deta cá fora e não dentro

Caquete óntre, pcrque o trabatho que elee ia e*ãc a fazer- Prentct- eentribui, é'bom, nãc sel 9!ô- nãc sou nada

corira- rnas sg.àa tirasse um sqrso dentro de um CenBo ssim mas que pudesse trabathar, não sei se t/ou conseguir

i.ro i*-p* que eta nâo tiwse que toar uma üda inteira dentro daquele sítio, a ver semPre as mesmas

[-"t- gdrt o ipe eta convivesse- úo sei se vou conseguir- se eta tem caPacidades Para isso- e se vou ter apoio

p"r" iã--úÀ já àu eixar a escota trabathar e no flm do período voY \ler-- vou fatar com a directora onde eta me

ral aper oi conlactos gue tem- à partida para o próxirno ano tectttro eta rrai ter que arancar com essali tá:nicas, rnal

ter quê ter esse apoio na própria escota-
p - À escota da "Joanao está â tratar desÉ usrnto sozinha ou tem a ajuda de atguma outra instituição?

R. A directora da escola é que tem tratado d€ tudo, tem sido cirro estretas, a AÁD rrai dar alguma ajuda- para

encamlnhar, quat o perorrso que a escota dole percorrer para conseguir, par:a ananJar algum técnlco, por exempto

à;-"rt"r ,ií.iit, uni professoi- não quer dizer que eta vá deixar de ter Matemática e- Português, mas coisas mais

pAO"* do dia-adia, nus se eta trabthasse mais intensivamente eta deixava de ir às autas- de lrgtês, História,

ãàCf"n" e 1gdar ersa dftciptinas que eta nfo ccnsegr e qr,rc--qut á e Prcveito deta eÉar lá tentc tompc o que

elÊi'resse s trabaugl, neoss á;a-âgàra não sei ainda-se corseguirros-mo tamtÉm sE eu ver gue desta furma não

adiütâr muito rou ter que pensar ãoutra soluçáo, rrou ter que Procurar uma instituição que me Possa encaminhar-

Yer se eu consigo-
P - E a "Joanatdgune roz fala rbre c fuhrc o c que eoPcra deste?

R . Éu às vezes pr#gunto-ttre o gue eta pensa Íaer àa vldí nqo gosta de faer nada, disto nto gosta, daquito tam!Ém

n-ão, afinat à q.b qr* da üda e eta nãb responde, mas'também the pergunto 9 que eta mais gosta de.fazer na escota

;-ú-àt-ú"- qil e 
" 

pintuã, gosta muitá de pintar, e tenr muitg ieito, náo dou por eta gostar de mais nada, é

muite desinÉreisada, nàc tem in-tereese por nada, -pcr nada quer dizer- per atguma colsa ela dsve ter-
P . A.Joanao fata sobre a situaÉo dela, aôa que eta tem omciênsia da wa situação?

n. á" saOe que é diferente. E ás raezesiata sobre isso, diz "mas porque-é_que eu não consigg fazer-e o:-Te$ colegas

ámeguem?.'e an respondo oconsegu* sim, tem é que te esforlar t*t" no^l exempto em EducaÉo Física, atgumas

coisc-qua eta não cônseg,re fazer-eta vem-mê dizer 'náo consigoo e eú digo rs€ tu tentares consegu€6r erras à

prlnrekà e à segunda masi terceira láÍazegetlor, tem é que lr tentando, não deslsts" porque eta.deslste multo

ãas coisas, eta ãenta se não conseguddesiste à primiira nem denta de noro aprender e eu acho que aí é o maior mat,

porque se'ela se interessasse e d"íorçc- eia conseguia muito mais coisas do que comegue- tatvez sejl P[ó9ri9
ãÀ d*nç"- o do probtema- não sei- más preocupa-me-- eta aborrece-se de tudor por exempto o comPuta&r há ati

jogos que sâo bd6 para eta porque a enriryecein b6tante, eta não guer saber, nem se interessa,. não quer, não

í*lgteã, querer sa'ber, e eu aigb-me 'Othà vai que é bom para ti" e ela-vai e faz às veze§ com algum interes§e,

porque há .ii 5ogos com atgum in[eresse, mas se lrower atguma coisa que não consiga vem-se logo embora, e - como

b q,L tta-a. Aã"r- eta q-nando nós charnanros por eta - às vezes estamos a f,alar e às wzes toma'se agressfira-
q,"nao ar rrezes ús- gudndo por guatquer rnottvo- psÍece gue não ryra enquanto não [evar urna-às \Ezes com a

ffiã e nâo sel quê - tenho gue ffre iizei "Pára, se não eu dou-te'eta fica logo naqueta .. e sê eu vou ao 5É deta eta

faz-se a mim, erúenta-m., ó gue eu nurca lhe dou parte fraca, e às tantas tenho mesmo que the dar uma

patÍnada- tentro mesnp guá lh€ áar- para lhe mostrar qire eta não manda ê que eu sou mãe deta porque senão Ês

tutas quem tomva já era eu, porque ela às vezes é um bocado qressiw.
P - Como é que é o retacionamento deta com a irmã?
R-lhr-comoéqueeuhei-dedizerraoJoana'gostamuitodamanaróqueaoutraaindaépeque-naedepoistem
auefâ manetm dâ ror eta nãe entende ainde, salbe que a Íflane ó diferento, eta diz lese e - mar é irrequieta, ó.a

Eàde deta, eta proroca a outra e eta às untas perde a paciência e acabam por brigar um3 c99 a outra mas- de

resto não- a pequena tem muitos ciúmes d8 grànae - porque b \rez6 a oJoana' diz oÀlãe dá'me miminho" e a
p"q** amua toio mr' eu digp-ttre "Otha muitõ mais mióo tens tu do que a oJoana' 

Porque eu ando contigo ao coto

à Éço eut 
"r 

celin que Já nãc taçc à tre rnana pcrquo ó malc cr€sÊldalo rnar eta tem multes ciúmes mss se eu lhe

peOii para eta aJudar a ãJoanao éta apda, gpsta de a aJudar a fuer s !c!as de trabatho, a peguenlna aonsegue

inettroi ao que i"Joana"r poftlue a 'Joana'iem mais dlficutdades e eta ajuda-a e não ajuda mais porque a oJoâna'

nao 4"h", iorqr" a outra'tem aqueta maneira de que sabe tudo, €stá na idde que ashaqr.n 3be tydo e depols

alnda mati brd* rê que a mana tem um bocado de dlfioddade e então adta que sabe mais alrda e-depois mostra

isso ê I outra irrita-se com eta. lúas às vezes têm uns dia mais calminhos, ainda ontem estirreram a fazer as fichas
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enquanto eu êstava afrzer outra coisa§, as fichas têm objectos, um é o- modeto e depois tgry vários Para escother

u;1 igr;3t, mas Ée teCos muto úecidcE, a "Jeanr'tcm qú-enccntrar.c iguat c a Pequena dá-the pillas, náo the diz

orefumlnte, porgue eu Éái;;;úã og.r:, r"n" qua_t f noreue eta tém que se esforçr.e Íazef. e eta dá pistas

ã ortrã. quãnãà d .fo"n"" õ'r""guã ãt" áâ muito saúíefti- mas aborrece'se- como todas as crianças-mas náo

poso dizer que etas se dão mat, isso náo.
Í, - Âcl,n qr.rade atgurna maneirá no futuro a 'Joana' pode esperar ter o aPoio da irmã mais nova?

R - Eu estou a tentar eOuá-ia úa Bso Ínâs- é adim- ed faço de tudolar-a qlê isso Possa acontecer mas cada

pâú iã. 
" 

sua personalidade'e os sêus sentimentos eu acredito que a oEra' rrai ajudar muito-a mlna 9 
vai estar

iempre do tado da mana- mas - não sei porque sornos todos difererites- nós Podemós educar a oEva' - aliás temos

feftá úr isso- ternos ttp di[-*,rú;ã que a fmA á lguat a eta só que lem maG dfficutdâd€s porque de resto é iguat a

eta -'mas qre ela wl sernpà pr""irar da mana para a aiudar e ãneo a trrao não gosta gue I gente-ralhe com a
;J*n"; poi exempto eta faz anos eta vai sempie naqueia de comprar prendas Para a msna e se a "Joanao está

Ooente "[. 
preoori.-.. =U"r ã1no ã-.*a esÉ, adro que etas vai ser semPre muito amigs- esPero eu - sei tál

lúas espêro que sim.
É: nÉ;úir àtgrrma soisa gue a preosupe em retação so momento actuat da "Joanso ou ao tuBno?

R - Há sim. DreocuDâ-me mais uma coi'sa - porquâ é csim- ela tem os seus sentimentos- até ao momento ainda não

; õia6[J,; É;hingra., poique nós tri"rór abeÊamente com eta, e acredito gue se ela tivesse uma grande

paixb que etá rne coãtava, acho que até qora ainda não se interêssa Por eEsa parte, ma PreocuPa-mê Porquê e

[1,r*àà,r*"r 6 pes$as úror"ità.-* das-outrc- e Ísso é muito empticado- derem sq mates muita grandes, se

ê ú" ,r" pessoa dita nordal imagino o que será para umâ Pessoa csim e espe.ro que.isso nunca âoonteça mas acho

qrie quando'acontece âs pessoas Rlam müto martado e eu tenho muito rnedo que isso venha a aconteceÍ com a
J&anao. Eu gestan que a "Jeana' ceEa8sc, gc*ave, acfic que era, PrcnP, que ela tinha c reu esPeÇcr tinha c tou

*rún i.,-porque não é só o pai e a rÉã, ús precisaÍÍros de mais atguém, rnas - eta que.Prosure se for -se
;tãi- áuã àiúrei para a ajudar - pará ,er se é mesmo sincero, se e para o tuturo, lambem-se ver que.é o

contrário ó se eu não estivã á é'qr" * áao i.peço. Eu por exemplo, fatei com o ginecotogista se não seria methor

a"rã pnrf" à oJoanao e ete reseltou-Ín€ ma eu'alnda naà U,a dei- porque eu estou sêmPre Por P€rto, é dlfícit *e
d"p"it-À",rã" é olança qre pr*rre lsso, diás ela afasta-se eta nutca goÍa dot professoles (homem) é uma coisa

ilã "t-t"r muita difi'cutàaaà, não sel porquê-eta com o pai não, nâo há_probtema nenhum, semPre fomos muito

abert6, o pai brincou t"mÉiãírfto com eta, não sei se hoúe atgurna questâo-agora iá Ítão- parece que Já não têm

tentâ Ciffcütdade, nem Gcm cr amígcr nem nada, -na volta, eu ãinda nac Ure del a Pílula, m§ âgcra tenhc quo lha

someçar a dar parra the conseguir aã.rar o p*íúo. Vanps rrer- mc se eta um di8 se apatxonar rrai ser complicado-

ou rem que ser rr" p.r.oíô;;;pr;ffiã mais àaa, das timitaçôes deta ou entáo não tunciona porque é

impossúvei nrncionar. Não sei, mas que é comflicado él
p j keocupa-a então eserclatmantà a qr.retão dos releionaÍnêntos e da possibítldade dela softer?

n . preocuba-me caaa vez maiiãte "g;. 
t"Ítho estado muÍto sosegada, m6 a pa{ir rlg aeora cada será pior. Eu às

oré púnto{he "Então iá nárnorasl e e{a reponde que gtes 1ã9 gostâm dêta e digo'the gue ela é muito bodta, e

a. *tiao-roporde que go'tt"'ra muito de nanroiar e á digo "Deiã, togg narnoras' logo vais-elcontrar.atguém de

quem tu gertàr e qtr gc*e de H, umr enscnE:8m mair cedc o eutrõ enccnEen Ínais tarde"Jembrc-the atgumar

áp"rig"r-r"ts vetfias à que 
"soniec"u 

lso, de resto-adro que da tida bem com a situaÉ. |{ão gosta de sair, de

úã,-aã áir"ot*o, não'gosta, te'rei.a Já várias rezes para ver se eta gostarra, eu acomPanhava'a não queria que eta

a"iãi" a. ir a urn-sítio [ue jostcse í porg* não únha colegas para-ir -nus eta não gostou, se cathar se fose
eem eutre5 de lCade deta eta dfucrtlsee mai& mr ccnncrcc, os pair cla nãc gostcu.
p . OuEas questões que geratmente são preocupante para os paÍs qeq idale, coÍÍ}o hábito§ Í!ocÍ\,os, preocupam-na?

n - nao, naà rum", nào ÉUe- nao bebe, quer àizer etâ tamtÉm não sai assim multo- mas 3e a gente stiver a beber

"ovgjí4"- 
mas não- ó se alguém tÉe'der porque - ms não de maneira neúuma-.ela P(pria não.vai buscar.

ó;úÉ-t",r6 nao. á" sâbe d;tue um pouco, áu-sempre falel com eta sobre lsto tudo, sobre o episodio qtrc eu

,irf]. 
" 

que eta sabe sobre o alÍsunto, saú o qire é, e.r' nunca lhe escondi, o pal tamÉm náo,.mas dificltmente

acontece, neÉse aspecto não me sinto muito pràcupada até- porque ínesÍno que eu achase que isso poderia úr a

acontecei eu tenho uma visão diferente, porque eu não estou às cegc, eu detectana togo, mas não-
p - Do todo este percurso que perconeú à aoi servlços a que tevê que recorrêr Por causa do probtema da sua filha o

que acha que poderia ter acontecldo de outro modo?

É. l"ú q:ue àevia de harer um encaminhanrento diferente.-lúais apoio à famítia- eu acho que não há assim tanto

apoi,o- fi'ncipatmeÍrte ao níret psicotógico-lporque às wzes é dosel
P'- E quí achâ qqe deveria ser a lrctítui@ respon56rret Por esê enerdnhamento?
R- A daftir do rromento gue nris proçrlÍAssemds - Cue'se tivesse conhesimgnto do cuo grntguer uma serüa- Éo
raaiári, ào técnicos, têà um conhecimento diferente das outrc pessoas então etes sabem encaminhar-a partir do

,or*ntâ que as famíÍias já soubessem por onde andar já Hnham o seu caminho aberto para poder ajudar os fithos-
mas isso não acontece- comigg não acont€ceu.
P - ttá atguma coisa qre gostarh de acressentar em retação ao que Íatárnos?

R - NÍio sei, acho que não- acho que íatámos sobre tudo o que haüa a falar.
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p . Gostaria que íatcse do início da doença da sua fitha. Quando e como soube que a sua fftha tinha esta deficiência?

R - euando eu soube que a "Raquet" tinhâ hidrocefatia eta já tinha 4 meses, eta foi internada de urgência no HP por

,rã"i"d.; õ ã 
"aSeàntp, 

já tinha a cabeça multo pesadá para o corpo que tinha, tinha fraco desenrolümento, tui

a uma ensrlta de denoúmento e tá disseram gud eta tinira-.em pnncíiio gue tinha hidrocefatia, e então ficou tá

para g1(âmg5 e ao ffm de í5 dias Já eta estarra a fazer a primeira operação na hidrocefatla.
P - Até aí nunca tlnha notado nada?

R - Ea ae nâEcer te\re diffoddade cm memer, em p€gar na mamsr pcrque eta não pegava, tinha -rra uma betÉ

mote, eá amotecida, sté Íol amotecida ao nêsser mas isso como era o primeiro fittro eu não notei isso porgue - náo

fiÀ;"rtr"-"ráênâa- Unna 23 anos e naqueta attura ag€nte tinha os othos muito mais tapados.do que agora, há

"gàr" 
líÃriÉ @ÍwErsa - a gente ou,re mirita inÍormação 

-na 
teteüsão ê em todos os meios de comunicação e

naquetã altura ..âu nunca tinhã cwiô fatar em tat dcanÉ. Slm.em cabeça de E*, iry Já tinha csüdc fahr mas

nao Untra conhecimento, eu própria de ver-e então qr.randô me dlsseram gue era hidrocefatia eu tÍve de perguntar oo

G ã it*, porque frra mim'era um bicho de 7-cabeças me^nos aquito que eta tinha, e corno eta tinhâ fraco

desen'aotümento- pois ati tinha que haver alguma coisa- mas togo ao nascer ela terre probtemgl em amatnentar,

úntra qú á 
"o, 

ú, biberão, fir; d€ mim eêpols pôr no blberão, gue eta assim tinha mals facltldade em engotir,

nao Uitra reacção-.par:a mamar- ao nascer nfo deve. Depols eu-tirre.que.+ar mais dias na matemidade porgue eta

não mamarra, iinha que ser empurrado o leitinho por o biberão, eta tinha gue beber o soro, tinha que beber o

bocadin6o aã teite que me tirarràm tudo peto biberão porque n{o se amamenta\ra soánha, e depois o pediatra disse
;á" úUg tem alguina coisao e eu já chórava e corno'andava Já-a tentar descoMr 9 quêeta tinha- porque a minha

frrnf" CI tá visü-ta e dlsse 'lsÉ não pode ser, isso não é normat, a bebÉ é tnotinha, não mama, é muÍto

pequeninao . tinha 2 guitos e 800 mas isso se eta tiverse tido tudo bem o Peso era o menos, e33e Peso Para quêm

linÉa o tempo feito, o tempo normat de gestação, mas isso não tinha nada a ver mali - era, era já o probtema que

€6ú* a"irtr 
"u- 

o peOiàtra fcl- eta tãi pcita nurna incubadcra, nuraa sata p'rós pequenincs , p'rós ProÍnaturcs
urna noite brque g|a àsta\ra motinha, muÍto faguinha e entÊo eu- corr(, eta- eu andava no coreôr a espreitar o

údro que it rá p.t" a incubadoras dos prematuros pols eta estala tá neÉsa noite e então de manhã quando o

úi"t " 
cfregou, eu andarra de ottro no pàiatr" para-t er o q-ue- 9te me Rodgria dizer da minha, quando dre8au à

Lelra Ca minia c qr dircc fcl: "Esta bo!Ér é c*a {ue ó ccgulnhaP cra uma rnãc ouür ietc Íle ccrr€Ccr- (ccrncve're)

por isso eu dtoro inutt"" rrezes-depois - mr não era- potC* - nessa athra ainda não era - é Êggra, m§ nessa

àttura não era- depois ete üu-me- wio atrás de mim, c'taro que üeram atrás de mim e eu dise: "Mas eta reagiu ao

i.nexo a"t prirreihs fotogánas"-.e então ati, então ete disse: "Entfo assim não é cega, porque se -d3 reagiu à

fotografiq é eta reagiu ao-fl"utr, se eta fechou os othos então não é cega.' Então levaram-na Psra ao Pe dê mim, ao

pa Oã ianàta p"ra t i re eta fecirara os othos e eta fechou, entáo o médico disse: 'Não, esta é a lriÍfteira reacção,

hao g Éeguint'ia., E não erat Eta üa tudo, tudo. Em principio üa tudo. Depois então aos 4 meses ficou intemada no

HP, foi a uma consutta de desenrotümento e ficou internada-
P - Ela nasceu na matemidade do HD?

R - Niio, Ba nasceu Írcutro hosPltat, de outro distrito, era mais Perto e- nasceu tá.
P - Ra ffcou com consuttas de segÚmento depois da atta da matemidade?
R - llãe perque -"9s nÉdiccr É ãisseram: "ó,Dcê quiecr que eta rJa seguida Por um Pôdiatra-entâc nt' Pde ac

seu rnedico àe Íamitia e -ete aconsetha onde é que Àá-Ae ú com a rnenina.' E eu firi ao meu mâliso de Íamília e na

attura em que eu fui eta estava- esta\ra tudo bem, entâo ful adiando, naquela attura haüa q9u9 inf9r1n9ç8o 9 1
Eente ers o'médico de famílla em princípio, não é? E o mádico de famílla até nre disse assim: 'Então betÉ ê mote?l

Ér alentejana, ár nrcle?|" Fcl menno arsim qrn ete dlsse - ma tÉc era nada disrc. lúar depois acs 3 rne_rea e tal- a

partlr doi 3 ;11eses e tat é gue eu dei em ver- mêi eta depois começou a matnar bem, a ptmr bem e rÉo teve- eta

alimentava-se, eta tinha uma genica, eta tomou uma força, uma força que eta era demais para o problema que eta

tinha, era até'um betÉ muito mexido, muito rnxido. Deitada de costas na cama eta tinha - era muito esPevitadinha,

§orno se sostuma dtzer; muito mexida, as mãos deta tremiam para aPanhar tudol eta foi togo umâ criaÍ§a multo
desenvotvida peguanina, portanto- então nâo ngs aparentou nada. Depois aos 3 meses \íottei a ir ao- aos 3 ÍÍreses e

meio por esaroit"- roitei a ir ao meu málico de família e dise: "lús a minha "Raquet'Parece_gue não pode com

I cabeça, em vez de estar com mais força eta- a cabeça pende no meu colo, então se eta aos 2 ÍÍreses quase que
peC1g áá a cabeciúe entãe pcrque ó qú eta agcra faz'rnalr petc, em vez-de ter mais ferça tem menos. SeÉ quo a

ininha "Raguet' tem atgum probtema de eotr,nra?. o médico disse; oAlt, és mote betÉ!" e eu disse "Othe senhor
doutor, rramos fazer uú coisa, o senhor doutor marca-me uma comulta Pâra um pediatra Porque eu não tenho
conhecimento, porque eu quero ir para ficar descansada eÍn eomo a'Raquel reatmente não tem nada" e entáo ete

Ínar€eu-m€ uàà eehlrtta áe dcsonvotvlÍnsntc nc HP urBente, quande eu pudeose ir Para ir e ele ac fazer dcr 4
mese$- porque aquito deu rnais uns dlc, não sei- Íol guando tá marcaram o dia na EsteÉnia gue eu haÚa de ir e

-depois iomb aquito teve aqueles dias eta já tinha os 4 meses quando eu ftri à comutta de desenwtürnento, quando

eu-hri à consutia então etá ffcou togo intemada, não houve hipríteses.- ficou togo tá - desconfiaram gue era

hldrecefalla.
P - Fol o médlco da onqdta gue the disse iso?
R - Sim, esta\ram- "esta betÉ é capaz de ter hidrocefatia -mas como não temos- pronto é preciso fazer exaÍÍles,

anátis a tr.rdo qrnnto é preciso -Éa resotvermos- plra vtrmos se é se rÉo - então eta vai ficar intcmada' ao fim
de pouco tempo Já estava a ser íntemada.
P - E a senhora ffcou tá com eta?

ENTREVTSTA 4 (E4l

Aentreüstâ foi reallzada à mãe. AJovem é totâlmente dependente. Está acamada e entubada para atimentação.
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R - Fiquei, fiquei tá- ú que durante a noite_não podíamos ainda ficar. Não se podia ficar durante a noite -eu ficarra

tá - era á tá0" toda, da urn" ã" tarde até :s i aa tarde ê eu ficava o temPo que podia n n9 fta' Tenho uma

Éuso, ã" f"rnia em óuetrrz e eu ia todos os dias para lá e rottara, à tarde iam-me buscar ao Hospttat.

P - E que apoios é que teve nês§e momento?
R - Othe eu - naqueta attura eram pouaos os apoios, era estar sentada ati a tarde inteira ao Pe lela na caminha- à

espera da operqto- a"p"i. aã 
"p.ãça, 

ã" lar íri úraaa É-, fol operada num HC, depois é que vottou para [á

páa O np, hco, com ,ni a'..tt,-p"t"ãi.91 9 tíqul{o Para o aldómen 9 um.a vá!vu! Para Pumr.o ttquido da cabeça

E;;; É;-;-"bd;ã- ú que isso fo!feito ao I áeses e meio - depols- fez fisioteápia durante mais Í mês,

àepois dé ter alta para ver se ela conseguia levantar a cabeça.

P - E onde fez a frsioteraPia?
i{ - Lfiâ; no Hp;i" ú todos os dias durante a semana, ao fim de semana não havia, tinha que estar tá às 9, 9 e

t"t nã áSãi"ápta úrâ lerrantar a cabecinha, deitariam-na numa cunha, faziam massagens à colunapara ver se ela

ãü; ;Ê;*ãr'ruito U.rrr, mas eta nessa altura ainda üa bem- até tomou-,Pronto gryu. fo5"._F tomou força

e ela era intetigente *q*f" áftur", pcrgrc ela queria felar, eta ccm 5 me-seo já diáa rna-rnã-pí-É - eta tlnha Já

;õã* e qrã A iri1Ei#nte, cr*ô üa a papa, guanâo üa o biberão, pronto eta reagia, eta reagia e Pareçia

qi,ãái" i"tâüpie- e toi àíe .oia'mo.s, mai nesse espq!9 d9 tempo.eu trouxe'a Para casa e - tlnha E rneses e 4

ãiÁ áeu-ttre a-meningite, iri aà r.Cên.i. com eta p.." à ÉP, ctreguá É com os dedos todos mordidos- uma íebre

;;;;ài., ;;ã"-d.ú ;nú;hõ- febrcr, fcbàr- e a meniná critâE! eu tul para c HP e-pensei que ela que

furria aí no caminlrc, eta tinú dores, eta rroioí"se toda, eta chegou ao HP e foi internada nos infesto'contagiosos,

ã""ã É - uns Aas -a vátwta infectou- estâ\ra com umâ manchã vermetha no sítio da válwta- rottou para o HC,

íol retirada a Étwta 
" 

r"i'Ért" *uúã?tú, n*à, mair 4 operaçôes, a tentatirra de vâwla em vários sítios da

ca@, por baixo, nunca màis enseguiram gue uÍna útvuta ficaàe tá sem gue infectre. Todc infeçtaram, até que

ficou sem nada- tinha *ü't Oo -. 
-norrfod-tinha 

muita colsa- naquele esPaço em que da esterre tá no HC -ainda
;Gü-d"p.ii o ãeagg corno fzia serviço noutro HC, pr.rxou-a para 1á jsto foi em Dezembro, em lúarço foi

p"r.ãrã cutrá frc- e aaí ôttcu para o HP - para Ber ccnüirmaa a'seguir peta morna náJlca, nc rnevne rerüçc

ãnaã aaia Hnha estado- *to O! torar a primeira operaÉo: li.nha diye.ias seguidc- tinha muita.coisa' muita

coisa- quã a deixou com 4 qútos, tinha í 3 m'eoes qu.ndo veio de tá e trazia 4 quitos- mal Petados -e eta quando foi

in-iããaàÀ tintra aí uns O ou í luiÍos e depois ficou com 4 - tantâ operat'o, tanta diarreia, tsnta- tanta dor e tsnta

;ü új;ü" ,ntt".it d*do tinú 6 meles eu trouxê-a para c6a porque asinei o terÍno de responsabitidade

p"r"-"-tr;;; jÀ n:"o aguenàrr6 maís hospítaís-dos 8 aos Í3 rürses eu estíre sêmPre' semPre eo É deta, assistí a

tudo.
É - É -* foi o apoio que recebeu nessa fase da sua üda nesses serviços por onde Pasou?
h . 1pgi; ;,*'., ra- Unn" era na Íamilia porquê eu adro que os hospitais que- (chora) Eu nem nre lembro* os

apoloi eram fatar com uma enfermeira ou com um máiico-etes eram simpáticos dentro da medida do possívet. lúas

áir- nao a gente nao guaraa isso na ideia- já tá vão 22 anos.- eta tem 22 e esteve tá a partir dos 4 meses faz agora

em Agosto 2lanos que comecei a andar com da em Lisboa"
p - O-que aeha que icaerfa ter acontecido de modc dtferente nessa fre, nosso pereumc toic?

it . lEü--i;;,iú Íiâo tivesse tido a rreúrgite- tatrrez- fusse mais normsl- porgue não ficava sem a vista - porgue

iàf à" ,ãii"git 
"-t".üg. 

tanta nrexida nã cabeça-que afectou a üsta-eu sêi - eu estive tá uma vez ela tinha os

olhos renottados- (chora)
P - Âo tongo desse período foram-na cotocando a par do que se"est19 3 nass{J
R - Eu perguntsvg m6-.9 ,gã* o-p"ãOor:a ua r* dfia assim: 'tthd eu já não sei o qr.re tlre hei'de dizer, so tlre

posso azeie que a 'Raquet'está ülra, não tenho mais nada a dizef. Foi o que ete disse.

P - Que perspective é que the davam do futuro?
R - Só qúe e'futurc da "Raqnet" era muitc ncgrc, nãc tinha firturc...
p - auÊirdo tomou a deciÉà de wttar para casa e trazer a "Raguet' nersc condiçoes, corp.fu?..
R - Eu estaya contente de ür para c6a m€6 ao mesrno tempô tinha medo e depois naqueta attura haüa o Hospital

"onánto 
rlettro ainda triU ai,iáto- porque ela não tinha aita - eta estarra tão mat que nâo tinha atta- então para

poder ür Fara crsâ-
A famitía aínda tele maís medo do que eu, porque eu Já 6nha vísto tsnto, tanto que- e a idade não proporcÍonan

medo- a minha idade na athra -
P - Âdra que se fosse mais vetha, mais madura teria agido de ouÚa íorma?

R - B/ acho que slm-
P - E grlat fol a reacio do marido?
R - O ;eu marido é - ete é uma pessoa muito passirra, ete até reagiu bem.

Depois eu trouxe-a pâra casa e - eta chorou nm m& inteirinho nol mer.r braços-se fosse uma crianp Fsada-eu fui

*'r", médico de iamflia para ete ür vê-tg nesa altura os médlcos de famíIa ainda üúam â casa com facilidadel

agora temos gue lr conenào Udo para a urgência - mas tsa atkna o mâílco de famÍlia veio cca vôta e dlse:
õtiÀ, tu tu Júma coisa, pôes as ieridc ao-ar e'rais Sr ó vasetina, !ry ponnas mais nada, Se ó rrasetina Para-a:i

feriaú nao apanharem n# É nem pousar uma mosca nem nada, que inÍecte, vais ú t'r isso, lalas com éter e Ée
ú, rnais naàa." Fol o q,* àu frz e'ia empurrando comida de horas a horas com uma cotheránhar uma cotherzinha

õã'úiióúU.=" ú Uà porgue eta Cude não tinha bosa- porque eu pópria the tlrel a sonda nesa alhra- eta

teve um engalgo- eta guando rrelo do hospltat ünha com sonda.

P - Ba no hospital era atirrentada atravÉs da sonda?

R - Slm Cssdi a 2. eperafc eta tevE sampre renda por crde a atlmentanam, nãe cemia do eutre leite. Depcis - eta

te1,3 um eng6sgo- po.qü" Íof a§m- os'mâli*r .á dit eram assim: "Othe, \ocê eçeriÍÍFnte a dar'the corrida à

úca romõ cõm a son-da posts m6 - ó que eu fui experimentar- ctaro com a sonda tá e eta com o engolir-a

dificuldade era tanta, 6ta; tlão fraquinha óue eta ficou'nega com falta de ar-eu bati nas costas e a rrenina não

;;ú; *C" ã ã" §ái-fn" a renda e úrel-lhc'a ronda e cta rcagiy- eu nãe tlro tempc de ehamar.ninryó, ao É- eq

ffz ãqno imtintiyamente-vi-a asim e puxel-lhe a rcnda, tirel:the a sonda, eta engbtiu o que tinha ati e a Pertir daí

nunca mais tha pus.
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P - E conseguia atimentá-ta desa forma?
n - ànsegüa Ínâri era- faz de conta de 2 em 2 horas ou de 3 em horas- um betÉ pequenlno 

" 
bê+j uma tágrlma de

teite. flatnha 4 quttos. Era uma tagrima de teite, uma tágrima de sopa, era tudo csim, uma tágrima, com uma

cotherzinha pequenina, tenú ánnar.Iquando eta chorarra é que eq engotia, tinha que c.h9ra1 nara-en-qotir, para abrir

a boca para'eniotir, porque eta tem a boca muito fechada,'tem sido sempre, a boca deta é um funitzinho, e então

corm é'muito iechaáa a'diffcutda& deta é engotir tânto qu€ a Partir dos í6 anos nune mals tirou a sonda, eta

desidratou e te\re gue terrar já definitiva. E ent6 nessa atturra- Oe'pots eu ffz isso, conrecei a. atimentá-ta assim, de 2

em 2 horas, oom uma cottrJ fqüenina- ao fim de um mà não parecia a mesma. Ao fim de um mês fui com eta..

tetefonei à'rnédica e - trouxà o'número da nrálica, tetefonei-thé e perguntei se eta queria \rer ulna "Raque[' nova

quando ctreguei lá com eta nem seguor a conheceU- conheceU'me a mim- Parecia outra-
P - Tudo iso irnflicou uma mudança grande na sa vidE-
n - Compteiaménte, completamerit í eu vM para a oRaguel",_nunca mais pude kabathar fora, antes trabalhava no

Verfo fora, mas depois dá ter a "Raqueto nunca mais não trabatho fora ms tenho muito trabatho em casa.

P - E que apoios tore dentro da família?
n - mina arrinha mãe e a minha irmã gue ainda era sotteira nessa attura e chegaram até onde puderam nessa alhra.
lúas para cuidar da 'Raquet' era eu Para tudo, tudo.
P - E da parte dos serviços de saúde tocais?

R - lt"*áãi"ra í neü" equi e médicc de fanrílla, nêm heüa aqui onfermêirat, haüa agui uma P€lsca que fazla de

enferneira mss não tlnha estudo para isso, era só úma pessoa dedicada a isso, que aprendeu, era até iá uma rrethotâ,

não haüa enfenneiras diptomadas aqui-
P - Teve atgum apoio de alguma outra instituição?
R - A parttr-des 3ancs e mãic é que cu pedl qnic, fatel cem uma pcea que üüa em Lisbca, que ainda ora da minha

fi.rflia, à pensei em inscrev,êlta eri atú úao que chamassem-na para consrttas, Porgue íro HP nos não

;;ã";;Jãá oa p"r" ,r" especiatidaãe é que poàíamos ir tá .. e penàt- â gente Pertence a Beja ma 9 que é

i* ã i"nt pode faier aqui - ii a Beja às consitas- m6 eu tenho que ter apoio de atgum lado-e então essa

senhora fol-se informar no ifp*ta mesmá posoatmêntê e pediu * o que é podia fazer esa Pêssoâ com uma crianga

"or 
a.naanaa para ter consuttas regúares nalgum pediatra que..nao fose pago--porlu-e era lmpossível, náo

é?...Então etas táLté the deram umas fotocópias, para o caso- quer dizer como Pertencia a Beja pTa se inscrever na

UO e ioi o que eu fi2. Eu preenchi essa fotocopio p.." me inscrever em Beja-.e rnetia'a no correio para tá- e depois

dêram-ÍÍle a r6posta-eu não tenho Já ideia aós diàs- mas sel que fui chamada ao fim de um nÉs1 um mâs e tal a
uma consutta tá-e então a 'Raquelo passou a ser segulda tá, Pasou a fazer tá a fisioterapia 2 trezes Por semana, e eu

i" a"qui.om eta com e 3 anos L ,"io, era peguenúa, poii iequenina ainda eta é, ia 2 vezes Por semana à AAD de

Beja, para fazer tá fisioterapia.
P - lsso fol até que ldade?
R - Ainda hoje rai a consdtas tá. A fisioterapia é çe desistiu a Partir dos 16 anos porque até *F.!Je deta tevar

sorÉa andou-sempre na fisioterapia, de temios a tempos ia a uma- guer dizer togo gra mais seguido ia duas vezes

po, *m*", a+ôt nouve ati unia iase que'deistiram porque eta não evotuía nada, depois eta fez uma tuação da

anca rottou a lr frer íisioterapia à perna e levar tatas-
P - E como é gue aconteceu essa tuaSo?
n . Güto a dà posi@, de deitada, áo carrinho e da cama, não tem outra3 Posiíoes e aconteseu aqueta tuxação na

anca Ba teve um ano inteirinho sempre 6pm uma tata entre 6 PeÍnE Para ver se não precisava oper'.ação, curei'a
cem preisar eperaçãe, eu ó que a eriel, pcrquc eu tcnta\ã- caCa vez que lhe mcda\,'â a fraldinha roltava-a Para e

tado da tata- ianto gue eta tàe um ano i-meii{ntro com as pemas abertc e cur,u a tuaçto sem ry*lq operação,

ainda hoje eu uso um petuche entre as pernas pâra que a tendência das pernas seja abrir e não fechar- ainda

hoJe-uso esse boneco para não fechar a anca.
P - lburve cutrar criser para atóm do que já decrewu?
R - A partir dos í3 anoi talvez -porqüeJão fi'zesse uma mudança d,e idade-normat- pois não t9I Pen*o, náo tem

nada- então eta começou a ter cbnúlsôes - tatvez fosse a medicaÉo gue já não daria para a idade e howe ati um

períorlo - a partlr dos i3 anos - que eram muito frequentes, chegava ô ter 2 e 3 num dia e depois ficava 4 ou 5 dias

sem nenhuma para depcis tho dar 4 cu 5 neuEc dia.
P - E o que Íez nessa athna?
R - Era ima gfande aftlçao, era o 'stesolid' que lhe punha, para acatmar e não tinha mais nada a fazer, não tinha

nada a fazer ísto é - ailda hou,re um dia que fui com eta- eta teve uma muito grande parecia em coÍna e-fui com eta

oara Beia. mas oeto caminho * ainda com rnuito susto- mas ful atravÉs da uçência e quando ch€guêi til aqulto já
ifre tinú'passaào era É de o 'Stesolid" ter êito o efeito assim muito -.ou deüa ter levado mai§ um bosadinho

porque eu pus-the mais um bocadinho porque não parava a tremura deta-e eta ficou muito dormente do efeito do

ineaisamerito e então os médicos diseiam'que não haüa nada a fazer que ela etava bem, o corat'o estava bem,

eatara É dcrmente, era É e efeito do eatmànte e cntão rnandera-rne ür para casô que aquilc ia P65ar Íner a seguir

ddi te\€ muitas sguid8s até ao§ 16 rroq guer dtzer tinha temporadas gue não tinha e depois'ottava, Ínas os

medicaÍnentos foram aumentados nesse espáço de tempo para que etas tivessem diminuído um bocadinho, fol
tamtÉm dado o "Tegretoto que até aí não uàrá e que I paÉir -daí teve que também aonreçar a tomar, foi receitado
peh peCiatra de HD-pera prewnlr ar ccnwbôec e a'parUi CaíJá nãc thc Caram tents ms tinhe algumas, tew muitâ

ifnúaaae- quer Oizer a partir daí tinha muita diffsutdade a engotir e cada vez tew mais, porgue estava cada rrez

mais torta, tuáo estara mais torto dentro deta e então - o que é que acontece- eta quando-tinha í6 anos teve uma

vez que dásidratou- desidratou uma vêz e tene 4 dia no hospltat I soro-.e a levar os medicamentos pel'a sonda-

metÉrcu- era retirada a serCa, vlnha para ease ccmeçeve cutre vez -cada wz pier, cda rrcz pior, deva-lhe eutra

cormrtsão ficara deqnçada, ti;ha que rottar tá furaá isto uÍnas 4 nezes, te\re 4 lnternamentos seguidos.- varias

\rez6 entre os í6 e ãs iZ anos- ate que te\re que levar a sonda deffnitirra porque eta já não correguia ergotir -
porque têve urna infecção reeplratória -_ e hrdo iso- dertvado a tânts conwlsão, a frqueza dos osos e as

àeSàrataçaes e pqr fim à infecçao respira6ria, acabou por ter que tErar definitira a sonda. Ate dava'the emida mas

corro eta 
'Unna 

rirulta diffcutdade em irqotir terre essas desldrata$es todas seguida, não tlnha Já sotução.
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P - Durante essa fase quem é que a ajudava?
R - Ás vezes eu estana soánha tom e[a, pois iso é normal- muitas das rrezes etava sozinha.-

P - E os serúços de saude?
R - Tinha queir para o CS. Chamava a ambutância e ia para tá.

P - Âcha que a "Raquet'tem atguma consciência da situaçáo?
R - 1160l Éãr um Uáo está cegulnha e por outro- quer di'zer eta apercebe-se das rozes conhecidas e eu chamar P€to

irmão e eta espeútar-se ma§ a Pütir mâis nada.
p . Nesses úttimos intemamentos, por votta dos 16-Í7 anos ficou semPre com a §ua filha no Hospitat?

P - Sempre, fiquei sempre.
R - De àda oi q* rfresava a casa depois ê uma hospitatizaçao como é que era? Como se sentla?

R - Estarra sempre desejando ür, ctaro. lúas era sempre um PK,btema. lúas não fomos feitos Para estarmos em

Hospitais e eu tinhâ que reagir, ctaro.
p -'er*ao tinha atà ao nospitat era-tfte dada atguma informação sobre a forma como methor podia Prestar os

cuidados que a sua íltha necessltava?
R - Slm, megno [á dentro do intemamento
P - Ne6sa attura já tinha o fitho mais novo?
R - Tinha, ete nÁceu quando a "Raquet' tinha 5 anos e entre etes ainda tirre um betÉ morto, náo aguentei, tive uma

ruptura a. 
"goo 

balxae infestcu, nãc aguentei, ele rncrrou asslm. lúas eta já tinha 5 anor quardo e manc nasceu.

P - Como é a viréncia de toda esta situação por Parte do seu fitho mais norc?

R - Be em pequenino era muito, muito a irmã,- agora é diferente, ctaro, já tem a üda dete já tem o namoro dete,

ctaro- eu nunà ttr. quis assustar com a irnrã--quãr dizer - até escondia um bocadinho- porque Pen§a\ra -ete Põe-

se ÍErrroso- neruosa, ji etes são todos- e ete até é uma pessoa catma, até um certo ponto é catmo._
p - Nas sues agsôrcú, quando Hnha que acompanhar a 'Rague[- nos ínternarnentos com quem ficava o filho maís

noro?
R - Ficava com o pai e com a tia gue sempe foram as pessoas chegadas. A minha irmã mora aqui muito perto de

mim, tanho aqú u'nras tias, irmãs ó rneu pa gue sempré que ers preiso faziam atguma coisa- e o pai tamtÉm era

desenrascado àm c"sa, íazia comida para etes os dois e [arrava a toiça, fazía isso tudo, já estava habituado a essas

coisas-
P - Para atém dr comuttas que já me referiu foi seguida noutro tipo de consultas?

R . Tambem no HD, nas 
"onrirttá 

de conwtsôes, fuíaté há pouco'tempo- há potrco tempo deram'me.atta pois eta já
nao Unt 

" 
conwtsôes. Já não as tem desde Sre terou o tubo, os comprimidos váo para tá, o xarope vai Para tá porque

dantes não ia tudo e então tinha Íalta dos medicamentos [á chegarem, a partir de que pôs a rcnda nunca mais teve
corwulsóes, nunca mais.
P - Conro foi para si a adapta@ à atimenapo por sonda?

R - A atimenbçao é idêntid Eo que eÍE útes ó que tenho gue Pasar com a varinha, muito bem e depois ainda

tenho que pasár por mais um pràaor fininho para que náo vá nada entupir a sonda- que a sonda é a mais fina que

tni, é.-nd" p"alátri"" . gr.r tir,. que Íne hatdiuar a p6ssr duas vezes- mu ponho carne, ponho Peixer.ó que tive
qó ào rinn"ror*ar aprender qrni era a que nãc entupia tantc a senda, pcrque pcr duas.lozer seguidas entupi a

sonda, uma vez foi com çame dà vaca oqtra vez foi com frargo do camPo, depois a caÍre do pefto - aquetas fibras

ficanam a entupir a sonda.
P - t{essss alturas o que é que fazia?
R - Tinha que ir à ügência mudá.[a, ao C5. Àtas agora a enfermeira Já -vêm a casa mudá'ta--J&rdarram mas não

tinharr tá as sondas, tintra que ser eu a tevi-to. Trsia do HD me agora já não são de tá, está trtdo muito dificuttoso

com as sondas, sgora consigo atravÉs ê uma senhora que trabatha num HC, tigo pa:a o seMç9. <19t9 e tem'me
ajudado n"t -nd"!, que aqulto não é nada para mais ninguém senão para eta e aqúto é uma coisa fiicit de conseguir

ftto motlvo que é.'Ein Beja chegaram-me a dar só uma, de tão tonge e eu ünha ó com uma sondar então se eta

êntupisse no ãutro dia o que é gue eu faáa ficarra sem nenhume--rté porque eta tem gue as mudar - o temPo

mari-nro de í0 a 15 dias e davam-me uma sonda ou 2 ..€gora tenho r que a minha prima me trouxer que me tem
desenrascado.
P - |üesse arpecte es rerüçes de saúde não lhe cstão a dar rosPcsta?

R - Não e comprar não as podemos comprar porgue aquito não é nada que se comPre na farmácia,.guer dÍz_er tem sido

uma difrculdade. Àlm, o aào passado pedl para os - para as aJudas tá:nicas (da segurança sociat) e então veio uma

mãoziúa detas, tamtÉm pefu faU"i e mandaram um pouao de cada coisa. Já me dão atguma ajudinha de há uns

anos oara cá
P - É à srnciente para o gasto?

R . Alr, não nunca é porque todos os anos ó dão uma vez ajuda, mêi Je mandarêín 6 ou 7 embatagens de fratdas a

"Raquet" se cathar gàsta o dobro num ano mas Pronto é uma ajuda.
P - As Ceeteeafee para ac ccnsultas eram Ce que moCc?
R - Sempre dé amÉutância, agora é gue acho-gue pode harer atguma dificutdade, Já Pweram a hiÉtese de Grmos
que ser'nós a pagar os quitónretros p,o" 

". 
dàoàções em que a oRaquet' tenha que ir de ambutância. A úttima

áinda não paguei. túas já tinha ido fatar à Segurança Sociat e como eta tem reforma e o pai trabatha-temos que ser

rúc a pagai. linaa eatá flcr Ce que era, lnfelizmehte €6tá pier para tudo. Or9 uma pesscer ató tewl a minha fflha
somigà tá à sata da Âssistente Sociat, do HD, toei-a na cadeira de rodas, ao 1É deta: 'Acha gue isto, se eu não ther
dinhelro para psgar os quitónretros da ambutância, acha que isto é Pessoa que Pos§a ür num tranlRoÉ9 púbtico, que

éomais'barado?"eetadisse:"Oqueégueasenhoraquerquefaça,opaitrabatha,temesteordenadoreasenhora
tem a referme da menina-'tem que chegar fra tudc, quer dizer que â gênte nãc temer rnaic C€spocac neúumas,
temos outrc fltho, as despesas não são nenhumar- porque eu nunca pude fabalhar na minha vida, fora de ca5a, guer

dizer que- a "Raquet' ú tem reforma a psrtir dos'18 anos, até aí ú tinha o abono complementar era Pouco para aí

urr E ou 9 contos por m& e já com o abono & tereira Pesa, o gue era isso?

P - Quais sáo as principais dificutdades que a situação da oRaguel' the traz?
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R. Neste momento tudo se tornou umâ rotina, já não vejo dificutdade em nada. O pior para tratar de[â, dar'the o

banhe e asÊim é " 
p"." c.i; ú;ãue ere agú d"oa" qó n-u ccm a.ronda tem aumentadc de pece e ertá mais

pesada. Já tÍ,re apoio domiciti'áiio mas era mals paral.e àiuA"r a gatar de.a]ryLnas coisas fora de casa e etes iam por

mim. Era atravá a" s"guãnçã'iü"t áãaAÁD'ãe"5"É 3gor" fizeraln.upn;icteo aqui mais pefto mc ese apoio

ãà.iar,aãriãü;Já 1ã".-ht ir.. * 
"rr*ç". 

íorem páz tá.Imas eu tamtán é assim eu não desisti comptetamêntê

dese apcie eu É dirre q* 
"g"ã"""; 

úá pr".i- aã-eiuaa para e "Raquet' ma6 de heje a arnanhã urna percea nãe

;É; ;rrr" ter um pro'blema guatquer ou $re eu naá posà, ou por algum. motivo de saude çe eu não possa

1.]j;j;; àfà16 ja pià*.ãt,-úia neste nromento soü eu qle faço tu_dú atimentação, h1'oene-9 posicionamentos

qu" táú qu..stó d raer comtãntemente I toda a hora, sou eu lue faço' ActT li Yt P:.!i19-q1:,n* " 
*'

vottar mas já não danrora, rrsrno de noite e tr.tdo a. aE lr-ot, aá um iinp é eu já sEi o qr.re é wu vottá'ta' Ea

p"r*. q*ffi;É 
"n"á, 

a" *b. ú só s.re não necessíta porque êu estou §êmPre por perto e estou etenta aos

seus sinais.
P - O CtJe mais a preocupa em retação ao firturo? 

-..-t-..^- --#r,n. er-p"n--qúã tut io 66ú 
"ã"'"rã, 

ctr€gará a urna ida& muito tardia- não vejg isso- quatquer constipação que

ãi"ããti?ãrtã 
" úa" t61,}:;i"ã;iúfi; p"s.ao eta- eta ia aÍogando-Íoi assim rnesmo uma cpisa- não tinha

que ser naquela attura- ,ãâ.i"r. à beira- por isrc eu não rrejo- e1não vefg e nem sequer quero Pen§ar o íirturo

ili":;ã'lr;: "ar-iãirit" 
atém da idade $r tem-.chegar aqui- aaro que iá íoi uma ütoria--

P - Ndte rnementc cm termct de caúdê que aPcios tem?

h. É;;ãrr.l;; qi. *, 
"a 

mudar a ionOà a. i5 em '15 dias e o rÉdico de Íamilia tamtÉm colabora com o que

the pedimos.
É . Ã.niqr. atguÍnâ coisa podia ser diferente, em todc essas instituições por onde pesou poderia haver uma forma

Clferents de funsienar?
P - Eu não estou muito a par dc colsas, por isso nem seguer sei o gue 9 9ye está mat, nem bem- agora uttimamente

não tenho andado assim muito-andei até a uma certs attura- àm Beja-sempre ü tá muito boâ,-"!:-d1-Tlll:
çãp"ü", a r.iJ"d. é p"n" ser tão torge- Porgue Para mim era um sacrificio as üagenl-é Pena não haver uma colsa

daquetas mais perto- ot"r*r fonp ãe tüao- tonge e isso faz toda a diferenP-E"llf :_C:*:_ry:.F* *i'
ttãà aã ngot"rapla andarlfl) quitãmetros, torna-se -q o,lang.gyldo óega tá está fârta de bater al numa maca-

acho que é pena náo haver nada mais perto- pronto trÀ aquetã Nhcteo que.éu nem sequer tenho conhecinrento-não

sei - tamtÉm a minha fitha não tem necessidade de ãii internada 
"m 

tug.t nenhum- eta tem que estar é aqui

debaixo da mlnhas maos.nao ã ná"it-po.q,* o caso deta é gfavc e então Ítão é fiácil ela etar fora de uma Pe§soa

quããsteiaati em sima deta a todo o mómáto- mesno no hõlpttat eu tinha que ficar intemada com eta porgue não

ffi'|6ifi1gse de eu a aarcr-í com as eníenneiras e os máilcos porque eies próprios !*fq mais descansados

áãã ã ;" É deta. Eu estou uem.é com ela qui em caa. o que eu vã1o irrcsrro que está mat é a gente andar 1d)

!uiUn*o* pira taer fsiots"pla. É tudo Íruito tottge-
É . ó q,e goitaria de acrescentar ao que foí dito ao tongo 6"'ja entrodsta?

R - llão me ocorre mais nada.
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ENTREVTSTA 5 (E5)

Esta entreüsta foi reatizada à mãe da jovem. Esta não este\ê PreÊente Pois esta\ra num camPo de férias.

P - Quando soube que a sua fltha tinha este proHemas de saúde/deficiência?
n - fài Uge nee prlmeires dias de üda- eta iegc Cgndc n6ceu- era a minha preca+gFe- ]á.so sab€ tcdas as mãee

fu, i"ã-- u, 
"ié 

,u uro"iono guando mãtáUro- (Chora) - perguntsr togo se são PerfEitos-e a Parteira disse

qú" rir-lsto ainda me custa- tânto- pronto- era semPre a preocupação dos.que tinh€ e ainda se.náo fossem

d.rfeitor - mas pronto- o,iàà 
" 

normali. pcadas umas horas .- umâ quântas horc- alguma coisa de anormat-

inas nac detectaàm q* 
"ra 

Trlr*ria 2í - às \rqzer pemo que rÉo fo!_§m sssl'stidâ- ms não sel- não sel o que se

pasuj pronto fui jara a incubadora- gue e{a nasceu com-3 quitos 450 - m6 te\E um temPo normat- e-mas etes

i5 ;édi*i 36-. proirto a fazer o<anres, a Íaer exarnês e Jnas era Por causa do coraSo, não era por outro

proÉt"1n"- mE eu depois quando a ü, quardo I y na incubadora eu ü que eta era assim-porque eu tinha um

LunhaCe qrp era osim e ü tege que etá qire sa asim. Se que não di*e- nada- os mâficer todcs do trclta de mim-
prrq*A Essim-onde estava- o ioa"tr" -, e p fim de uma semana é que ete me dise: 'Ottre esuávamos a ver,

brdue aa não tem um grau muità- muito grande- pronto não é sim um gr€u muito alto- estávamos a ver o que

era e a sua fitha tem isto- mas o" o *rafo- que tem que ser semPre ügiado-.e a cabça' e Pro+9-'e Passado

daí- foi um torÍn€nto grande para a mlnha úOa- iCtrora) porque sou muito nen/osâ e * eu aceltei a mlnha filha.- eu

Eosto táÍrto deta- como quatquer detes-às vEaes custa-Ífle tanto, tanto -as Pe{rsoas podem pensar eta chora porque

;ã;; ;;]il;;üe til"iJie", tao. p.ntoi é uma p6soa - porque eta é a minha comPanhia- é a que está já

sempre comigo-mc- ó tenho Pena gue eu um dia parta-
P - Carno gostaria qu€ esa notícia the tivesse sido dada?

R - Ra de-uma maneira foi bem -mas por outra não foi- porque .. as enferrteira dtziam'me que eta -que se eta se

ià.*;ú;;.. um atíüo mas eu não acharra que era um àtíüo-e etas disseram que 6ta\râm a dizer.a verdade

porque efa ia sofrer e eu tamtÉm ia softer- Ínas pronto, corno,mâe eu não queria que eta partisse-9u lenho feito de

lra", * tenho-a visto morta nos rnêus brryos -isto é qr.re dríi- mas-,no hospitat- eu firi com eta desmaiada nos

,ãi úoçoiporgue eta abalou daqui a oxgãnio apanhoü uma pneuroniae -9u ftri ao C5- fui para ir com o irmão e

lúnao o'irmào fài para pô-ta no cano etá desrnaiou -eta- pronto - ".t" 
nP deu feito lá os exames porque ela

desmaia,a-me nos biaços-e eu ganhei força para que eta- eu sei que eta não tem muitos anos de üda porque os

málkos têm-me dto ô1g o *riçao aeU iud rno àguenta..o probtgma deta devia ter §do operada em_peqrrenina

-mas eta não foi- no entanto o irobtema àeta- o oútro probtéma é um probtema que eta tel de corê@ gue não

cn"gará a ser uma pesoa de muita id"de e eu sei disso iudo-mas não quero-gostarra que eta.. porque eta é uma

"16ç" 
óeia de vida-eta qr.rando estrá- é urna criança que-€osta de 1're1- sel que é assim-ela é minha fitha e eu

gosto'dêta-mãs é um desgosto muito graÍrde-Slem os tem é que - "*ta tem muitas vezes pneumonias- têmos que

ãnOar snpre- por.o"mp'to se tirer nn*to caà eh resserte-se togo-.eu sei togo quando o temPo vai mldar porgue

o corpo aàa seÁte logo a mudança de tempo, fica com fatta de ar- se o temPo muda ou Para mais queJrte ou Para

mais ho ela ffca togO-com aquete probtema & - de fatta de ar- tem que andar semPre caminho dos Ínedicos porque

- depeis, qr,rande eá mais poquenina era a frricterapla que fazla na AAD dlstrital duar wzes Pcr semanâ-
p . ernào'a .Rosa, nasceu Játinha 4 ffttros, qraruo tErre alta da matemidade corno foi esse regresso a casa?

R - Áceitaram-na bem, era Jmenina-.era a màina da casa, ainda hoje é -.até a mais pequenina, que Ílasceu depois,

rampr" foi uma coisa que eta mesrno sendo mais noünha se apercebia - ensinou'a tânto, tanto- eu Pensara assim:

pãri;, a. é ,.it p.d*i*- mâs pErêce gue dâ começou logo- a compreende que e{a que era csim- e ajudava'

i,-rjuár." muito- eta- rnesmo o deenwtümento deta -.e depois na escota- ajudou'a muito, muito.

P - E os outros irmãos e irm&?
R -Í;d";i"nbd a ajudanr, embora às vezes se lrritem porque ela é uma marota que estraSs tudo o que etes têm

;ü; $--"p""1* p.íÉú áir.i*, está nurna fare que àta r"t U,nc.t_tudc c que ó dcs irmãos- ela que.r ó papeis

pàrárfà--e'Oepoiiaes 
".@"d"r; 

ainda é pior- nras se os tirer à mão estraia.- aguito ninguem Perceb€ o que é

ãü" *i n" caleça Oaqua$ pessoas- etes sabem tudo - vai buscar- othe aqui há tempos et1 até a carta mititar do

ilmao gla Íoi bírscar'e riscàu tudo-andamos seÍnpre atrás deta - mas Pronto-"a gente nâo pode estar semPre,

sempre.4uer dlzer ao pá deta, porque eta às ezes fica aqui.assim, plontg está tudo manchado dos riscos deta, e

Oepàis osirmao lrrÍtamlse com'eia, àtes sao mrito bons paá eta mas shateiam.se deta lhes estrêgar as coisas detes.

Pràntos liwos que etes tenham eta rrai e tira-thes r fothas que é para fazer dossiers à maneira dela e brinca aos

mâCicos, e*á Éo faÉa de ir ao médico que poe um cartão e diz gue é o médico- é a brincadeira deta.
p - Nõ; attura qu€ a .ReEa, narceu e seüUe que eta traáa ecso prebtema de raúde, sentiu-s€ apciada pela sua

farrilia e pessoas mais pódmc?
R - Sim, quer dizer -não tive multa ajuda mas se eu Pedisse ajudavam.

P - Que mudanças terre que fazer então na sua úda?
R . i;do, úúnior qu. fàár ,ua-ç". em tudo- temos a úda preeaf mlnha üda pasBou a ser ir com ela ao máJico

e cuidar deta- já niio Íatando dos oútros ffttros qr.e tinha e gue tambem não eram muito grande§.

P - Que apoios teve dos serüços de saúde?
R - G rnédicos sempre rne disseram que Es ÍÍdhoras deta eram- prontos cuidar deta era PaÍE semPre- semPre a

orecisar de quem cuidasse deta- ia todos os nreses à consutta com eta - a Beja- pronto eta tem sido semPre- eu

lentro medicà de família mas o mrádlco de familia pratlcamente não sabe os problemc deta- porque em Beja é que

toda a gente sabe - eta sempre fol tá seguida- na'pediatria do HD e depois tamtÉm esteve em Lisboa no Hospitat do

Corad, mas mandaram-na iá d" Beja ã a consutta era sempre marcada por o HD-.e depois ünha tudo para Beja e

Oepois iÁ outra vez tá à consutta com eta e depols a€ontêceu que dlsseram Para eu ir com ela Para a AÂD de Bejat

pai" à" fazer fisioterapia- e desenrolver- anáou tá desde os lE meses- andou tá até começar.a 1nôr-eta tinha já
iinha perto dos 3 anos-ou 3 anos e tat- foi I p8m-r dos Í8 meses é que eta foi para isso- mais não tite transPortê

para ír a consuttas com ela.
P - E como se deslocava?
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R - De camioneta, outr8 vezes ia com o meu marido-- Em Lisboa disseram'me que eta ia ser operada- levei tudo

á* eu pàrcebi depois -.rÉo sei bem se não a opêraram porque eta que fo agu€nta\râ a oPeraÉo* etes dlsseram que

a aoenia deta tinira felto ,uã-ç" 
" 

que já nfo a operi'r,am- mas eu acho qúe $o- acho que etes Úram que eta náo

"gr"ntà""- 
e por isso não opeáram. E-vtve enqu:anto üver- e o ano Passado firi com eta fazer uns exames-um

"ã|a,ãiú6á 
ú1110e, -e ã meaica actrou múta admirafo ryrque é que eta não foi oPeradg em peguenina-

prque nunca tinha visto um caso dsquet6- Frgue em gerat ou'são âgaaàs em Fqueninos ou não ünenr- o que é

ãu"ã úái" dizer- não 
" 
op"*", e eta airga aqui étá- eta teroú muito tempo a'íazer o elorne ê até chamou

outros máiicos-
P - Geratmente as crises gue aonteciam tinham a \rer com a cardioPatia?

R - í;-porq,re íar" a" tài aTrissomla eta é uma pcssoa multo doente do coraçio. Ra erra'se muitl e depois flca

.=, ,,!ito-.r. com fatta d;;- à qundo e{a n6ceu foi nresnro isso gue edes detectaram primeiro. Porque guando

età íasceu a parteira aissei;úece que é normat e perfeita'depois.irsadas 3 ou 4 horas acabaram por me dizer

que eta tlntra ldo para a insrbadora, nem ctregou a ür Para ao 9é de mim-. . .
p . Nêsgs rnomenios das crises qrE a 'Rosao tem guem é qua ttre preta culdados?

R . Geratmente *, * porquã àiã 
"$À 

mais ao ie ae nrim- aqil na tempos- tá na escota- foi ÍEEÍ ginástica e

-sentiu-se mal e etes tirrer"ii qu. lr com eta ao CS. Eu quando acontecem crises mais graves lrou com eta para o HD.

P - Nesita atgum cuidados especiais no dia-a-dia para prevenir essas crises?

R - Ra e*á a teÍner mcdicarnentcs t@s cs dio.
p - Nesas comultas a gue fui com a gJa filha atguenr the erpticou que cuid-ados ela neçessitara?

R - Não, não me expticaram .u á qu" mais ãu menolt- quer.di'zera não n5 expticaram expticallo porque etes

d1*rÀni quá qüando'aa se sentisse mat eu tivesse togo o cüdado de 1 com ela, ou se ti\resse uma infecção, porque

efa torna fifê+ão muito- eta não pode ter um dente-cariado, Írão pode- tenho que ir togo com ela ao dentista, eta

dsfs-se as unhas- cria muita inlilcção até Ín€smo no corpo tenhà ums pomada que- eu ryo sei-sqngre gue eta

.p"rà uma manchinha rrermetha datl vem togo uma infecAo- eta tem poucas defesas, eta é muito ftágit, e por um

trlaá.naaa rral- fica togo- tudo o que tlre aparece *i" núro uma coiá pequenina ftca uma coisa grande e é isso,

ae pâEsc que nc5 eu6cr filhcr nunca tlro-tantc cuidadc pcrque rel quo aquitc passeva e neta nã,e- hrdc- uma

peguenina coisa que aparece se eu não tirrer çuidado agurto fic1 pronto aparece a infecção- por isso ando sempre

àoà o nuáXmo cuidado com eta porque eta toma infecç6e por tudo'nada.
p . Âcha que a "Rosa, te aper"eLe d'a situaçao de{a e tem atgum cuidado com a suA doença?

R - fi;;1g ;.to q,* é aá parte do coraçáo eta sabâ os medicamentos e êta tem o cuidado semPre de dizerl 'l,iãe,
eu tenho gue tomai"- por ixempto gostár,a muito de 'Cocadotao e o médico dise'the que co! os npdicamentos

quaestavaa tomar não ioaU toriar ãeta não toma, com os chocotatet também, eta gola muito dechocolates, ela é

muito Eulosa eu digo "Sabes que os ctrocotates te iazem mat'e ela não come. E eta às wzs tambán diz 'À{ãe eu

nao quãro ser gordã' Às vezes ãtá se eüta de comer quatqu€r coisa mas depois quer goltdice*-
p . Em re{açãol Trissomia, aclra que eta nota a diÊrença em relaio aos outros jo.rflt3 

_

R - Éu acho'que eta que nót", porqr"- aqui há tempos apareceu um trabatho na teteüsão onde- haüa vários Jovens

corno eta e eta cfiarpu-r" úã mim ver ire er". éomoâg-é porque + percebe que é diíerente-ms eta Percebe
qüàL Aer*,t nras orsta.lhe muito quan& lle dizem: "Ê uma frnra', rÉo gosta mesnp nada e \Ém'ÍrÉ clamar

itno13L á díz .Mãe eu nao sou n*nrà" parrrato lús, os míúdos utls com os outros, na escota, às nezes já se sabe

como é.
P - Corno Íoi o perorso escolar deta?
R - áa andcu na erccla prfmariiaquf p€Éc de casa e depoir fcl para a saCo de fregueda cnde fqr_ató-ac 9o enc,

únha professoras de apoü, só gue àa irao qu"ria estar coin etas, áa gueria estar era clm a turma. Ba foi gjudada
petos próprios cotegr. Foi'ajudàda, haüa at'guns que gozavam com ela mc haüa outros que a aJudavam- ú que eu

[ú*aã id tá à esco[a p.r" mím era um pesadeto- ver õs outros- a diferença-e o custo que an tinha- e aBora-

P - Em casa nfo sentia essa diferença em relaÉo aos outros ffthos?

R - Mo, porque dlante dos outros ára diferenie- eu üa que atgms a aJr.rdarram- mls Pronto eta-não andava ali mais

nenhunia assim deste jeito-mas tamtÉm haüa muitos que gozavsm com eta e eta não gostava.

P - Ba terre atguma crise enquanto andara na escota?

R - Não porqrÀ eta haüa cartos Hpos de coisas que não fazia. E eta tiúa muita aterção na escota Para eütar cêrtâs

colsa.
P - Durante os intemamentos que eta teve foi acompanhada por quem?

R - Eu náo podia ficar, porqr".u tinha a outra pequenina à não tinha quem me ficasse com eta- mas ia tá muitas

oá 1n6 ,ião p,de nári. com eta-veJa tá que uri,a ilas alturas alnda lhe darna peito-porqtre eta.sí tem 17 meses de

6f"."úr aa iàã mais norra- Oar/B-íhe peito e tirava o lelte e depois guando ia vê'ta da\ra'the de mamar-e eta

mama\ra na mesma e não pude ffcar com eta -da ficarra na Pediatria.
P - Em mais cÍesclda já teve atgum intemamento?
R - !.1ãe, e ane passác cte teie uma pneumcnia mo fci É tá e rotteu Para c6., ful ccm cla, rempre ao gá deta

porque eta não - não tinha-
"p: Ê, rái"ça. ú *útú já me fatou que não ia de ambutânc'la. Mas quando.la à flsloterapia ia de ambutância?
p - iim, óitve transportE Éârâ ir à fisióterapia. Porque eu ir b consuttas a Lisboa, como an !a de 6 em-6 meses os

mgaf69i aqui didam fure ed rfio tinha dlreitoa transporte, porque a consutta era marcaô de Beja e por isso não me

&vam traÍsPorte.
p - Âos serü(ns tocais de saúde Já me disse que não recore muito. Nem b con§ultâs de rotlna?

i - Nao, poriue eta ia a BeJa. Ía às vaclnas-com eta ao CS porque nessa attura não haüa aqui enfeineira. §ora as

que tem ige'tewr agera Já-tora âqul. ÀtB rÍFÍÍlc aggra nãe y1u aqul muite pcrque aqul É-terner urne o«tensãc de

àúae e ài rezes nenr e*á meCico nenhum, ú há urgêrrcia no CS a onde rlou quando eta precisa.

P - Neste momento a "Rosa'ftequenta a AAD concethia, colrlo é o dla'a'dJa deta?

R - í;;ú 
"ff 

aaa. que iquitc'abriu, e val para a eáta dc manhã, e CePels rom aí ào 5 hcrar, r'ãe bussá-ta e vôm

tevá-ta.
i- E quando está em casa o que faz, para além de gostar de riscar em paçÉls e as brincadeirc de que rre falou?
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P - Ba de manhã, se tiver de boa nontade, se nfo tiver preguiça, arruma'se a eta- arruma - faz a cama e tudo muito

bem feito-mas têm the dado umas crises de preeuiçâ.: 
"ártá - de má rontade qF lysa fo 3u1ir-ii Por luT

\rezeÉ vêm brsca-ta e eh não A"; i,,- Étqd dÉ qlJ; 
"ri"- 

mas eta gosta dê anaar tra-€osta daquito- gosta de lr

-.gosta e dá-se tá muito bem com etc-todc.
P . Então neste Ínomento eta é capaz de cuidar da sua higiene e cuidados matinais?

R - lúas se eta estiver de bom humor, \r€§tê'sê porqr.re etigosta de se nesdr-à sua maneira, gosta de escother a rouPâ'

se eu for ajudá-ta e es"ottrei|fr;;,;rp"-- ú. á" nào quer, eta voita-f a despir ê veste-se à maneira deta e a roupa

;;;h ,íi6-É, entenaã. coú qrà eú não goste àão veste. É vaidosa e losta de se ananJar. E quando não tem

c coisas que eta qu"r oifu-r"* üãÁ ,"*i. Há uma das minhas fitho, a que está em Faro, comprou'the um

estojo de maqullhaggm 
" 

iooã a" * 
"rn 

quando vai túa pintada e arranjada.e iem gosto Para sa arranjar' Nos dlas

nonmis é guase uma pessoa normat mas pronto pm daí- pronto é semire.dependente, é ums Pe§oa src precisa

,"rpi" a" "p"f. 
)s üzerãqrá o t"it" no miàoondas, b-rrezes Já tenho.ido dar com e{a a estretar um ovo, mas

tem muito medo de - q*i-tJutr-to 
"t 

*i" tá à maneira deta, má eu tenho que 6tsr PoI Perto porque eu tenho

medo deta assim sozinha- *-ú" santir*á mal-4uer dizer eu deirc-a fazer mas sempre alerta com ela.porgr'le eta

não tem medo nenhum- ,"r ã;áÉ ; páutema'ao Íogo-sabe gue o gEs é perigoso, sabe que a e{ectricidade gue

A 
"h"q*, 

eta sabe ioo iuáo mas -.eta apercebe'se qúe tudo é perigoso, mas - Pronto até mesmo uma Pessoa

normat pode aGontecer e coÍno mãe estou sempre atenta'
P - E eÉ fala rebre ar actiüdado quc dcrcnrotvc na AÂD?

i . õo*j 
"t" 

ús gosta 6e fazer é os recortes de papet e a pintura,.eles fazem tá recictagem, ela às vezes Pega em

reústas e recorta- lerra sacos cheios, terra o têíÍlpo'todo a cortar, há tá atguns que fazem Ponto crltr mas eta náo

õrt , f- 
"igumas 

coisas * íi"art-f"* Faz trabathás manuais, pinta quadros, esse tipo. J*tUt-'-{crêyq um Pou@'

sabe escr6,\rgr e ncrne ceta, ã faz bem feltc, tcm nc bithaoàb iaerigaaae mo nãc sabc c signiffcadc das tetrar' o

nomedetaconheceesabe-i;;Euúa"rtitáaumareuniãoepediparagueetafi'zessemaisvezeÉonomedela
pera não 3ê esquec€r porque daqui a pouco t .po t"r tu" t"noot ; bittiete de identidade e depois não o dá feito'

i' - fm q.re orri"t coiia é que eia se distrai quando está em cra?
R - A v; mvetas e aquedcoisa dos animais, a quinta das cetebridades. Ra sabs aquilo b.rdol co.nhece a§ P€§soas

todas há aquete programa aJ .fsg C.asteto-8,""'"o a; G 
"qr{fo 

tudq dá tarde nias aos fim'desemana eta vê

teteüsão até tarde, aos dias de semana não porque tem que te t.,rant"r m"is cedo. Uma noite destas o meu marido

levantou-se eram 4 da manhã e eta tinha o tetevhor abêrto, nessa attura já estara a dormir. Fitmes eta chega a quer

ficar ceánha aqut em ;'p*;- p.rq* rft Ét*t ã UUfin Ce tcdcs ojdcminges tut-_.i1_"-ela gcsta e sabe

ioOor oi pr*"itrr da misd;ú cbmireenOe quito tudo e sabe-mas tem alhrras qu" g.lí-T-:"beça deta uma

coisa que quer \er na reteüsão-umas \êze! inveits qú; th" dói a cabeça -.i?rb,1n 
jrytiXlg- ú para não ir

-fu ü*á tá saímor- ;5;ã ate mais por ca*d deta - por um bác"dinho- h rrezes Para ir ao café ou isso- e

A;g9"" d. lr ro qr*ao oü q* dá 6"REf nto qr.rer tr-irão-que ir porguo qu€r-\rêr o'Ref eta gosta de fitmes

;d.:Ét";à; 
"t" it 

t7g, or d B.trfica, torsn toaàs na AAD, Ío'ram aquete iW da taça em que-ete perdram e

no outro dia eta nem qgeria lr àescota, Porque os outros goáam com ela, porque eta é.do Benfica' quando ete

õh"ú; orp"on"to âa aiw putos dá áteda e quer era-ir, toda contente- e percebe daquito, percebe daquito

ndhor do que eu.
p - ltr.,je nomento da üda deta o que é que acha que são os príncípaís probtemas detas para atém dos que já

fatámos?
il- ô Ã"ior probrlema é e{a ser sêmpre dependente de atguém e isso preocupa'me pois eu Posso ir à ftente deta e

depcis quem á que lhe cruida-
p -'ncfra Cue Oe,reria hgvEr atgum tipo de apoio diferente para estes Jovens?

il -õd"-;r;;ú ã qr" a"riã de Éaver mais em termos'de -er" uit pouco d9 tudo mas enfim-.é que nós aqui não

temos-.quer dizer em t rmc ãe s"tiãe.ot lnor muito mal servidos. Na extemão não há nada, não háaparethos para

nada, para uma coisa r*i;'i;ú-,t-1;nao trá n*"..aeüa haner mais meios, Porque a gente vai parlir ao málico se

iíffi úÀnaa aü náo fazàm naaa, não têm ati nada, se íor uma consutta temos que mgcar 2 ou 3 meses antes, a

sente não sabe ouando vai adoecer e no casio ê uma pessoa com e6tes probtemas precisa de ...-a qualquer hora e

fr;;-r'p-;ilp-J úo, tudo para Beja, uma tonjüra destas- ús levarnos todo o temPo aí no caminho- uns

rne,,em e eurres üvem- hil;ã ü;;:É-:ú É tcápcs atrô haüa aqui um hospital _que 
fazla eperaçôos e tudc e

;g;r" 
"ã, 

ternos nada-um conçetho enome- e não tenps nada de saúde- esEmos muito pobres- e para etes que

estão nesta sltuação- quá, iàr,--pioUtemas frecfsa-rit" de - et3 é - porque-agora ooutro pr-obtema Já temos a

UO qr" é já uma grairOe ajudà- ete6 têm aquete tempo ocupado- a minha filha se n8o fosse squlto - porquê

enqràto etã andouia escía àa saUla que tin'ha que ir para 1es-G9t8- rnas depols ao at__ql_:1"_Y}o Pot *
fe"irr ", cffi ou iuntosempre à taerásao o que tam*m não é bom-ou na cama- porqle eta.acaba por ficar

muito, muito parada- mas assim acaba por aeuen"oGi- età têm muita tendência paraicarem muito parados, têm

il" # ;g5r;o - senao etes ficam- âcabam por parar .te-um todo- etF têm tend&rcia- porque eu ü o que

a€onteceu 80 mêu cunhado, que fol uma Pês§oâ quo nunca foli- Para a escola nemPâr-a pda e et9 aebou por [evar

os dias todos na cara- e áú n-ao gostava àue isso àcontecesse à iRosao, 
Pronto a aÀO fi e-uma.coisa boa, Porgue eta

Àoiã * n, de semana eta fuias cont'as e diz assim: fioje não tenho escota, amanhã tenho.que ir à escolao e

,oí, a" sabe qrre os aias iao a-ferãntáltrá aqueta rotina ós dias, eta sabe qtrais sto os d]as ja T_Y" ms não

didà*t"-q,rni rr=ir, ós dias não são toaos i'guaf, tem aquela obrl.gaç?o,.aqueta preoalpação, se não hotryesse

oã iáúnàuitidaae eú acaúw por ficar paraaã e sempre em ftente à teteüsão o que nâo é Fr. -
É -iara'afém dos pro51em5, que réferiu qús sao as suas maiores preocupa@es em retação ao futuro?

R - É que eu um dia Parta e da ftquc.
i; . Éü*"rú-" o f"Ao de eta uma rapariga, aquetas questões que geratmente PrêocuPam os país de uma raPeriga

crescida também existem no caso da "Rosa?
R - Sim, preocupa-me porgue eu estou num meio que nlo tentro- isso é lma Parte que me PreocuPa b$tânte-eu

i'g"ã àíÉ_- ir ãta Í*s'59 üm aia torúÁ wne irm{- e heurler um eunhace quá náe róia una peorce- prcntc ó uma

psrte que me preo@pa rnÍto- se fóse uÍna pessoa om respoÍsabltidade, que goste de cuidar.dela, mE a gente

LU" qü" 
"gr.[as 

p."b"t qràíao G, p""*.'aesEs são sem-pre diferentes Para tomar conta detas- ou podem não
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tar experiência- ou - ê uma pessoa aqui tem sêmpre a preocupação de andar cuidando, Porque $ee.Probtema é

muito 
'grande 

para mim- nunsi a deixar sqzÍnha* a 
-gente'sabe 

riutio lem as üotênqias gue há-mesmo às vezs até

com §soas dã familias- às vezes as Pessoc que a gente tem mâis confiança.sâo as próprias- 
-p - úá-me a querer dizer que receia quo atgúm tenha um cempcrtamentc abusitrc ccma 'RosaT

n - É tú, é o meu maior medo, tenhó muiti, muÍto medo- acho que ela não se sabe defender- eta é uma muther

em todos os aspectos-é uma mulher como outra quatguer mas -Para se defender não- eta acaba por ser uma

criança- eta tem atltudes- fionú é dâ idade eé umã müth"r- mas'tem atitudes de criança- tena tudo a brincar- é
uú hmpticidade de crianÇa-não sê sabê defendêr- não têm rnatdade-a gente fala com eta-.eta sê ti\rer um

namorado ou Íssq- porgue'eta dÍz gue tem um namorado tá na esta-.e gosta e strama'the amor, Porgue-etes

;;"il: ,* àãôis'ü 
"qu.tà 

p"rt.'"m que etes são criança!. paq gtT é tudo normat-.e então é uma inocência

ilúi; i;ã- á!l,*; tionao'ot owimoi falar parece qué tam maldade mac depois nota'sê que Fo há Ínaldade

nenhuria etes são «ianfrs.- e isso é sempre umâ grande preocupação, porgue eu não sou caPa de a deixar aguí

soánha- pronto eu nao lenno nenhuma práorpaçáo com üzinhos-mas a gente estamos já numa üda tâo- que nem

à" nOipráprios temos conffança -descoirfiarnoi de tudo e de todos-náo tenho aquela confiança-pronto aqui isto é
uma c"i" àzintra.- de a aeiiar aqui- aÉ nresmo quanô vou à horta que é togo ati- e se eta tiver 4ui cm casa

acabo por não a deüor aquí sozínha, tenho rredo- o que venha ume Pessoa - eu aüso'a mas rrejo que e[a- para ela

todos são bons-
P - Nunca sentiu isso em relação às suas outras fithas?

R - Iür não, etas defendem.se, sao capâze de se defender- quêr dizer como mãe tenho agueta preocupaçáo de mâe,

com todos os meus ffthos-a gente tem sêmpre esse medo que alguém ai magoe, mas elas sabem aquito que guerem,

aguilo que andam a fazer- mas com esta minha fitha é muito diferente- eu se pudesseestava,a cem por cento com

etâ, poi isso é que eu digo que a AÂD me veio atiüar um pouco- porque ati é um ítio de confiança onde eu sei que

eta-está bem en'tregue eeu frco desensada- eta tá diz que tem um namoro mas é um naÍÍpro de patawas-de resto

eles estlio com etes sempre ê estou descansada- porque etes Írem sequer gostam gue eta leva uma roupa asím mais

"urt"- órqrà etes têm'os desejos detes tat e q,i"t côn outra pessôa quatquer .- a ge!!e diz é o rneu menino é a
minha menina mas -etes são ad-uttos- porque a minha tem 23 anos é a mais nova que tá anda os outros são todos

mais velhos- mas pronto á os rneninosr'os rneninos.- é meninos para ús porque etes são aduttos- etes têm deseJos

çomo quatguer adritto. E etes rêm muita tetevisão, a minha até era muito amiga de leryar reristas e a Dra. não gosta

que eta terre- porque etes ó vêm o mal- pois etes coitadinhos ó vêm o mat-às vezes há reüstas oomo a oMEria"

{ue há rrezes üu 'ati partes muito - e eÍ.s sentem isso tudo- cá vou buscar o caso da minha dizer que não é
nenhuma panra, porquà etes são etes, têm o mundo detes- e tâm as coisas deles- num asPecto parece que não se

sabem deiendei'mas'; assim uma ôisa que eu náo consigo compreender às .rezes Parece que sabem tudo-mas
depois não são umas pessoc que se defendam e tornem conta deles. É um mundo ó detes-
P - A oRosa" faz ptanos para o firturo?
R - os ptan€|r qne eu ciçc àr rrezes neta rãc: quer um care, quer ter uIa cúôr para cas.r ccm o naÍÍpradcr eu

pergurni mas nao tem árta e ete responde qrre ete Enda @m o süro e é a:sim o futuro deta, os ptanos é ter uma

casa e casar com o namorado tá da escota. Sfo essas coisas que eta vê nos fitmes até rne disse que quando casar nai

dormir com ete na rnesma camâ ê eu perguntei para quê e eta disse "Então ete é o meu arnof é urna criança mas

depeir tem planer Cc adultc, rnar ó urna inccêncr..a, ó de eta Íne dizer irco a gente vâ que é uma eriansice_tnesrnc.
p - Há agu;a aoisa que eu não tenha abordado que gostaria de asrescentar em retação à situação da sn fitha?

R - 5rá quã dizem que - estas pessoas-nós somoi discriminados, que 6tss pessoc que são discriminadas, mas eu até
náo adto já tanto, se foi natgum tempo, adro que agpra as pessor já não têm tanto esse preconceito- há uma

difererça 
-mas já rÉo é tanto quanto foi, a gente não tem vergonha de a tevar onde quer que seJa, eu acho qtrc as

outras Ég5soas não são tambem iguals umas às outras - é o megno gue eta I gente Pte qr.re podem dizer Parvidades
mas eu aceito isso, agora uma rapariga, pronto-não tem - não pode sair -porque é uma Pessoa diferente- ma não

tenho assim ese preconceito poiquã aci\o qrre nâo somos discrimlnados-a minha fitha - me6ÍÍto na escola não foi
arcim tãe diferenie dcs cutrci miúdor- sc guc eles crcrcoram e ela ffccu- ó a diferença- etes crerceram e ela
ficou-ficou criança - mas enguamo criança não havia aqueta diftrerça- porgue eta Íoi sempre Peguerrina e os

ouüos cresceram- mas enquanto crianças haüa sempre uma aPoio-foi semPre bem aceite.
P - Ácha que de atgum modo a rossà atitude de nunca esconderem a vossa fitha também ajudou para que isso

scontecesse?
R - Claro, acho gue sim. No início otharram-na de modo diÊrente mas depois aceitaram- Por e,\eÍndo em todo o lado
é conheáda, aqúi no tugar, se formos á vita eta é conhecida por pequenos e grandes, como ltre digo 'ramos à missa e
toda a gente a'conhece, senhoras, crianças, todos gostam deta. Era assim na escola. E eu semPre fi2, a minha fitha
para ende qusr que cu É eta ral ccmigó, eu até Já tenhe iCc a excurrô6, e et cutres Ítão vác mas aqucla leve'a,
nunca I esóndi àe nada, de nada. porquã asho guã se eta estiver ao pe de mim eta está bem eu sel onde eta está, e
nem ela se sente bem, eu Já tenho tldo probtemas de saúde, já estive internada e isrc para eta é muito mau, 3e eu

vou a uma consutta eta fica togo preoarpada, e pergunta onde vou e diz que não quer que eu me vá embora, eta tem
per mim um carinhe tãe grande, tão grande quo eu pcssc bater-the, b rozec bato-lhe sc eta faz atguma colsa mas
guanto mais eu o íaço mais eta se agarra a mim, às v'ezes guando era mais Peguenina darra-the uma patmada e eta
agarrara-se I mim como quem pergunta\ra mas o que me estás a fazer? É uma coisa impressionante porgue por mais
qúe eu queira expticar náo corsigo, porque eta é tão agarada a mim- & vezes o pai diz qrntquer de mim para owi-
tâ mgs não arranca nada porque de mim eta nunca dlz nada de mal, eu para eta sou Deus na terrar e é isso quê mais

me custa, o que ela é tão agarrada a mlm-um dia que eu parta e eta figue cá- eta gosta de 6tar com os irmãos mas

não se sente bem com etes como se sente comigo.
P - Ácha asslm que sêris diíc,il para eta estar numa instituição durante a 3emanâ por o<empto?

R - Eu aehc que lníeie seria mair difícil mrs depcis adre que eta oe aCePte\re, pcrque ela gosta de ccnüver ccm
pessoas e adro que se adaptava ela apega-se rrurito às peso§, eu apesar do gue dlse EmtÉm tenho tentado qu^e §ta
êonüva com outras p€ssoás, porgue ãu sel que não Éso estar sempre ao pé deta, b vezes faço esa a(Periêncla,
estou 5eÍflpre com mufto medo de não harer quete cuidado gue eta necessÍta mas eu sei çe eta não pode estar
sempre ao pé de mim, tem ldo a atgumc féric com a escola, o ano pcsado foram para a Ericeira e eu deixo'a lr
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parâ ver até que ponto consigo passar sem eta, eu e eta tamtÉm, vou fazendo essas experiências, porque se eu go§to

Inút ã+" t"iiUem r1ão a poée'prender a mim, agcra temtÉm c5gá na praia, e eta gesta de ir.

P - Gostaria de acrescentar mais alguma coisa ao que foi dito?

n . XÀã-n"aã, à.tro qr" já disse-tudo, a gente começâ a desfiar o rosário e nunca mais acaba e tudo lsto mê

emociona.
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ENTRR/ISTA 6 (E6)

A entreirista foi efectuada à aú na presença da'Verónica', que na su! cadeirà de rodas folhearra uma rêvistâ e
íntervinha por \êzes. O ar6 tembém esterre presente na parte finat de entreüsta. Â jorrem üve com os avós desde a

moÉe da mãe.

P - Lembra-se de como íoi o início da doença da sr.ra neta? Pode-me contar como foÍl
R - tembre-me. Ba narecu já asim e depeir fol tegc eperada* n6ceu numa lúatomidade de tisbca, a minha fitha
morav6 em Lisboa -.e Íol togo para o HP para ser operada- eda Eazia um buraco em aberto ati atrás na cabeça- eta

tem espinha bífida e hidrocefatia-fol togo operada e depois esteve lá internada até que foi para casa.
P - Durante a graüdez este problema não foi detectado?
R - Nãe, a minha fllha fcz exemeE, íaz ecegrafiar, íoí sempre cuidada peles máliees, Ínea nunc,a lhe disroram nada-
tatrrezetes soubessem mas não disseram naãa- depois guando da nsceu é gue - fez a cesariana é que üram- é gue

eta soube que eta era csim-
P - Quem the deu essa informação foram os médicos?
R - Feram, pcis eta nirecu e fel lcgc para e HP e fci tcge e pai aslnar ver re eta pedia ser eP€rada, perque tlnha que

fazer aquetâ operação, porgue se não fi'lesse norria logo e assim podia virrer- foi operada ao Probtetna que fazia ati
atrás e àepois rrottóu á ier óperada à cabeça-.eta esteve internâda depois de nascer para a primeira operação àguete

buraco e áepois saiu e foi intemada outra \rez para ser operada à ebeça- mas a mãe uma r/ez foi tá e Perguntou a

uma enfermeira corno é qr.re eta ílcava, se llcava methor e eta dise guê eses problemas eram muito - pronto e eta

üu-a tlio aflitinha que nãã quis e depois eta deu em ficar melJpr e passou tratá-ta num médico Partiantar, tatvez aí
uns 5 anos que eta andou nesse málico, mas depois era já muito pesado, gastava muito, chegou 8o Ponto de que não

tinha para ir, esteve internada tá nesse sítio particutar, e depois ia - primeiro ia 2 vezes Por semana' depois ficou
intemada e depois pasou a ir de mês a nÂ porqr.re os pais não @iaml era muito caro e eles não podiam- depois
aos 6 anos foi para a escota e deu em ser tratada num HO, esterle tambÉm [á intemada, de uma t/ez estelre 6 meses,

de outra vez esteve 3 e ryora- está cá comigo.
P - Lembra-se como íol a reas@ da sua fitha e do marido quando a fitha nasceu com este probtema?
R - A mlnha fitha ficou muito 6ste, gostaya muito de uma nrenlna e depois eta cottadinha nasceu assim e eta ficou
muito ma[, nem sequer tinha paciência para aturar o.ouúo- porque a "Verónica" é gémea com outro mano.-

AVerónica intervém:
Er sou gémea com o lrrett "C'e também tenho o mano oF qre é o mais Peguenino-

A avó continua:
Tem í3 anos m6 é o mais pequenino-
O gemeo da\ra bem e quando eta fol para operar ete fol para casa e com ele tem corrido tudo mais ou rnanos-não
tem sido doente nem nada diso- agora eta coitadinha- é muito doente-davam-ttre aquetes ataquês- tetre febre-e
dava.ttre aquilo-dizem que é epltepsia- mas era tá de tempos a tempos agora aqui na minha câsa o ano Passado é
que íoram muitos seguidos-
P - A Veróniea €Etá na *ra cara há quantc tempo?
R - Está cá desde gue a mãe moÍreu, há 2 anos. Ra togo guando veio, de \rez em quando, davam-the coisas mas

depois passavam ia com eta atém ao CS e depols pâ<savam, mr depois começou a ser mais ftequente acabou por ser
intemada.
P - Gostaria que rottássemos a falar do momonto em que a Verónica teve o primeiro intemam€nto, ao nascer, ela fol
para o HP e a mfu não pode ficar com eta -
R - Não porque tinha o outro ..
P - Como é que a sua filha se referia ao apoio que recebeu do pessoat do hospitat?
R . EIa ia tá multas vêrz6 e faáa muitc perBuntâs agora eles é que não ltre respondiam- ela não mâmava -se eta
não tivesse uma mãe coÍno eta teve eta não tinha vMdo- porgue eta não mamava- então depois - a mãe te\re que

fazer um buraco grande no biberâo e eta era so engotir-porque não mamaraa-agora umâ ocasião eu fui com eta tá e
dise ao doutor que a minha neta não rnmarra e ete perguntou-me como é que eu sabia- como é que eu seÍl Sei
perque seu eu qu€ tratc dela- e cle dise: ent& rrarnes lá wr isse- ah, a senhcra tem raáe-
P - Que ldade é que da tinha Ílesa athra?
R - Tinha um rnesinhos, era pequenina.
P -E a senhora esteve a ajudar a sua fftha quando os bebés nasceram?
R-EstiwEemprelápenaejudara€uidardeteapcrisscóquecu€Bteuapard€tudeequeeepasseuneosaaltura.
P - Como fot a reaÇao do pai da Verónlca à doença da fitha?
R . O pai ainda adm não rea6iu mat, agora a mãe é gue não podia encarar com a fitha ser assim-mas cuida\ra deta-
eu ajudana porque eta com os dois também não podia- o pai tamtÉm ajudarra- agora é que ete não ajuda-mas
n€r§a alturs ajudava.
P - O que é que acha qrc poderia ter acontecldo de manelra diÊrente, m Ínomento em que a 'rúerónica' nasceu?
R . Othe não sei- os málicos não sabem -a minha fftha perguntou se era deta e eles disseram que nâo era-. foi um
açaso e daí para cá ainda teve outro fitho ainda pior do que eta- ó que motreu logo-com 3 meses - tinha agora uns
8 anos se fosse vhro-"sa o mab noünho-

A'Verónica" intervém:
Erao nosso "S"-

A avó continua:
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Àlas desse os má:ticos disseram'the togo até quisram que eta abortasse mo eta não quis- disseram que haüa

problemss.
F - que pet:PectÍt E é que deram do f,tr.no da sua neta guando eta^nasceu?

R . Etes togo quando 
"t" 

*i"íiiJ"1aã;;;ü üüÀ-[rt9.a" 3 meses-depois a minha fitha andou nesse médico

paÉicurar e já pesado *-;;Éãã'aàú"ú. aaJo ári É à comuua..t* rEggy::1^"1?-"^Sioico 
onde

ela andava - mas eta rao qrir áii"i-" etes diseranrise nao q*. dizer não.diga mr isso- como elaestá não é s.ó

trâtaÍÍrento da lpssJorqrd eta estarra methor-porque eta nasceu cpm a caMnha normat e depois é que deu em

cresoer e eÍitão quando a minha fftha fol 
" "é" 

àeai.o -para os-Uaos de Leiria- Para tí - ".9:'em 
lr tá-

indicaram-the esse máiico e eta foi - e o máiico deu em tht"r d"t" e nunca Pensou qLe eta resistisse como eta

i"t"*- à"pot, 
"or 

qre"I;;d;t, ."t aquete tratamentos g,,re-qP faziam'eta deu -a cabeça- quer dizer

não foi ao rirnnat rnas iao .reu..u ;ds-ftcttou - gue eta tinha a cabecJnha aberta-ffitou-
i:O C* e que acha que o iacto de ter esta fitha com defrciência mudou a üda da sua filha e do marido?

R - Àtrdou múta coisa, eta nunca mais teve o gosto que ela tinha peta vida edepois er€m Betneos, mas o pior foi o

probtema dela-ata nu*" *"ir iJupôrou- eta-nund trabalhou- casou ficou togo gráüda e depois nasceram etes e

sorro eta era assim - a"'nu*" *iir poàe aenar de cuidar de{es-.e ainda beú nao É ia eu Para dar uma aJuda,

estava tá um temPo e depois ünha e depois ia outra vez-
P - Ba üüa em Lisboa, tinha mais atguém próxino que the desse apoio?

R - l.lão, tinha uma ti" mc'úaüiúãã nái pooa âiudar, contavi rnais era com o marido e comigo quando eu podia

ir para tá.
p lõ"""J."r de saúde e sociais da zona onde üüa darnam'lhe alguma aJuda?

h --EiJ; ljl;;151]tà, íãipsa - Ltrbca, nera ettura nãe da;a apeiá agcra há pcucc t*nq9 I quo ccmeçaram a

,"narr as fralds para eta. Etes apoiam eiEs pessoe que têm-estes problemas, o ryi yai tá btf-cT-as fratdas e

depois traz quando a rr"rn *- eta'ia tá às consuttas, haüa tá médicos à como era perto de casa eta ia tá, eram de

graç8.
F . i Y"róni"" tembra':e de ser rnak pequenina e cstlr docÍrtê?

R. Éu desde pequenina 
" 

1ninf,r .a"'a d* r* críou- aJudou-Ínê - e minhe mãeánha é qr.e me ajudou- cuidatra de

mim-
É - A Verónica lembra'se de atguma attura em que estêve mais doente?

R - tlão - etr tenho hidrocefatia e tamtÉm espinha bífida-
p . euais foram os ,o."út mais críticos daüda da Verónica depois da fase.iniciat da doença?

n - EoÀ &pois da morãda ;ãe é qr_._*r*çou a ter estes àtaques mais frequentes, atgra em Nonembro teve

muite; Fguidct e tive que ir eem ele rc CS multac vezes-
P - Auand; via que eta àtava com um "atague'desses o que é a senhora Íuia?
R - O gue qr faáa togo era chamar os bombeiros- mas à prirreira ve? qu: íri além com ela quando tá cheguei já

estaw melhor- aeram-ure um átmante e mandaram-na pitra "*.- deiois outra vez fui e teve gue ir-para Beja,

dessa vez estava muÍto r*ü frt 5g111p"nUa" petos bombeiros- depoi's mais tarde acabou por-lfuar lá internada

-ot"o lntemada em gerÀ desde o fim de JaÍreüo até ao rneio ê lúaiço, 6ter/e no 39 piso e etr firi tá multas vEzes

G.ú;; o frir"* ricáw multoaflita quando a üa csim, úo sei cômo é qu9 eu qF lnta coragem-'Depois de

ür mudou os medicanrentos e nunca mais terre nenhum ataque- agora às vezes a que ttre desce um Pouco o aqicar,

tem guê comer muitasvezes-
P - Aéha que a Verónica se aPercebia desses monrentos?

R - Não- mesmo eta é rím-çando as coisas acontecem logo tembra.se mas depois cquetce-se eta não se lembra de

ter estado internada-
P - Quando eta regresou desse intemarrento o que é gue a senhora sentlu? 

.

if . ienti *t" cra;ae ategrii por eta estar vÍ\,a àas debE quando vl o que eta trazia ati é qre eu fiquei mat, porque

à uma grande ieriaa queãã i., 
"ti. 

TamtÉm tinha rnedo áeta rottar a ter os atsques- e8ora já rou dormindo mais

f,6].|früd"j;mã àu"nao I gente tem um fftho pequeno- 6tou sempre de otho neta- de noite tenho que me

levantar e ir wtui'ta, porque eta não se rotta.
R - Qtrern é que ttre dá aPoio agui Perto?
R . euando preciso peço à minna sobrinha e eta vem logo, mas aqÚ Perto as üánhas se eu Pedir tamtÉm me

dã";;;'e qr. náo i*to .uito de chatear as pessoa--Es pessoc têm a üda detc e eu tamtÉm rÉo wu andar

56mpre a pedir àara mo ürem aJudar-o avô tambÉm aJudry. 
-p - que adoio é-Cue tem neste rnomento dos serrriços de saúde?'n 

. Ém ã enf"r-meira cá a casa durante a sqmana fazer o penso à Verónica que depois.de ,iI 
-ag 

H.D, trouxe uma

ferida, uma feriCcna- acs fins-Ce-sêmana nnios tá ac C5, àr urg6ncic fazer c P€rúcr \rei de ambutãnsia.

P - CoÍÍp sonsegúu esse apoio de enfermagem €o domicÍllo?

h . àa quanao ierre alta .io--ÉO t á" um [apet e eu tui togo tá ao CS e a málica de famflia falou com o Enfermeiro

Chefe e começaram a ür cá a casa.
p - Ne HD cu ó Ceram-the atgurÍle lnfcrmag.c de ecrnc Ceüa cuidar Ca sua neta?

R.Não,dotfi)t|uiaareceitãcomqnowtrãtamentoeaçarEparaoçemaisnada-Jáfuitáoutra.vezàconsutta
à-o *úíoiogirta do HD e tem outra marcada para Outubro. Fuí com eta na ambutância dos Bombeiros. O médico

qú.iããôú'úã qrÀ eta Hnha ffcado ferida, aôoü que tinha sido Íatta de cuidado Por a não.vottarem, eta não se rno(e,

àro 
" 

paem àssim fica e tem qJe Er wttada- eta esÊava nurnÊ cama o temF todo, tevôntryaÍn'na Para @mer,

úü;ri:; para dormir, ó gue não a vottaann e é um corpo pesado- e ficou toda feride - ele até rre dísse que

era uma útcera-
P - Como é que foi a escota tá em Llsboa, a Verónica tembra-se?

R " A mirúrs 6cota- na escota pimária eu caí- caí em duss escotc- na sLa "Bricotim' e a es@la lf 9 em Lisba-

A arro intervÉm:
Éú escota gue eta fata não é uma escola é uma institrít'o ia nurna-carrinha- essa tf 9 era uma e§cota normat e

nem sei o tdrpo que eta tá andou- e a out1,a ela não se dava tá muito bem e a mãe tirou-a-
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P - E como era com os rneninos da tua turma?

il . E-r*;i.il" àt"g* *"r. q* náo Hnham cadeira assim como eu, etes andanam.

P - E o gue aprendiêi tá nâ escota?

R - Jogos e ri'scar, fazer tetrc, mas Já não me lembro-

A avó intervÉm:
áa conhece aeumas tetra e números, !e vêr 9_nom€ deta eta conhece-ma não o consegue escrevêr'

P - Ela neste moÍÍ€nto frequenta o CAO da AAD?

R . Ba agora não t", id!':à;;":;;-rátà: HD nunca mais foi-desde Janeiro-vêm é as raparigas do apoio

domicitiar de tá dar-the o ünil, ai"I;, A; não, lavam-na e vestem'na e tam!Ém a lerrantam' Aos outros dias sou

êu com 6 aJuda do avô que a têvantamoE,

P - AVerónÍca reordaê dr actividades gue tem na AÂD?

R . Fazia jogos -para ter Íorça nas mãos -para fazer rnoünrentos- sei cortar papd- fazia ginástica tam!Ém-

Aaw intervám:
Fa atggmas coisas gue pode fazer sem sair da cadeira porgue eta tam!Ém tem um probtema na anca' está

destocáda, o quadril não asenta bem-

P - Tens amigos nesta escota?

R - Tenhol tãntto 
" 'L'. E rrou na carrinha da '2" Para a escola'

P - Está I PeÍsar regre§Er para tá? -^--..- -,- r^.^i- -,,À,-É -.yân - ím màs ó quarido 
"*iGrà"is 

boazinha, quando já não tiver ferida, porque etes depois querem Ínexer e eu nao

deixo..

A aro inteném:
A máiica de famifia achou que era methor eta ficar em casa Psra-qodg estar na cama- de manhã lerranta'se depois

está aqui até ao atmoço, atnroF e depois vai se deitar'eÇ'ü.i'xJ t"ontou'a outra vez lancha, janta e depois é

que a Celte.
P-E o que é que a Veronica mais gosta de tazer?

R - Coito de rrer teteüsão, brincar com o ar6, gosto de \êr reüstas-
i - aúÉ tâ" c principaiipreocupações dos aúsem retação à Verónica?

ir - Êáã". *tiric", i.tnos 70 anos, eta Pesa rnuito e a genta não podemos-

P'E como Pensa regtver essa guesEo?

n - Á énú'U.m que briga pâra \rer se metemos numa instituição- mas nunca mais há vaga-

R-Quatéainstituigo?
P - Estava ali uma senhora da Seguranp Sociat qtre andava a ygr - aggra já úatou- e*á outra senhora rro lugar

deta-sta\ra a \rer se ,r.-1"* u;l lar de freiras'que era multo bom--mas-eta abatou- agora toÚto umâ cotEutta

,*-ãa" p"r" lr fatar com a'oúa que está ati- agoia no rÉs que vem- vaÍnos tá a ver..

P - E o quê diz o pai da Verónica disso tudo?

R-Otheopal-
Â Verónlca interromPe:
O rreu pai- o meu pai chama'se "M' - o pai vem'me ver -
A avó continua:
o pal pouco faz por eta, no princíplo tetefonava to*< as sêÍnEnsr agora tudo isso asabou- a gênte estâÍÍlos vathos *
não podeÍflos.-e gostava de{ã ir para um í!o qr" rot" úm tratàO-nna, guer dizer- dar'the nrimo colrE' a gente dá

aü'a gente nãoãtha por isso -. ó que eta fosse tratadinha já era bom-
p - qud é entãn a opinião do pal sob're isso? 

-

h - õ ú-g;;G ;",iiàl;ã"?r.J ã" v*o"iça e o mais Íp\,o está com I outra aw háde ür nas Íérlas, E6 §osto
que é quando tem c férias-
ü"1 ffiÉ ãã ,a, a mês trazer-the s fratdinhc e pronto-e traz o dinheiro da pensão que são 95 Euros, eta

pergunta quando o p"r "i'or- "t" 
;o rá.o está danada e diz Ó aró o nreu pai nem me tetefona, nem par saber

corno é que eu estou.
É - óro- e que acha que poderia ser o apoio a jovem corno a sua neta?

R - Era bom que noq'ressã mái"tüao b.ra eo coltadinhos, morÍnente o nosso Estado náo otha Para estr coisas'

Esras pessoc aeviam tei;; ;;;i" dãúãm a. úoi maii instttutfes onde ectiveÉsem e fossêm bem tratados

úiq*; ãfé coitadinhos *tao purà, o gue the qrlt"ru, Íuer. Todqs oipals que têm fithos sim têm atturas gue não

ãü]i op"ro de tratar dete, etes começam a crescer e os pais coTÍaln a estar rrêthos e é como o no§o caso que

tratanros deta com multo ssto, eta -.às Jezes q,,nndo o avô nâo está aí de eu a 16r na.cadeira. e tirar fico cansada -
Derqu€ istc ó um eerpc p.raae- iát z 21 ancs'c está gcrClnha, cclá-bca, e entãc era bcm se her,n/Brsc lse- mesmc

Siiiã iiaã à; ;i:"Ed#ilG - eres ari são müto uem'tr"tados- qora coitados, não rrem mais Porsuê não

;Ã: "gri 
t À r, t"rÉtÉreram que gueriam fazer atl intemamento já era uma aju{a- estamos à 

T11'?-111:,:
'Esúdo não'oth" p"r".rtk coiss-roáo é deficiente faz de conta que não existe mc não a çnte tem que trata'to

b",r-úã* á ;ri" p"*" tat e qual como a gente, airda prec'isa de rnais apoio que a Bentê, Poque I gentê ssbe'so

êfender e etes nfu sabern.

ü;;ã ,"i-t-aà*o e itt": ínto-me cansada e vetha e já não Pos§9. faz, T o que eu gostava de Íazer'
p .'Hrâ mais atguma colsa que ggstariam de acrescentar, a a\ó ou a veroilGaí

R - Não. t.|ão me tembro de rnais nada.

R - Não, nada-
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ENTREVISTA 7 (E7l

E*a enrevista foi efectuada apenas à mãe, o jovem est8va nE escota. Esta ar.rsênsla foi ptaneada pois a agÍtação

psicomotora do jovem dificuttaria estâ entreüstâ.

P - Gostaria que rêcordasse o momento em que soube que o seu fflho tinha este. probtema de saúde?

R - Eu notel aos 1E m*e, qri"Jàãi" tf"ft"-f a ,"to àínoEl que o meu menino não se apercebia de nada, corri ao

máÍico de famítia e ete môAou Para Lisboa, Para um HÇ penàary gue era surdo'mudo- tewi uma crta escrita e

rapidamente fui para fisOoã ã aeiois omediô fol tratar áetudo e fez-se um êxame e ete ouvia, Graças a Deus .- ele

disse: "Mais tarde ou ,"it'.tTãü #;õ, Ha;r."i* ir com ete a mais lado nenhum porque ete vai fatar'

cepeis psseu-eo mair br;;;;iÉ ;É;rtári.; ainda nãe tinha bem es 3 anlnhos e ccntinuara a não falar-e

õ;i; [Çg;; *lnenUri" gue eu nuncs tinha.ido. a tado nenhum, tinha o menino sem Íatar m6 gue nlrnca tinha

ido a tado nenhum, .u Otú-qiãrim, qiiã1i"ttÁ ido togo, oim que-notei que o rrenino tinha problemas, tinha ido

[ogo, acontece qr.- pronio--ú *ittiao com ete ;fi: l" ; ti"ti"o, aeiois fui para Beja, andános na Genética

em Llsboa, depois aos 2 aninhos pâssou para a pciqulatria âo HD * onde nai à atendiao peta pedopsiquhtra até hoje

- multo peto slstema nenoso gue ete tenha proutema. lúas ete rreio a fatar ó aos E aninhos, fomos a uma consutta

;" p"d"Éú;úã.ra 
"rtuia 

dt Natat, tinhá-se p"o"ao o Natat e depois ete nessa constrtta não disse nadinha e a

Dra. 6nha muitr drfuidas;S.rã qr. reatmente o'..ni* orrye ou não owe?" então terraram'no nov:amente a Lisboa

faz-ee urna aneslesla gerat o rabe-se que ele crno realmonto bem, bem o que ó que rÉc dá fatado' Ínai. mais târdê

vai falar, ete rrai dizer ur" p"Grrinft* tem si{ assim, tem sido umas pat"*,rijrhq, sempre uma patawinha um dia e

outro val aparecendo ..rprã ür*'ú["vrinú e Graças á Deu hoje estamos-nâo é aquito.que a gente queria, porque

fez em Fevereiro -rrm "-, ãiÀ f i àe Fevereiro, fezum ano que á gente.soyUe a.!§nea fete e- Perguntei ao Sr' Dr'

ee ele arrançara mais ma átã ãi.r" que ry9 g,re ncaya pcr.aqul, qu,e mui§tsm já ete estava- Deus ó grandet

P - Quat foiã condusão a que chegaram há í ano sobre a d99nç" do. seu fitnoí.

R . eue é o Síndrome Aoi Êrafri, a gente fica assim- é uma doença assim- mas othe tem avançado, diz uma

p"f"ãi6. i55" ãa--. muita aÇria ã op*o ainda muito mais, não aprender a ler e a e§creyer Porque a

podepoiquiatra diz que nãc ó e mai! tmportante, potqu" não é ,;rá pgotPl ete aprerÉor e 9n§, Prcnto- disso já
'rãõ &ê. nada, mas assim uma patavrinha e,.r êpgro, a toda a hora palawinhas norras, não digo trases grandeq uma

oonversa, ele náo *nr"ro'"-Jrió, ."t ,* patahnhâ ou outra eu emino e ete é muito educado porque a ti8 6teva

aqui e perguntou-the não ;i ü;á;"! tJ" lú..'Olg"" . a" aitt", 'Ai mana, ete é tão educado" e reatmente é e

entãe esperanos ggmpro[111; Ê;t"*i"h. ã *u-tn. ãrpre ensinande, remPie quo tenhe tudo feitc rou tentade

ensinar-the- de tem agora 16 aninhos.
É . únao foi a Lisúa " 

pri-r.iã rrez, quando o seu fitho tinha 18 meses, ficou com seguimento Para outras

coÍrsuttr, de que esPeciatidade?
R . At&u sempÍe no otorino, e depis andana tambem na genética tá nras tambem hania em Beja, e então

mandaram para Beja porgr".r"'ruitó tongÊ pars e gente andaisempre caminho de Lisboa e era muito dispendioso

í- E o qu. iam dizendo nessas consuttas?

R - hm fazende e)12rne5, f"i-"grio *76r análirer e ató la a prcÉtitc e Lisbca Para tirar rangue.para fazer anátices,

muitas vezes mandavam os resuttados no\os e outras não çtràaà ao nm da-anátise e iam aguardando e-rom muitas

;iüd*-;qrtseria a aoença -diáam que era paratisia cerãbrat-diáam isto - diziam aquito- nurrca chegaram a

uma conclusão do gue é o menino tinha, agora é que já te ?be'
P - E agora quardo descobrlram quem á qu€ thê comunicou?

R - Fol em Beja, tetefonaram-me para ir, para esEr presente na consíta que já tínharnos a doença do "Leandro" foi

n" 
"on*tu 

àá-á"neti"" d" Fü;iáa.. ; dr"; ia ã rài o- or. que me. disse. que já tinha ati a papetada qr.re tinha úndo

ãã oúãú"iro,-aa doença dete e- pronto que era genética, gue ü.1111 defaàítia... quer dizer - a.Frte tem mais

oroblemas na familla. temos uma mànina coh Zl anós que áúngotóíde, tenho um primo que tambeg se pode dizer

ffi-i"ã,üiõjJi'ãàü'soure isso porque tenr a cotunà com um-grande- e ficou pêguenino, com 43 anos, pois não

sel se tem atguma coisa a ver-
t- gg,* foi 

-para 
si ot p"ríoào em que andou em consuttas sem saber exastamente ! 9u9 o seu fitho tinha?

R - Fel muite mâu, rentia-me multc matrnas ecmo elo tlnha assistência mádica a toda a hcra, pratlcamente 2, 3' 4

wo, pot selnana, chegou a ter - e eu muÍtas vezes desesperala mÊs Gomo tinha o apoio dos málicos eu la

aguentando- m6 com muita dor, com muita dor.
P - Sendu-se semPrê acomPanhada?

n - Sempre "*rô*t "ga 
à O irso quo rne tem ÍEltc - lutar e vEncer, Pe9rye fazer tudc pcr ete-c quo Posse Perque

se não Íosse esse acompanhamend máÍico eu não tinha EguentEdo iá cá não estavE-todos os ítios por onde tenho

*o"ao têm sido maraüthosos, médicos que eu tenho eúntrado e por isso é que eu digo é-lsso que me faz ter

ffift-ü ü; ,édü; t"d;r;'ü;;; üit- ãquã 
"u 

areo aero d,urigaçoes a todos oimédicos porque me têm

aco'ilp.nlú o meu lllfio sempre eJso é umacolsa quq nÉo "f'T:'p - ai tongo desse per«rrco actra que atguma coisa poderia ter sldo diferente?

h - Olf*àii" úa ln"ttroi mB tem Sa--o tuao tão bm- eu não eíJo mais porque o detino está marcado e Portanto

ârcãnt" qu.'ncar assim ã-ningué, t rn úga, porque-tenho a mínha menina, eu soti muito a graü@ deta e eta

;i" ,,* fonina pereite, ãúfot, nao azeú'que nãc tenha a melma deença dc lrmãc mo - qcrsf fomes es 2

"-a"roiopaieimaeeàOr.Osseissoragoraguantoaeteacfioque.temsidotudomara\rithosoeisotem-medadoforça para lutar e fazer tuOo poi ete úíqúã 
"u 

hço tudo por et9, tu{9 mesmo, então tenho multa f9rç9 para tyt'ar,

il;J*;ã "*i*i - ia iceponoi a àrca perúrnta- i pstótcga lá em_ BeJa, e que ó que ó dete depcis de eu

moÍrer, uma \rsr gr" * fátte, riao sei - iso'peãry múta vez-e fico nrutto Hste guando PeÍEo.num dia guer eu

ír1ü;Érc* reatrnente 
"iã 

iiáã aã rurt" iÉn6o, de uma pessoa que ttre dê mdtó carinho, muita paclêncla para
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ete- ete precisâ disso, ete não precisa de uma pessoa que seja má, que Pronto- tenha mesrno muito paciência, e eu

ãh" úfil];;i ã qó e *tã, *ti toO" a minha üda, sei {ue ete irectsa diso, mas tambÉm não sei o que de hoje

" 
ár*tta ae é capàz de fazer, pois coisa cortantes é capaz.de nrnca poder mexer porque ial9T19 mesmo.-

áã *l** à costui"a " 
p.g" núni "xizato' e cortâ um ded'o, é muito pehgoso, tudo o que é cortante está desüado

dete, de contrário estou fetiz- mesmo tendo'o assim porque há piores-'.

i:õr*ar tã,-, ano atnás lhe dlsseram o que sê passalra com o seu fitho sentiu-se bem aPoiada nessê momênto?

R - Eu sentt mas üm -|Itt; tãtt", G"d"b"b" ieatmente o que era, sofi multo-, chorel um.rnà lnteiro, um mê
int"l- 

"ia 
*r""grir *rrnL"r Ín-ittãlãtá *r"egulr fatar com a fitha fol'me diffcit, muito dificit, foi complicado,

muito difislt dizer à fftha, depois ela encarou bem.
P - Perqr,re fei adm tãc dificit ccmunicar à sua fftha c diagrÉrÊice d9 irmãcl
R - porüú o Sr. Dr. disse ú a fitha uma ve:e gue quisesse um bebe, gue ficasse gráüda, tinha cY!-jr..topo entrar em

.ont".tà 
"o, 

ae, para faiei àudos para não 
'tranimitir 

essa doença,'ese X ao fftho, foi muito dificit, levei um mês

e todos os dias chorava- e foi áuita dor, sofri muito, até toje foi o que mais me custou, foi rnesmo o que mais me

cnsteu. rúB prentc eceltoul
P - Que de futrro deram nessa attura em retaio ry "Lempro" .

il - NãíÃár; dtú úr ati. Mas eu tenho-o üsto arrançar um bocadinho, tenho e o CAD onde ete anda também, ete

comunica mui-to bem com os aduttos, ete afcta-se um Éocadinho dc crianças porque yê pior do que e{e - mas com

ee aduttcs eemunka muitc únr, 
-aáá 

mrito b.r, ccm tcdcl ccm a famílla, eú agá útcu ecntente ccm ele- á

;191111í gr" haja às ruoo u111 úi"Ont o de atteraçãoánha gue ete se enerrre, isso é normat porgue arpi guando ete

1n" f", àri, {r" ," lenanta a mão eu digo: "AÉixa a m!o' porque ete teranta a mão para metater, Porque me

"ú;"ilrç*: elando * 
"11;t 

mais urã bogdinho e digg:'"Fiiho teÍts que aprender a vestif eu insisto e ele

a.úú-t"f*à 
"u 

àt"i" faaendá demair, rÉc ó demais pcr1re ete tem 
-que -"P_r.ndtr 

mstttlo, €u tenhe quc aJudar

6ú ,n"r* porque Énho gue fazer Ínesmo psra ver se ete é frrte se é mais independente, Porque ete precÍsa de

vestir-se sozinho,'saber, poigue ete vêste tüdo ao contrário, um dia foi i-pt"l" e veio de tá com os sâPatos ao

;furárú ;eiáa iue tneabía às iÉs, então com os sapatos ao contrário não há'de doer os IÉs.
E eu lrsisto, tatvel eu *" *guá um bocadinho com ete para vêr se ete vê que reatmente a máe tem razão, para ver

se ele compreende, mas nada, nada, vesHr ainda nada.
P - Que impacto é que este Pêrcurso todo teve na sra üda?
R . õrande, grande'e para á irmã tamtÉm porque eta diz-me a mim que não era assim que ela queria ter.um irmão,

nâo era assilã- ainda'agora há porcos dic, eta'disse outrâ vez isso*há muita coisa qu€ n?9 Bos!..: tt/do da parte da

famítla- eu sofo muttã-ctaro-dia 10 de Juntro o meu mano tetefolru, dlsse para a minha sobrinha me telefonar

p".; r* úi brt""r, onde üm a saber que não deüam ter úndo, porque eu-e o meu menino íarnos desssosegar a

ii*fli" aglo- mrdepois ete disse que afinat ninguém disse nada disso- adoraram o meu menino, ete pensarra que

isso acontecla- Tenho wra ,"n" * F *p g,* ftou e eu peguel nos rneus-2 flthos e fui à da minha mãe-a pÉ, ú.ri

;6gnd;;árq,rlfe;"úü t"tt"guà taã eia ttssdne rslrir: "Se Er não saíres saio eu-, eu cfiamei um táxl e üm-

me embora-fi guei triste.
P - Adta que isso tem atBuma coisa a ver com a &ença do seu fitho?

h - #-rg*;-;n.u',*"i* i" úoo cs dcla, cs r#nincr deh, um menim de 10 ancs e urna rnenina mair rrcra, eta

tinha lreáo, o meu tem mais 3 arÉs que o menino deta, mc ete não magoarra, Podia tocar mas iso não era ms8oar

porque ele não é de magoar-
P - Âcha que as Pessos têm medo do seu fitho?
R - Sim, rim mar ele nãe magca ninguóm nem neda -
P - Sente isso por psrte dos viánhos aqul da atdeia?

R - l,Eo, nao eu aétro que aqui são as àssoas mais carinhosas para o- m9u filho e cuidam muito dete, onde quer que o

,rejam ficam sempre a'cuidai dete, logo para vEÍ se vBm a mãe ou não ficam togo a tomar conta.

P - Então é na sua família que acha que há ÍÍtedo do seu íllho?
R - Slm, porgue o meu pal quardo du dreguei ao Ínonte, quando ete tlnha uma maminha_grande e enleo o meu pal

disse qúe o menino prásarrá de um soutieá, a minha mana faÊou-se de chorar e eu tamtÉm e eu üm logo contar ao

medicó ae famflia é ete disse para afrtar o avô, e assim fol mas ete foi operado rapidanrente Porq_ue o Dr. disse:

"y*r eperar raplCarnente''e asim fcl. 5âe prcblemar gue vãe aParecendc c qr,te Graças e Deirs têm sldc

resotüdos.
P - Que mudanças é que introduzlu na sua üda peto probtema do seu fitho?

R - Eu já cgidú da àinha menina, porque eu àesde gue casei nunca mais trabathei e tamtÉm cuidei dete- mei com

ete senti-me mals esügda-
P - PorqG qre diz tsso?

R - Tathz -porque tinha que ir a muitas consuttas, tinha gue deixar a menina em casa soánha porque ninguém

queria tomar conta deta- e isso era compticado.
P - Não tlnhâ apoio da famÍlia resa attura?
n . úo e o p"i tr"U"ttrs\ra em Llsboa, mesmo quardo ete Íol para nascer não tinha guem fiçasse com.eta e eta tinha
que ficar com atguém que tinha só 5 aninhos- e então ficou com uma proÍessora, ffcou com uma üzinha na outra rua

ã a professora leôu.ar'e eu üm logo, asslnei para sair togo 9o trm !e l.O -ttgt* do mano nascer, eu üm embora tomar

*;tã"15 e depcir ó tS alar ctõtintra urna ccniulta eÉr Beia, nãc dci ldc, c pal €tteva em SoÚbat, rÉo dei idc à

consltta, porçre choüa mutto, muito, não pude ir -
P - Lembra-se qual o mothp porgue ficou com eÍ§a consulta marcada?

R - porgue ete trazia uma lnfecçáo nos olhinhos, traia os othinhos fedtados e - mas com medicaÉo P6sou, m6 êra

à;;iú p.- ser ürÊe e eu rÉe ensegui eemparccer, fel a únlca ató heJe a que eu @ -T?-*t e tam!Ém nãc

hnn" co, àrem deirsr a fltha e era muito compticado ir de camiorffi para BeJa, eu não sabia gue podla chamar

uma ambulância, nes§a altura não sabla que podia chamar uma ambutância e então-não fui.
P - Para atóm des rerviçcr Ce raúdc tcrre apcic de e§uma eutra lÍIltltulíác?
R - lüÉo, nrnca ti\re neílhuma aJtrda.
p - Gos[aria agora que me fatasse dos momentos mais críticos que hotrve na üda do "Leandro?
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R . 
^fuita 

coisâ êu Já nem me tembro, mas howe momentos muito compticados, porque o pal ó foi.a uma consutta

Gem ete, quenCe elo tinha 21 m€6es; Hnhe mesmc que ester presênte naquela cenEutts de genética em tisboa e

depoÍs o pai fol, fomos ae'cãmioúta, e o pai foi eu karra muito cansada, não davE conta das coiS8s, com ete nos

braços eu sta\ra vencida, *náa", i iat deitou.o_ no .Àío e o Dr. dise que não Para nunca mais deitar o meu menino

no chão e pedir ur" *uu-Étã'üqr.eu tenho direito a uma ambutância e assim foi a qgtil daí ia sempre de

ambu6ncla, depols em E j" ;-j-16: óü t"ruern que pâra o rnenino tem que ser uma ambutância, porque ete tem

qu" 
"frê"r " 

r,i. consdtado e abatar togo para qsa,.norgue.eg um dese§Per.o- não há pal'awr o sofrimento que eu

6nha, um dia até partiu-r"ã 
"r 

O."f"r, tíifl" a *ft" Oãi 3-ãnlnhos, ficarn àuito agitado, o máximo, o. máximo' batia'

rne, náo há patav.as, n."* 
"C.*tiú, 

,üto p"nei uu- agui na cgnytta üram-me sofrer o máximo, deüa ser semPre

a orimelra criança a ser .o*itt O" Ãrt te.raü dt horas, era horrívet mesmol lúesmo horrívetl

P'- Em casa ete âmÉm tinha esse comPortamento?
n - e.à r*it q*"ã" *L, ;;";;;;í;", "- ttot i*t me6mo - pn-ei muito- sozínha com ete para todo o [ado-

era muito ompticado- sempre sofri soánha- fui reryie tozilth" -'ó foi.uma vez o Pai- en] Peqleno-e foi depois há

,* , "*; ,â estava * iÍça*ior*r 
" 

Lisboa dia í3 de lúaio, ao otorrino a Llsboa mas aí o pai softeu multo e eu

dise ao pai: n& é ssim;;ã165; gúseu sofo', tSvárros um dia inteirinlro em Llsboa, Íomos de ambutância mas tá

marcâm uma consuttâ p".""ã dãr"iã"r*túa" já ;r r e tal e o menino estava já q:se1P.Td?,"^illiPatawc, toda

a gente dizia esta criança eã par" sei o p.irr,eirá 
.e 

r.amãnte é verdade, é coinpticado, eu fui também mas o pai é

quê aturou hrdo, tinha mg8mo que ser Porquê iu J-a Éo aguenta\,'à mais, porqueêu tinha estado mÚto doente e ete

iil;, p.di nã"i"uuiat"iu t" o huu màao poaa ir tambeh e ete disse qite dm e então tui, Ísto tui nums 3' ftira e

na 6" abatou logo Para a Sulça.
P - l{eesec rrcúntor em quá ete fica rnalr agitâdc c que é quo faz?

R - Então é a poder d. ,.diãê;;uma rnãacçao iara o acatmar, era todo o dia rnedicarnentos, receitados peta

Àaopriqri"tr"'que tem riao u,i," ont" málica'pará o meu menino e eta é ry"-§-^"gi::tudo,aínhamos 
um

medicamênto que era 116 ;; Ã ,r" àoç* dát", porqr" ete fazia todas as asneiras a ete próprio, ete üngava'se

nela tam!ám, ,n"go.o.oãria;, horÍítãt, Lti. -in a ciÚeç" na Parede e mordia'se, uma desgraça mesrno' fazia

de hrdo.
p-- nnt 

" 
atguém aqui perto a quem podia recorrer nessas crises de agitsçao?

R - !,1ãe era só m€sÍne eu, üa-mo tãc aflita-c paf se ã€utGtse ajúaú meo pcucat \rez€lt 6tava e a irmã tamlÉm

aiudou sempre, nuncg ,"dú- troje eta ainda diz que se sentia cã*igada, sofeu muito por causa de{e. Àlas tinha

muito apoio da Dra. Que é hoje a razão de eu üver..
P - Áctrá que o "Leandro" se apercebe & situa-Éo-.dete?

R - Me; àú *1n que nac--qúi oUer troje rtá olgo que ele se aperceba bem, o ruffcieirtc mar às vezet- mas não-

embora ete se afaste aos ó'qàs qu" oo iiores Oo que ete- não ài..agora já etamos a notar que ete se apercebe de

;iffi;*i*- eu ago-thei;Érú tu t"ri proltem1s, tu não podes ir ózin-no Para a rua porque não podes memo'-
p,íúi" q|,;a. ete-desafareci"- ááF,a;oia andáva aí tanta vêz que eu Procurava por de e não o encontrava-

ãã; dfu s€Ínpre udf..nrO à ctiava rnas quando eu me descuidava- acontecê- aoontêGes e num abrir e

fedrar de dhos- uma r/ez a mana fol para a seÍra e ele esteve muÍtas trorc na serra desaparecido- fol atrás deta

mas não foi ao sítio cerd,-;ãi.xr úr'ur" floresta abaixo, desapareceu, teve muito tempo e depois um senhor à

úitint" é qge o .*ontroi,'ãà"dúa. " çnt à procura- nuáa afliÉo eu ia rnorrendo- e muitas vezes assim-

e€onteceu tanta vez* qr*b 
"i" 

peqr.reninísaiu p.i" g"t"g., porgue ó senhorio deixou a gar4em abeÊa e depois

,áth"r"r-* ma náo o conheciám-.eu andel 5 tpras-sem saUà dó nrenirp- fot muita aliÉo- eu e§tava doente'

rai fazer 3 anos desapad;, i;Gaé áo ."rpo da bota, foi andando -sempre 
e depois [á o encontraram e üeram

t oo Érq* contreáam-ds outra Yez foi aqui uma senhora, que já fat'eceu, que e[a como uma aú Para ete

en6ontrou-o rua abaixo tamtÉm o veio trazer -em Beja tamtÉm me soonteceu, &pois tá a as§i§tente sociat de Beja

trstou de trrdo para 
"u 

.*ceúi o srbsídio de tereeiú PBra tgmq ç91tá dete porgue.não se pode tirar os othos de

sima, tem que estar uma pessoa sempre a cuidar dete, eu digo ainda bem que isto é um meio pequeno Porque se

i;*. ,;n #i" grande ainda é mais perigoso, porque ete Ínete-se com os cüros-Íflete-se com tudo.

P - Pede ecnter c qu€ accnt€ceu em Beja?

n - gm geia Ar"Ca;nor na ambutânsia e mat úriram a porta ete desaPareeeu, num abrir e ftchar de othos, é sempre

assim- e depois procurou-se e encontrou-se 6tava numa sata dentro do Centro, mB @Íno estava catado, nem dizia

nada.
P - Esteve alguma voz intemade?
n - Só Cuanão fez s opeáçaes. TamÉm fisou intemado umas horas quando tinha 11 ÍfleÉes Porque tinha umas

febres muito attas. oensarram que ete não rcbreüüa, foi dagui já muito úat, o rnédico aqui não me queria atender,

aá; i;ü ô;àãü;;J"ffi E 
"rurnna. 

p"ra Beja é fiãou É, a máiica tá fez erarnes mas não acusou nada,

ü;;f""i,*"ú ãfa n*u depcis ffccu methor à peta meia-ncite teteÍcnei ac meu rnaridc para vestlr-a rnenina o

"tã 
tui-r" Ú*"rr a" taO,-fãúü a rrenina. Depof ài operado à maminha, estEva muito grande e tam!Ém gouvam

ãà, i*", o avô e outras É;; G; n'"r é au"m que ete era uma menina e ete escondia e diáa: "o-que-é que

estrá a ri1. dizia.- estarra'Lnã" q,rli.rt"* gozando com'ete, dizem que foi de um rredicarnento mas eu acho úo foi,

úo a doerça faz rrto, t"*oi *f àip"út é doença, mas nto sel foi Hrdo, estew tá de uma dia Para o ouÚo; flquei

ií-, 
"É,'" 

pediatrà ainda dlse: 
''Então 

se ete áai quisese a outra coiá também tinha que-ser 6rada' mas não é

*i. t"rát {ue fazer tuaã parãquã Àe se sinta berà, fol a rrethor coisa que o médico de família fez foi mandar

ú-., àtl fdii e a gente estamos todos íetizs, ete seniir-se bem e a çnte fazer tufo Para que ete se sinta bem, era

;r"6G qu,e o hcãmodave e era gpzado petos outros ..€ foi tamtÉm quando andei tratardo com ete no dentlsta e

i"*-G tü* 3 dentes e a Dra. Olsse quà nunca se podeda cpetar úna.agulha numa criança com uql probtema

àJ*;i"i;.bfi p"r" o HP em Llsboa, fez uma anestesia gerat para tirar os 3 dentinhos de uma só vez, uma

cirurgiâ, depois coneu tudo bem, está tindo, lindo e agpra te'nho sempre dgntista na üta e não pa6o nada. Tenho um

Ép.í d* ir6 p"go nada, nunca wu fatÉar, 
-agora 

tem os &ntes tlndos foi tudo qhumbado e ete foi sempre
-"trgútito* 

ns'coãsuttas, iudo b.r, ete dehi faãer tudo, é uma maravitha. Be diz gue muitos meninos não fazem o

que ete faz, lindo, lindo.
P - Das tezes que 6teve intemado ete reagia benr aos internamentos?
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R . iGo, muito sofriÍnento, quando üm do HP fui no outro dia caminho do C5, eu estava a morTer e a Sr. Dra' disse'

ÍÍle que era multo doloroso ü-p"a ,t. rortntr", é multo dlfícit aguêntarr fica muito agitado quardo sai do. amblente

dete e os medicamentos 
"ran 

lànr mas é megná aslm, é muito úfrimento-quando fol oper-ad9 aoPeito tlrou [ogo o

dreno, havia sângue por t"d; ; hd;;ãaásmÁia !ogo, porque 9te fg as asneiras a ete próprio, depois veio logo o

mácico, para fazer o"tr" oãJ[ã 
" 

a"p"itÉi ú;ú à pd. t'r outra rrez o.dreno Porque estava o tíquido todo tá

dentrol mas ele arrancava tu6[ alnda letou outra vez o dreú no CS, uma desgraça rEsíIlo, cheguei'me a santir

repesa de ter ldo para a ftente com a operaç{o,.mui!9 repesa,_clurar muito e sentir'me multo rePesa, tánto

-ãt111.nto, roi u, riá qr" àí;ã" d;-L não r,i.ná os othos àuraÀte um m&, 6ta\ra mesmo no fim da minha üda-

"g; il"'"t l . sup"r"i'ls- uraó, é por isso que eu digo que sou foÊe- a minha mana tamtÉm diz gr-e eu sou forte,

cómo eu derre haver Pouco-têm sido multo softimento.
P - Fatoú-re qre e{efuf para ã tnf"ntgtio durante guanto tgmPo É 

qYl a" freguentou o infantário?

R - õe$"* rr inf"ntdnã I .*r Oá-r. bem no lnfantário, nao'fatana mas não fazia mat a ninguém e era aguete

Uoq1ãn6í q* eu estava descansada tamtÉm me esta\ram ajudar, se!§'mg apoiada na proíessora e na senhora que

atuAava, ,.ir',pt" teve educadoras muito boas era oomo se ete fosse fitho detas, !." iT!1!"-e-ela.um.bocadinho
óããuiàoisava mais 

" 
qrã Írrià gs cáisas mais- dessamada. 5rí guando o magoavam é que ete tinha fririas, uma

rrez bateram.the @m um Ér, ' io todo ferido, so os ócutos é que não^sofreram e haüa poucgs diry que os tinha

ú.tã, ,* i"i ,r* 
"groáo 

ánorr. que the-fizeram, isto foi na'primária, ete esterre 7 anos cá, no iníantário e na

ãÉ prirá", Érqfu nà oaceitaram no CÂD, e váio uma prcÍessora de apoio, veio um computador.para ele, eu

;;""i ;rib, di u*j çgi= úague veio, que ete adora, aeram'ttre u-m colnlnador, Íoi em Beia, \9o qá a Dra' tá de

ÊJt" d" trataram de tudo para ete ter'um computâdor do lúinistério da Educação, 
".*i9y qg:-:li reunião por

iú-r"i 
" 

p"aopiquiatra entrou de ticença de parto e não pode cá ür à.escota senão ele 6nha entraclo togo para o

CÂD (C" aitritc únnc) e ete flccu aqul mals'tempc, ú entrcu para tá faz em Outubrc 2 anos. E cte lá t€m um

comportameflto maravithoso, megno bom e cada \rEz metlor.
P - E como ele se adaptou a sua ida para tá?

n - F"íúm Érque "i. 
gosta muito'de ir na carrinha, ete gosta de andarde carro e gosta de conürer com s outras

;**;; óri; rirfto a.'fa ê*âr, gosta imenso,de salr de-casal é uma alegria, ele levanta'se soánho sem eu dizer

hada, euTavao, vistoo e r.m ú-t 
"latho 

nenhum, acho que foi.um- goisa llPortantísslÍna 
gue tF elnteceu ete ir

p"r"L AO, ""ú 
qr" foi maràviúoro, nÀ rid" d"t" írao poOia ter.ha'rido melhor e na minha tamtÉm -agui na ecola

ioi mais comflicaó, porgue muitos meninos o m"g**a, davam-the uma ponta de uma corda e ete p-uava não tinha

a noção de {ge se oi'og6os largassem ete caía e úontecla tudo isso e um dia Íneteu'sê debaixo dê água e veio para

oã'ú"r"m-àp"nhá-to ao pe ã. "^" e em vez de üerem 
-para 

etg trocf de roupa levaram-no Para a escola e

pr*."r ; É ô il*àA ãi p.oto*.o não tiganam. Não queriam saber, a mana depois tigou para a escola a

iiro qu. eÉ rÉo ti'nlam reipoÉaUitidade, disse úao e mais itgurna coisa e reatmente não tinham--aqui não era

nada pôrqrr tiúa que ter uma Pessoâ a tomar contâ e rÉo tinha.
P - &rirtiuenfu quà a esta prirnlria não the dava o apoio necessário?

R . Nà; não tinhà. Veio uma'profetsora de apoio mc diseram-me togo que eu não Pemsse quê er_a ó para o meu

meniro'porque rúo era, r* à ó haüa o rneu rnenino sim- os outros eram todos normais, ms não era rnesmo só

para etc-erà prcftarem era para 6r l meninos e-por ircc ó qt|c heüa cssar cciras arsim.

É - I partir Oo moÍ!€ítto que ete foi para o CAD já foi dtÍerente?
n - füdo diferente, actro gue há múta respomãbifdade e acho que são muito carinhose com ete e acho que sabem

tratar muito bem.
P - Entáe agcra ele ni pan tá todos cs dlo?
R . Todos oi Oas petas'a e mela e ctregp i§ 5 e rneia, venr fetfz, agora dtz que-traz uma betÉ de uma senlora que se

"-tt"rãít62u;nãÉUepâraeucuidai,todaahoraestáadizer-meisto,amãecuida,dáleitinhoeÉoearrozinho,como ete corne, ri muitor'feliz Anda ontem se deixou dormir a fatar nisso.

P - Sabê quds sâo r acdüdade gue ete tem lá?

it - Sl,r,, iiÍ f"fo rao à pctetarii, rráo tandtar, é tlndo, ete fata n§{i 9 1'f"!I-a têm piscina, é uma ategria paraete,

;d*;;;d";qãqa feirã?ãnástiá, tamtÉm gosta muito, muito, à 5'feira têm carratos, váo montar a cavalo, foi a
goú í"anor que the acontãceu em Beja, porq-ue já vai fazer 6 anos que ete mont6 a cavato, ete ainda esteve na AAD

BeJa 4 anos, ià 2 ou 3 vêzei por sem"iads consuitas de paicomotricidadel eu adorava porgue ete não dizia cavato e

começou a nrontar e conteçoü a dÊer, ete gostarra-muito êu ia sempre com ete, sempre liri com ete e vl-que uma das

"oi3j 
qu" ele mais gostaô a primeíra ,rei que foi montar recrsôu togo, 6nha medo, montou com a Sra. Dra. não

precisoú mas com{pu a.oniar tindamente e adora- depois à 6'fazem o que querem e lhes apetece, pintam,

andam, correm e conüvam mas somPre com gênte a culdar detes.

P - Ain& val a Beja b con$tta§ de Sicomotricidade?
i - ÉaUou porqué 

" 
Sra. Dra. montou consuttóÉo noutro concetho e eu teria que ira tá en6o davam'me consutta, 25

Euros cada iesâo r"s não me dão é transporte e eu não posso ir mas coÍno fol para o CÂD eu nq me êz diferelF,
mandaraÍn perguntar quantas sesôes erani para pagar tudo m fim do ano mas como ete fo-t pq" tá e.eu gostel não ü
necesdadà deG ir. 

'Ete 
att esEá bem e teú sidd m-uito bom, ele atl tem tstdo, Portsnto ete agfra esUí bem.

P - Re agora é seguido em quê consuttas de espec'iatidade?

R . Agoá continüa a ir à pedopsiquiatria, rrai dia íí outra vez porque vai haver férias e trouxe um rnedicamento

úver-ete agen lá tcme nóther er ineOea-rnentcr prlqclre tlnha {ue ser as gctâA pcrque elc euspla cr omprimidoa
agoá esÉ ã toriar bem, é uma dose maiorzinha, está na I semsna de tratamento quando cheger- ao fim se notBr

miuito -no reduz outra vez, por enquanto não noto ainda, porque isto é um medicarnento para a epitepsia, uma dose

i*0" " 
então estou a ver iüe está'a ser bem, ete está mds cãtmo, por isso a Dra. tamtÉm quer saber antes dê ir dê

ígrio, e" vai tá rcmpre +rà ó necerslrio, qcra vai m.ls perte perque e medlcarncnto que cle loryv? ful rethadc

O"t fd*aarr 
" 

a Ura. ;á àUa e já 6nha estJnow para ete. Ele esti bem, Já não se magoa e está satnp, mE r/amos

ãlai"r"r árbutâncú assinadipara ir, a6ora-lsto tem sJdo mais compticado porgue não têmos.tido.málico de

ártti" qrt na aldeia egora é qüe paóu1 ür um nÉdico para p.TA E: receltas, ó c receltas não comutta

ning*r, 't"r C* ir aró para à CS, g tá eÉüí.Edo sempre .cheio, rÉo hÉ hipotese.-agora tem um Proilema no

pescoço, parece que é um {utsto mr não se pode espetar agutha, tem que ser uma anestesia gerat, e trouG uma
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caÉa para ir para Lisboa Para ser operado, no IPO para Íazer uma biopsia,. tem gue ser anestesia geral' estou à

6pera a toda a hora qu" oãr*rn,6;t. 
,ou.l 

lá, tàm guo ser com anestesia e.T! q1T1-"-Pl1r_i"-d: Urgência

ãi i h"," e meia para faze;ur;-*diú, età nao d'eü<a,aa, fas !gy: que se fazer, tetrc gue ser agarrado, foi sempre

aificii úra ser piáao ,*tà-p"oãoán* foi sempre muito aiticit muito compticado, mc tem tudo em dia'

P - Nota agora nete mudanças positlva?
R - Ettá rnalr calmc, nã" úiÉ tâllllÉm ó e mtCança do ldade, pcrqr,n tem 16 aninhes Já, mar há pcuco FmPe 

que

á *to porque eu dfAa taf-fia-me úeú o que sná Oà mim quandà-9te.tlver lE ou 19 ou 20 anos, sentia medo, porgue

àÉ i"rãrilrr fàrça, ete ffi;, ,d-f;ria matigna mesmà, eu já tinha rnedo-quando ete me agarrava eu üa'me

presa de pê e mãos, agar,À:r" ;r puú; 
" 
* ã"o pto. d" q"t 

" 
,Tt g.não dou feito nada- porque ete é muito

ln"io, qrà eu e eteidr 111g*ro ;ui'ta torça- 
"t"g,iri 

a apanhar mêdo dête, quando estÍvê doonte aPanhei medo

porgue ete ameaçlu-Íne e eu estava muito'faca, úO muito peso-quando ti're que ir ao CS ete ficou com a minha

mãe ms eta não Pode.
P - Be dá-se benr com a avó?

R - Be Cá-se muito bem ccm eta mar aqui cm cale não a deixa sonter nc rcfá nem r,Dr tctwiÉo, Pctso f ftente, lá

; ;;-d"G ui1noá e m*s comptiáao iara ge ponlue é um monte e eta anda senPre na naa a cuidar dos bicfios e

iãrã" ãrt"r 
"oã 

o áttto Éni Áu"rt" p"r" ete nãô à"of-*o e 3u lá pços e iudo, uma rrez pegou 
-no 

boné e

ioqou para dentro do poçoãiÀ ot"o i-na*.ao para irbuscar o boné, 6i-o tio 9!e.o leyoy para o pinhal e ete

',H;#Ui9;;:?il p"ric"- qr*á, re apanrrà ã ar tÍwc entãe é dàmair- c avô é curaaosc tem atitudes más

com ete ÍilEi tem eddado-
P - O seu pai continua â ter es6 atitudes de que fatou atrás?

R - Slm, ete nunca aceitou q*ãã foo".oini, t i"it r*ttno ot" neto, Com a minha menina acha que ela é multo

intetigente, com os outÍos nàtos ete tambem nb õs aceita bem, etes até dizem gue o avô não gosE deles- so os que

;tã"h Fiança é que ete gosta mais- a gente vê e os Íretos comentam também.
p - para ,oc& iuaissão a áaiores preocupaçoes em retat'ao_ao firturo do "Leandro?
if - O n ú." - ài multcr cuidedos, icrque'ná tcmos ccnáipco e nãc saberncs Ec \rünoÊ tcr um moic Para ele úver a

üa" aàã, fso é muito .ãmpú"ãoo, àr" e" seja indeúdente para a vida dete, isso é mufto compticado não

sabemos como vai *r- 
" 
g*i. ", i.in"ipio esta-mos a fazer conta com a mana para quando n9:.Í?t9r,9:: gy:g:

a6anje uma üda boa, pú de hojà a amantrã poder ffcar com ete, eta aceita essa r6PoÍlsabltldade, mas e uma

repoir*Uitia"ae muitc Cf"r,d",ú; quc c teÍ nelgum tadc e depcls Passsr c fim-de'remana ccm ela -eu agora tcnho

um'OocaOntp de saúde] ó, írrçrt i"ra f,*r ià senÉ mais tarde-porgue dá-me cuidados- e grandes- tinha qle

oúi nu, meio que fosse para titurà ael" porque agui estamos num meio Pequeno-dernia ser uma terra diferente,

mais perto da mána, porqfi itto náo é rreiir para a'mana, o meio para a- rnana é Faro gue é onde eta üne e quer

condnuar a fazer viai, mã1quf nao a- porqrn eta só tem 21 anos-e está â t€ntâr a \rar se cons€gue ter r"ma üda

estárret para ver sê oomegue t runesrr ó fmao com ela - mas nuna ln*ttuiio- porgue eta T9-*t" {, agoÍa sou

;;*ã;rr.g,*naoúos,pai,manoeetatamtÉmeseeufathocornoéqueé-elaeopaidizemisso,paraeu
ú i"rid" e furá porqt e f"p '.út tat" sou eu mesÍno que mantenho sta casâ em gÉ por isso eu tenho que ser

fortê- muitas * p.*h em acabar comigo-mútr vezes muito- penso iso semPrê- semPrê toÍnel

,àOán*ttor para aÍasrar essa ideia- rras deús peÍlso gue não- poss deber o meu Ínenino agui sodnho',eu

*rpr" Ér*i isso desde noo.. 
"o, 

í5 anos sai de ca. porque não.T b"I recebida peto ry9u pai, nunca tive

"p"lL 
ad meu psi-tanto que eu gosto dele mr nunca tive.um [i- a minha mãe tudo o que f-az é às escondidas, dá'

nre coisas is eicondidas, átá 65õ meu irmão qr.re esteva cá me'disse qu€ gostâra de ser fflho único* ete tamtÉm não

;;$" à;rir: ã o úúntro do nreu fittro-rnà nuncs gostou. de mim- rynca fiz rnat a nir6uérn -ft. nn tui criado

com a minha mãe- foi ..i"ao p.ú minha aro - tatrreã por isso- tudo isto me dá uma grande tristeza. Sempre fui

assim-
P - Aetra que e factc de t r um ffthc com prebleiner agrawu esea sra triÉca?
R - I.Eo, à meu fitho não era para ter vihao ao munão-.eu não era Para ter tido mais filho nenhum, porque-esti're

doente, a minha mana tratou de mim, aqui em c6a as Fsoas PeÍrsavam. q-ue eu estava no tospitat, ninguém me

úníiúsitu, ã a minha m-an" u.ü.rná a ineaicaçao-.e aié a pitula drou, deitou fora, - al não queria mesmo mais

f,lhes- aeenteceu-r ffqucl gráviaa Cepcir ecrncúei ccm a minha mana mais rrelha e eta ficcu tão fctlz, üb fetiz e

disse-me gue me ia ajudar e tem ajudado sempre-
p : É qr*ào se 

"p.ráb"u 
que o filho que nãotinha desejado_tinha probtemas como é que ficou? _

n - Fei ãr.s16à pán mim aeàitar porquà eu nãc qucria úis ffthcr mar e minhe mana mair wtha ffceu tãc contente e

deu-me nrute hrça para segúr àm itente. A rrinha outra m€na é que ffcou muito ma[, sentiu-se cutpada mas eu

disse.the para não ficar porqúe era o destino- mas eu fui muito castigada Íne§mo muito-
P - Adra que foi um castigo ter um fflho com problemo?
R - e ,€i; 

"dr" 
r* oütrc rrero par€ce-me que re não e tlrncse aqul eu não tlnha nada pcrque lutar- quandc

penso em acabar com s üda - penso gue não posso dei<ar o meu menino soántro - e ganho furç9 paf tutar Porque

ãu sei que tenho que r.r iãrtã Éãiqr" * à !uà mantenno ests casa de pé, etes todos precisam de mim- mas não é

Íácit- tãm sido múto sofrimenio- tenho sido muito crtigada- mesmo muito.
P . Gostarla de asescentar mals atgurna coisa ao que falános nests entrêvlstâ?

R - Gctarra de di.zer gue fol mesrú uma cplsa múto boa que me aconteceu o rteu fitho lr para.o CAD, Porque era

,uiio "Ãã- 
p"ra mim estar o dia todo aqui em casa com àte, e para onde é que ete podia ir mals- assim tenho um

I;p" ú; Í";* as coisas, ir às compras, àrierrto 
"s 

coisr para estar gsui quando ete drega-e ter um pouco mais de

t mbo'p"r" etel porque ete precisa d, ,irfto carintro- ae riuita atet@-a eu quando ete-lá estrí estou descansadat

õ^íÉ-nt Gâ" dU uem'e eu posso íuer as minhas colsas, faço atgrrma_coshra para turar T ye'zes.e posso lr a
ãtgrh t"Oo àm ter que o lenar- 9 que é um atívio - ou t_er que pedir a atguém que cuide a$e- fo! o methor que m9

ãnúàu ner út6mác tompcs - é rinra merEvith. haver sítici mlm, om Ésoó asim- tãc carinhocas ccm etc- Já

Éiofto iAo e sel que é aiím-e todos os dis agradeço tugo iso q agadeço bÍÍffim à Câmara por ter dado esa
;àffiÉ ondeo nreü fitho e as outrc cdançc- do ll lue tá váo todos os diô- agora estou feliz-é_tudo multo bom

ãêf qu" tenho que tutar para estar bem iots sou eu qirem mantenho esta familta, somo a minha filha me dise no

outro fimde-semana. É ó isso que eu queria dizer mais.
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ENTRRíISTA 8 (E8)

A entrevista Íoi efectuada à mãe mas com a pr6ença da jovem a quem togo de inísio Íoi referido gue podia intervir

sempre que desejasse.

P - Quando soube que a sua fflha Hnha epitepia?
n . Foiq'Jando etralhe corneçou a dar ionútcóêr, era pêquena, betÉ ainda, ainda não andarra- já há.tanto tempo

q* *o'r" femUro Oem-ããúir "ã 
tuguia" eí eeià - na onsrtta de corwutses- tui ati ao médico e depois

à*d"r"*-r. para Beja- fazia o(ames, anátlses, cgmeço! a tomar uns comprimidos.

P - E nessa attuia disseram-the togo que eta tinha epitepsia?

R - §lm, fei e mádicc.
P - E como Íoi tso Para sÍl
R . É; ü.a assim aflita, depois ela ficava assim muito mote e a desfalecer eu ficava muito nernosa-

P - Quando the diseram o qüe ela tinha erpticaram'lhe o que deveria fazer?

R. Sim, sim - a mêCica pdiatra disse'me.
P - Sentiu-se apoiada n6se moÍnento peta máíica?
R - Senti.
P-Enafamilia?
R - Tambem. Depois eu andava trabathando e a minha mãe é que ficarra com eta mas quando eu ouüa o tetefone

ii""o iãg; i"d" af,lta- X àro nem erra para mim- depois (uando_ ela estava assim mais coiso- a minha mãe

iiga;.mã; 
", 

ú toeo tá com eta-depois ia á CS e depoisia toBo para-Beja. la sempre para Beja.

P-- Acha que alguma coisa poderia ter acontecido de maneira diferente?

R - tGm sei exflicar-ata foi bem tratada* fol tudo bem-
P - Que perspectiw é que the deram da sihnÉo?
n -àes aisLom gue'isto ia passando com a idade- gue ia ficando methor. §ora há muito temPo que não tem

nenhum atâque- continuâ a tomâr os medicamentos-
P - Decsa piineira rrez que acontecêu, qtnndo \roltou Para c*a como se sentia?

R - Tinha rnedo daguito se rqetir e de eu não dtegar a Empo.
P - Terc que fazen mudançc na sua üda deüdo à doença da sua fitha?

R - Não continuou tudo da mesma maneira, tinha era que estar mais atenta'
P - Que apoios teve dos serviços de saúde?

R - Sempe qr.e ía ati era bem tratada e tá em Beja tamtÉm.
P - Como foi a üda escotar da sua fitha?
R - C;eu tudo bem, eta andava na escota m6 era um programa diferente para a capacidade dela, fez a 4" ctasse

assim mal mas fe4 
-f62 oãr" a.t", eecreve, tâ- aeúfs *nda foi Para o cotégio ma§ no cotégio é qr.re Já náo

consegÚu- eta te\re semPre muita dificutdade em aprender.
P - TeG atguma vez atguma conwt§o na escola?

R - Não, nunca aconteceu.
P - Como é que era o relaclonaÍn€nto com os cotegas da escota?

R - Era normat, tlnha amigos e amigas e semPre se deu bem.

P - Nos morrentos em que eta tinha as conwtsôes quem é gue a aJudava?

R - Era a minha mãe, eu üüa com a minha mfu--e pronto eta ficarra com eta-
P - Como é que eta reagia quando dnha esss sises?
R - R; não L apercebTa, àepois aquito demorava muito tempo- umss \rqzes demorarra Pouco mas outras demorava

;nulto t"rpo . àt" fioo müito cansada - às wzes batia nas Pessoo -e. também ficarra mat- quando lhe dava os

ataques a iente tinha que ir assim devagarinto, falar com eta para ver se eta reagia.

P - Teve algum internamento?
if - Ainã" .ii"te tá em Beja íoi depois de ir já às consrttas, várias 'rezes gue tet/e atagues e somo já era tarde ficou

lá para fazer os exarres.
P - Ficou a acompanhá-ta?
R - Fiquei rmprà ccm ota. Airmã ffcara ccm a avó. E eu ficatra ccm e[a.

P - Conro é gue eta reqia aos intemamentos?
R . Estava comigo estaú tudo bem mas sê pensasse que eu me ünha embora eta reagia mat, não gueria lá frcar, mas

nunca ficou sozinha ficou sempre comigo.
P - i{€rs€6 intsrnamentos era-lhe dada lnfermaçãc scbre c que fazer numa nerra crire?

R - Sim, dizlam-me sempre o gue eu tinha quá fazer. E daram-me medicamentos, era a máÍica que Íne dizla. §ora
desde que toma estes, toms todos os dias um e anda bem, é o máiico de famítla gue me Passa as receltc.
P - Ainda hoje é seguida nessas consuttas?
R. Era paráter iõ U a uma consutta em Outubro, mas depols a lrmã mals nova na§ceu e eu não tinha transporte

oara ir-antes ia de boteia na ambutâncla, nunca nre deram 
-transPorte, 

eu ia atl fatar com o mrádico de familia mas

ãt";ffià;.1" ia" ú"ú áir"lto à ambúância e assim eu ia fatar com os bombeiros e eles diziam que se fossem [á

me tevarrah-de boa vontade-nesa attura eu êra para ir lá mas não tinha transPorte e um carro de praça era muito

ão 
" 

a"qri par lr do camicnota tlnha quo sair daàul àr 6 e meia, dregara-tá àr ll e rneia a ccnsultâ era Ce manhã,

nao tnfta ieripo-Sm perúi essa consita - agoraú se fur fatar com o médlco Para Íne rnandar tá -
P - Tew algum apoio de atguma institulçao?
n - SO aepã'is de eta ser gt"aÍrde a que eitorc üí na AÂD concelhia- tew uÍrs 3 ou 4 anos- togo guandó abriu fol Para

tá - eta gostarra mas depois deu-se em aborrecer- querla antes estar em casa-
P - E corno é agora o dia-a'dia da olúaria?
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R - De manhã rou para â rnlnha tia, estou tá com eta até que a minha mãe saia e depois renho Para casâ com eta'

A mãe compteta:
Eu deois cheso. à hora do atmoço e etas v€m comigo e depols eu vou outra i/ez Para o trabatho e etas vão para tá

ãutrãÇ 
" 

de-ús à notte vou Ujca-ta tá. Er não gosto de a deixar soânha.

P - Nunca Pomeu em ter atgum rebathc?
R - Eta ectá refurmada Porlruatidez.
i - qulir ão ot probteiras de agora, retacionados com a sra doença?

R - llão noto assim nada-
P - Cemc á que se rente?
R - Sinb-mebem, não me fz diÊrença er sim.
P - O que mals a preoalpa em retação ao ftrtttro?

if - Oã á"'iár 
"iiae 

aá Í554er a úda deta, gostavâ muito que eta tivesse a vida deta, que coasse e tivEsse a sua

furriti& Bpao q.e tenha umo üda normal.
P - E a "l,laría'úmhám Pensa asim corno a mãe?

R - Sim.
P - O que acha que poderia ter sido diíerente na üda da sua f,tha?
'n 

- ó Éã, *tr" queeta rÉo tlvesse probtemas que fosse uma Pessol rorryt*
p - ffA *ft aÇUrira colsa que gostaÍia & acrescentar, que não foi dtto Ílesta entreüsta?

R - Não, nada
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ENTREVISTA 9 (Ee)

Esta entreüsta foi efectuada à mãe e na parte finat Gontou com a PresenF do jovem, gue regressavs da escota'

p - euando soube que o seu fitho tinha estes probtemas de saúde (paratisia infantit e gtaucoma congénito)? 
.

R. o meu ffttro togo qr. n*ãr--n út.-ia"a" d" út *úam muito estranho quáete tivesse os dedos dos çÉs - o

;;d" gr",rd. f"*ir ii,uitn-f"o"t"d"; f"t e que etes me dirceram - lege e ontãc leraram-nc Para cutra sala Para e

obsenraram- depois quanrlo .tã à"á"rat di'sseram gue hwia urn probÉmazinho com ete mc que não sabiam o que

era-sabiam que haüa quatquer;isa-n* orrtt aeu iiÃ que ni9 àbi"m o-que era- depois lenaram'no lá em baixo

;;." ufr;*];11" Je o-rtarrirorogia- para-verem.o que 
"rà 

aquilo- entáo foi quando mârcaram a coÍEuttâ Para um

HC e fcl então aí quê Íne dissêram-á oftatrnotogía deLisboa é que disre que ete tlnha um gtaucorna congénito' E ao

ffi ã; .* dÉ rubperaOo ã troia méOsa gue o-operou gue me disse gue o menino não ests'/a bem'

P - E em retaçao à Paratisia?
if - Nãà' i'"*I-"fngiuém me disse. Não rne disseram nada, nada, nqdl.. sí que nio sei se foi togo quando-ele nasceu'

se ete já üúa assim -p".qÃãiã ãia àt" ut3 criança- ete ám betÉ era.um be!É normaLso o que não dava era

encarado a tra, se fosse muito forte ete escondia r.ri." a @ra-e depols ete andava nas coÍtsuttas de oftatmotogia e

tamtÉm nas de pediatria em Beja- e tudo bem- mdOàpot come.cei a.\rer que haüa ati um - haüa qualquer coisa

que não estarra normal n"tà- ã depois mardarar-*í;o consuttas de desenrrotümento ati em Beja- foi aí que

ooÍneçou a ser segui&-
p - g áí enta fataram comigo sobre o que ooRui' tinha atém do $aucoma?
R - Não, nunca me aisseraãr.?ii"i"r'r." anátise togg quando-ete nasceu gue mandaram para o.lnstituto Ricardo

Jorge mas nun66 me aisseram:"p"ir fui tÃ*tú?e'gen"tlca-^mc não me disseram porque é que o "Rui" era

*iã, ,a at*rar que pederia ter rnais fithcr qrn c rnab çerto era ür sam prcblemas m.t nunçe rne dircoram pcrque

o -Rul. era assim-eu pd;;;t i: ; ãtes ;úd m" dis.eram ao certo Perúlmaram se haria ns faÍÍrília pe§§oas som

certas doenç6 - se eu ti^h;iiõ .uaot" àu p"tto de atguém que wésse, eu respondi que não tiúa conlrecimento

ãiiro . que'rui 3€cuida 3g11É; "* ànsuttas, aqui na extensão de saúde, fiz análises, ftz ecografta esta\'â semPre

tudc bem e"eleg nunca me áis.eram nada durante a graüdez, estê\re tudo:rm-
P - Nesses mmes gue ete fez quando nasseu a senhora a@mPanhou o beDeí

R - Nâo, eÍrguanto estirremoJ-intemados no HD toCo 
"pot -o p"tto' r\âas ete foi urna criança que- não quis

mar'r-nunca marpu- g|rànft" rulto t.it" mc tinha-os mamitos'muito tisos e eu nunca quis P.mq-t*Fi de toda

a maneira dar-the ce mamar ÍnaE nãc- eu tirarn c icttc naqueta máquina e metia nc blberão e ete bebia-dcpcir

quando tui para Li$oa até fr.ri com biberões do l'lD-
p - foi togo directamente do HD para o HCI

if -!il-ftiíf;Cr-p"- É;ãút'ã-rir, p.o"i tá o l.latat eüm passar o Ano i,lorrc a casa, ete entretanto tinha sido

fuãd";;;p"reao unn ãor.iao uem à entao deinram-me ür pasu.r o Âno l'loro a casa. Depois vottei e alnda

estirre bstante tempo no h";úi""t 
"tã 

fiú às rrezes fssq 9 fimde'semana e depois ia outra vez- ia e ünha e

depois ia outr6 vez- depoistb estarra methor e vinú ã iepois ia outra vez, foi csià. Foi um período compticado

;;;";;;h. í" .eái---rtir,";;ú tá com ete, dia'e noite, nunca o deixei, dormia me§mo ao çÉ dete, o

m"Oi"o .," muito bom, era so de criançà com estes proqemas- na yrsta, uma pesoa muito boa.

p - Senüu-se apolada peto pessoat do hóspitat durante esse período?

R . Sim ete era uma po-"-- "ãr, ú"iao compticado-poique ete era o director do hospital mas quando fatava com

ete e ete repondia- 6* ã" *tir- depois da bperaçà- àisse-me 'o seu frtho está bem' e eu andana a fazer as

úú"ú e cle a .naar-eu únú quc'ana"r adtr áete- a fazer as Frgunt$, nâc ó? - A gcntc tem semPre

Eünã r fo,o-"ã red* e átã t'-r" repondendo e ia sndando-€u'sentia-me Y.iI1l3: gostava. que ete me

desse um pouco de r"ir;;;;;à.;il,ffi;iã ãi ,r; pesoa muito atenciosa-rma pessoa impecávet, até hoJe

ete vê o "Rúo no Hospitat, ainda foi no dia í4 q*.u U nri iom ete e e{e chega tá, pode neÍn ter consutta mas ete é

üsto1 ete preocuPa'se com o oRui'.

P - E som o restante pessoat do ttospftat?
R - Fui sempre u., t 

"t 
ã" poi-üà; pesoat, c enfernreiras e o outro pesoat tamtÉm. Chamanam ao "Rui" o

menino do Natat, porqr" iàáã. úrto ao itatat para ta e pasáÍnos tá o Natat, semPre o tratarem muito bem e a mim

tamÉm, ainda hoJe asslm é -i- Comó é qrc tuípúa si esse período, foi para a matemidade do HD pa;a ter um bebé-

n - É iol u.á oi*ia tao aúJáaÁ, a minhasoMnha era Peguenina e ünha para aqui, e eu pênsa\'8 9 
gu.Ento gostav:a

de ter um fitho- quanto ,"iíí"ã* pequenina mais eise'aeseio cresc,ia-foi uma cdança muito.desejada e ficatra

,rito t"riz per ete. - pot ãt sgúà"- q,i*oo t l p"lt o--tto-.tptRt *t"F ftti'- ett It ttllry-:::q:jue ia ecrrer

tudo bem -fui segúdr * g"rüú ã" parto tamUeà fui fásit ró gue depois foi um pen'odo muito.difisit' tui mesmo

muito compticadol o meu f,ariàã;á ódd"rú tá porque andana'a traúthar e eu sentia'me sozinha e- era muito

compticado-
P - Sentlu-se apoiada peto pessoat do HD?-n 

- Nao, nao ienti- àstaà tg uma senhora internada que me_deu atgum apoio, agoP o pessoat, as atxitiares, as

ànt".r*lir* não, para ed i"o ã õ^í a uràó normat, etasnão estão- derÀm ser mães com ceÉeza que a maloria

;; ü;bé, ,aé in"r não tive assim mui-to apoio de - era mais uma que esÊaya [á-
P - E como fol esse paríodo Pâra o sou Ínarido?'n 

- i"r" á" adro que aiiàá toí pur, porgue eu togo fiquel mat mas {:pot .qqi bem, agora 
-ete 

ainda hoje et| na9

encara isto tão bem 
"oro 

ãu. Ê[" é'uin" §-" múito ieservaOa, muito catado nunca desabafa, não se abre, depois

ainda sofre mals com iso. En sou dlferente tenho que desabafar, nÊm que seJa a fatar soziúa, b veze até digo:

fias o que é isto parece gue estou touca agora a fatar sodnha''
p - ó qrà acha guà Poderià ter sido diferente nessa fase da vossa üda?
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R - Não sei, tatvez nada pudesse ser diferente. Sempre fataram muito bem comigo, rnesmo quando rne di-sseram que

dg" Ér ãt"ú bem, dissaram para eu m€ prepaÍar gs atgg não estava bem com o meu ffthop não foi dado de

iãFniãtúti"la, não pooo dÊLr que rosein À. sm- niutto ãtenciosos ou guê me desem asim umâ atenÉo mals

esieciat Dor me verem estar ali assim, mas também não me kataram mat'

P I Que denpective é que the deram da situaçâo do 'Rui?
R - i.lenhumo. Nunca mo fataram nircc.
P - Nem no l-lÇ?

n - gm reuÉo ao probtemas dos othos ó o que me disseram táé que nâo há recuperaÇEP, 9ue uma üsta.está perdlda

; G ;6-[ü"__Jà G il b"."di"tro ,o a"q'ui a 5 minutos poae,não v1, ryd" deixar de ver- depois das operaç6es

;üf"; - a"r úúiá- ele eÉera muitc mÀt osteva com a tensãc muitc íta e c mádicc dlsc-me c que é qrn eu

qu"ri", ;qroia gue e1g fã opuiàa" 
" 
ti* qre rcinar um papet- um termo de rwpomabítidade Porgue ete podia

ft; É; àr* póaU ncar pior, perder a üstà na opera$o, e'eu dise:.'Othe 5r. Dr. dê toda a maneira ete Pode

p.ia"r 
" 

16o se'for operado há uina hiÉtese de reo.rperaf e disse ao q3dico para seguir em frente. 
.

p - Camo fol regressar a ca.a depois de ter estado i.se tempo de ausêncla gue ÍÍle disse terem sido os prlmeiros

meses aÉs o nalsÍmento do 'Rui"?
R . Era bm regr6sâr a casa, tinha cá o marido, os avós do "Rui' tamtÉm gostsvam muito dete e gostâm, mas era

à; * "qú;qr" 
mait +Ãria à que ete virresse mesmo @m os probtemc (ue ete tinha gue podia ficar ceguinho-

nãe s€nti rúde, ànH-me apelda na minha familla.
p . A qre*ão dà probterna àe desenrotvimento do 'Rui" fui detectadg com gue ldade?

n . fiÃfra mêses-.e foi togo encaminhada para a AAD- por isso é que eu digo qtle temos Pouca soÉe Porque temos um

nU,o .àà proilemas ma.-por ouúo lado iernos sorte porque estainos num meio Pequeno e termos corEeguido entrar

tcgo pequànlno e ete este\re remPre a ser segÚdo, nunca estêve êm casa, estêvê iêmPre a f*r trataÍnento ê

srnpre aconrpanhado no síEio certo.
É-f É em retáçáo ao problema de desenrotümento gue ete tem, acha que atguma coisa se poderia ter pasado de

maneira diferente?
i . À, nao sei é compticado responder a esa pergunte-nurrca peruel sobre isso.meltei tudo o que a6onteceu-

ffi a" ," cushr ;uito- ao princípio tot meimo mutto dlficlt -fol muito compticado- saber que temos um fitho

óã 
"rU 

a"p.ndente da gente sempre-ete podia ter o glaucoma rnjP.- h" o outro aspecto em gue ete precisa semPre

ãã *crà, gue o ajudelà afat not pen;aÍnos gue fernos um fitho que - podia eshrdar - Podia ter uma üda

compt--*amente dlfóente- uma üda normat-.e nâd á - isso é multo duro- custa rnais aceitar ê arrebitarÍnos- custa

maii - rnas sou uma pessoa que acredito- qr,re confio e gue me-conforyo coP as coisas qY9 aconlTem- mas aPerar

de ier feito as consuitc de ienetica nunca me disseramporguê, quat a razão para o probtema dete e depois penso

"llas será que foi - pouca sorte que ús tivenros- fui um acco gue 8coÍújlceu' penso assim-

P - Nr comuttas de desenvolümento q.te lhe diseram do úrturo do "Rtd"ll
R - Nurm ne fataram- o" ur O" a.'oa" vez e íarros vendo e depois embán na escrota nunÇE PLxsÍEm Por el-e. I
oue efe sabia Íoi o que eu fne ensinei em c6a, a fazer os núrneros, e ete ffxou e fazia- depois ete ery -muito 

senívet,

ü;db;di; 
"r.-ati." " 

não se podia nrothar, nern apanhar Íio, * pedi à proíessora que não.o deixasse andar na

ü;-fi r*ú* e ea nãc, acúú-c andar à úntade, tlnha lá um rápc 1n ete mclhara c la larar cs vidrcr- nãc

tifu; rnesrno nada, tinhi umas mantc wthas gue est$ram atl no drão- Íaz de conta gue era uma coisa que estava

para ati-
P - O "Rui" tane profesora de apoio na escota?

n - ie.,19 mas taáhÉ, nun . aiüaou cm nda, c cu ü que aquitc nãc eatara bem, fui à erccta e fatei quc nác úa o

C* g" estsva fuendo na eáta onde ú Ízia o gue gu$", *§o firl a Beja- e diT":tE gue.não. dana-e elas

ãirrer", para que eu peaisse a traníerência aqui da ecola para tá, para a AAD de Beja, e pronto ete sabe fazer

@ntâs, na catqJtadora, aprendeu umas coisintras.
P . Qr.re idade 6úa quando foi tr8ÍEferido para tá?

R - Náo rre recordo bem a idade dete mas deüa ter aí uns 8 anos, tatvez-
P - Continua tá neste rnomento?
R . t{ão agora acabou, com 1E anos, acabou a escotaridade obrigatoria e então era Para lrPara o.CAO, Para continuar

tri rna coíro nâo hgviq rr6gas, e não pdia ortinuar na escota srtão terre que sair e conp há o núdeo concdhio, para

ete 11;io estar em o*, poiqi" ele é'uma críança que não pára, precisa ê estar entretido, então está no CAO da MD

concethia.
P - Tirreram que fazer a§umas mudanças na vossa üda em funfo dosproblemr do tosso fitho?

R . AÉho qud não, acho-que é lguat -se fosse uma ql*ç" sem probtem?s nenhum*depois quanP ete começou a

"narr- 
g à". qr" e uma crianfr rnais ftrágit- ete até aos4 anos não comla-gó coff.a qdo Passado' não corria uma

UoÉtr", não coàia pão, tinha ó amígdatd muito cerradas, depols foi operado tamtÉm à gargenta e ao nariz- aos 4

**-r* - não tive que mudar naãa mais do que teria se Hvese outro filho normat- não trabathava fora- ia
multasvezeaLisboa..'aggraágr.revoumêno$ac'tregueialr2-3vozê§PorsoltnllQlacometeaBejaàscotsuttas
de desenwlvimento, à gltiástica, mE slmo não estarra a trabathar.
p . para atém do quá ia taUmos gue outros monrentos mais çríticos aconteceram na úda do 'Rui?
R - O pior que acontáeu tui que ete era muito frágit, tinha bronquite ry{§f e muitas amigdatites e eu ia aqui ao

,gai.õ a" i"rília e cte náe e àbaennva ecme Ceüã ãb ser, rcceltara entibiótleos c não e enüarn a lugar dc neúum

"úta "st"'ra 
farta dete tomar tantos remédios gue ete reqsa\ra toÍBBr e era somdicBdo, dgeois Si ao Barreiro a uma

ããú"ft" paÉicutar e quando tá ctreguei o medlco ficou maluco coryo É que- ete 6teve a§im até aos 4 anos, porque

íánaoãmia pratlcariente nada, fá togo operado numa ctínlca pri\adâ --tÍre que Pagar uma Parte das despesas por

,úm ánt" - bncu tudo bem. É aepctr taàbóm com ar eriree de fatte de ar quc lhe Cavam, muito vezer de ncltc

ttntt'4*r q* ir para o SAP do CS e fiàara tá a faer o:dgÉnlo até methorrar e depois tá \ottá\,4Ínos Para casa, fui asslm

;út r ü".. o medico tamtÉn não o mandou para tado nenhum eu é que hotrrre uma senhora, aqui ry mercado, ao

ãÉr *rãf" riu que ete fahn pelc nariz e per{nrntou-mc re cte cre arnráticc e cu disee que rim e e.ntãc ela deu-me

à -r* J"ú rrreitt* de Portinião e eu frd tá com ele, o médio tnrpecávet com ete, obsertou{ todo e receftou-lhE

nredicamentos muito bons e pronto até hoje, Já deixou de tomar os medicamentos e nunca mais teve crlses, nunca
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mais te\re nada. Este período foi muito difícit 6vemos muitos gastos, b vezes íarnos de táxi, pagar tudo do nosso

bolso e foi um proGesso multo afícit. túas que consegulrnos reotver sodntros mas conseguirro*'

P - Neses momentos recebia aJuda de quem?

R . Do meu marido. U"r.r-a-áuã * iãátuao, eu é que tinha que dizer: temos que ir a atgum sítio para resottrer

este probtema, eu é que decidia.
p - Da parte dos órgãos d. S",1d" locais, Centro de Saúê ou Extemão de saride atgrÉm the dana atgum apolo ou

erytlcava aom suPerar essas crises?

R - Não, ninguém. Era apenc os medlcamentos-
P - Em retação à AÂD sentiu'seapoiada?
R - Gostel multo dete andar tár'acho que tmtavaÍÍl multo bem dete, sentla conffança netas'-sentia que ete estara

bem. Eu ie tá às sonsitas som ete e üa isso, aepois quando ete iá anàara fá na escola er,r iá não ia c.o1t ele, ete ia na

ambutância da junta ae reguãJà vizl;h"; ãáú; urtiinamente fica'ra tá, etes fizeram uma es5Écie de lar e ete ficava

tá so ünha ao fim de terái", ã[" air.. qu" queria ficar e etas perguntaram']ne se eu deixava e eu disse que se ete

queria pcdla ffear e ficcu 
"rotr 

ar.*t iretó I "*s 
e adaplcu.'1e rnulte bem, eu às rozes telcÍcnava c elar dizlam:

-Rui, wm cá ao tetefune, e eu owia-o diler 1r1§ que chàcel" - eu cxrslou'me um Pou@ a me habifuar mc sÚia

que ete estalra bem, ,orã àü"nào ete tinha as crlses etas darram'tlre a medicação, a!é PorqYi ete.tinha menos

;;; ü d" d. aqui, acrro qJe era o ar do mar que aqui o fzia I* ptot, e quando ia Par.a. tá methorarra- mas

sempre ü quc pcdla cnnarltO pcrS,re ele 

"T;; 
üU"rno Cetc tambóm tem rcrpcúebilidede, pclso ccnffar

nete, ete chega se eu não à;;ni áà, ete val buscai a ctrave, sabe onde está a chsve' t'em' come' aguece o leite

no microondas, bebe o leite, come botachas-ete,q";ri6 autonomia, toma banho sozinho' vestsê' eu ponho'the

a reupa e ete cabe rotrr-il ;';i;;;;,*iar: üfràm brciCai com c calcanhar nc Pcitc Cc 5É' Precisa de

aju«h para Íucr a barba porque vê Pouco..
É_-ó;í"rilqr; aprotndnssÀ um pouco rcbre o. tempo que o Rui-esteve na escota oficiat?

R - Nunca apoiou o .nui-f lcnaüri qu" 
"o1no 

ete nãà aiienclia não.vatia I Pêna se eíorçarem, a professora de apoio

ünha uÍnas z vss po, *ãÀ" ta à*. â" Ã nao t[a" nada, t6rE\rai ao caÍÉ, ia ômprar gatinhân nurrca fez

nada, nenhum trúatho com ele que se üsse atgum àuttado. Ás§ím que foi para Beja para a MD aPareceram togO

resultados.
P - E os colege aqui na escota?

n _ 6, 
"creg; cdâ,,.m dcle, ete era bem acclter_ {1 c4cgs nunca tiro queixar.

i - Ã Cd"d; ràrt" quánao Hnha atguma drivida em *t"fo aos problemc do 'Rui?
R - Nó Hnha àuito a quem reoorrer, era mais eu sozinha-
P - Como é neste momento o dia-a'dia do "Rui"?
R - ú"1 d. ;-há para a UO, o, à târde. Agorâ como é Verfu depois de tanchar allda sal um bocadinho Para a rua,

,ral à das arós, a minha t;É ã;p"ü ãr-n'r,ã ,r4", 
"to 

pá,", em'.asa go.st" de otMr ml.slca. É uma criânça gue se

farta togo de tudo, tem que ser aos poucos, ,". n"o i". assím nada- ienho pena de ete agora não ir à.Piscina' mas

"!ui;# 
hã $á e"r" iãí" t"r'uilt andava na equitaEo e. aSui não. tem - e,gostava 9u.e 

aeui na AAD houvesse

maic .€tMCâd6, quc elc 6w59 accrsc a cstro cciÀ famUaà e údcc está-abcrtc tÉ poucc temPo e talvez

haJam poucrvwbc, fatta ê aPoio--
p . Já se lnfonnou - "quf 

* ãn"-hÀ outras instituiçoes gue tenham outrc actiüdades que intere§em mais ao seu

filho?
R - Eu qnero lr ao cÂD (do distrito v{zlnho), lá me fui informar e queo ir lá verl porqr.re 

-eu 
te-tefoÍ.}ei para tá quando

ete salu de BeJa e estava tudo cheio, não havia oC;; se eu fiadse a inscrifo detd e depols o dtamsssem quando

surgrsse umâ \r'ga-mas dà;;õ;; ínro"ri"qr- ã Lte entrou não chegueiã ir tá mc sgore quero ir .. nâo tenho

con6mento bem do GÇã;;qráio ir É 
"sora 

psra \êr se há mÁls actiüdadeÊ, ver se ele pode estar mais

ocrrpaao, com coisas mais úteis, que o PrePâr§EePara outras coisas'
p - tomô é qrc adra gue o 'Rui'se sente com a sitnção dde?
R - Ete nâo fala sobre lsso, ;ão- e-rrÀ'ã"nç" que fatâ disso, que se slnta diferente dss outras crianças, nunca fatou

sobre isso.
P-Eafamília?
R . O meu msrido não fata sobre isso ms eu sei gue ele sontinua Êrido, porque ete é uma Pesoa mrito resentada

ne§§e aspecto.
P - o ouà mais os oreocupa em relação ao oRuPil

h - É]!-3119;1,'.;rí'p"*.ú ,Énà p* endc é que ele-ral-um cia quem quc temará ccnter ce[e- eePorc que I
,*na o aJude- aaagorêiãm ii ãúi e é um bocadinlp ásperia psra etê mas pode ser gue um dia mude- eta quer

gue ete faça tudo bem e às rrezes exlge demais dete.

É - Cot* d qu. 
"n""t 

. o futuro do ãRui", que e':xpectativas têm?

R . iGm sêqu€r penso muito nisso. Prefiro úrer o dia-a-dla sam Peúar multo o que será-às EzT Pensor GoÍÍro sou

um bocadlnho @nte, o que será se eu fattar, quem é gue tlle daiáatenção, eu é gue-so.u Para tudo, eu.é que ponho

il;ffi;#-#r-ãã.L-.'rríiôià;;;;ér'"ão estirer é compticado-às veze até digo ao meu marido Para uma

\rez que eu morra arranjar uma rnadrasta boa para o "Ruf'
P - Oque acha qr.re poaãria ser diferente nos aPoios ms deliclentes?

ir . É"iú úá aàoir" hsv3r mais apoio para estes s&$ não fatando do msr. rnas de outros gue Possam trabathar e

oue têm certos cursos e darem-the irm einprego pâra que etes sentisem ser atguém, serem uteis, acho gue os nos§os

eorre."nt"s poderiam othar mais para estes jovens.

É - Adt" queirso podErla @ntêcer ao seu fitho?

R . Tat\sz pud§e a@ntecer, numa rádio podia ser prdo e aqrendEr., corno ete gosta muito de nnlsica, tatvez'Jlâo

à; i";ét";É"culri" fazer- mas gostarra qr"-tio^,rro. màts apolô para essas crianças tod6, mais ao nívet do

;p;à;; ã-údi;a qr;dãr ;qÃã çrr" q* Éo coÊar- isto está a ficar muito mau- Por exempto os pingos que

lhe penhe rãe ca6.c; tidõ p"C"r,üd" nao ri eeme ó perque ele teder cr Clas tcm que es pôr e Éc 3

quaudades dÍÍerentes- gostEva gue dessanr mat aúãi'* ú"it"i'É* que PoJ€m,ry-{-T1l a saÍde Em!Ém

üi" "rt*-rãtno. 
caaã rr"z colnp"rtl"ip.m t*nót os medicanrentos, aqui uma pessoa guer um médico e qu6e
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nunca há-.eu neste momento não tenho rnedlco de famítla, ry greclso de.um medtcamento, rrou atl e é o outro

náio que ern p*rq pà;;À";to*-;ã-ã;'*;',ffr.oJ, eúão teÍíEs qqe ir à cca do médlo e

pagar_.devia haver mals "iàit-- 
* *,irr o sap io cs úm-not mal quase não nos olham, não fazem wna

'nerdadelra consuttâ-
P : En t"ttd àe enfermagem também sente egse problema?

R - Nt6Ee ntu, tenhe 
" 
,rnt'i'iir#;iã;;;Üã'õro *u § e eüa fara enneoee aJtda sempre. ÂJuda'rm, á

unÍa pffiE fmpecgrefrdã àá rrgaf"ot o, {,re 
"stamos'mutto 

mat- porC-uEl ner fitho preclsa de h às consd6s'

tênho oue ir ao cs rn",.ã.-aãiii"*rhrf ;"ã 6d;;; requuça9 dà amtutânsla-porque aqul ou n& passam ou

e,ffi ús§am rd e depols a dlrectora rÉo üsa e regul§t@ e eu tenm que lr tE-

P - Goitarla de acrescátar mals atgurna s:olsa que eu nâo pergunten

R - Não, rúo wJo mais nada çe posa dlzer'

-3í3-



ENTRnflSTA íO (Elo)

,,ta entreüsta foi effi,ada à mãe na presença da Jovem que foi ducldada desde o início que Poderia lnterftrir

s€mpre qua quieesoe dlzer atguma oolsa'

P - Quando soube que a sua fitha tinha este probtemas de saúde?

R . lsto foi assim-eta- á'ã" pri*fpio nào tn" 
"p"t""Éi-t"g 

gue eta tinha problemas'- quer dizer-'eu não rne

epereebta, apcreebendo- nrirá1Í?'r"t o{m- aqüú-t-tr,.üm àrqene S:h*.t q::t^T:trylgy chenur c

pal de oufa menlna qr" ãrti* lá lntemada n" niontà t*eo - iC,e fut p:raUcarsrte o Parto à megma hora-

pensado que ers a outra ;ffi;ü;ihfi p.u.." àããiriú-á, ndo percéut togo- depols ao ílm de uns 3 dias-

porque era esteve 16 ara.'i,itàinÀãÀ Àúanao h*".u... ã 'n-ii J** f aiag ae et8'[á estú e eu estlve tá com ela-

eetlw tá t0 4s e dcpcle descr 10 dlrs tlw quo *. "fi".úo Pcrquc Êtl lá nãc erreguls 3st'r tá metr- Pcrque

era duro demal§, fr fá e rê.ia na lncubadora, üm" mlú'J;çgm peà nàrmat, 
-1ao A era multo dotoroso pam nlm- o

glnecotogia deu-me dta :ha!/i; ü, qr" IF ," qúeria dar íta ma o outro dlsse csim: 'Esta senhora deve lr

embora, eu acho que a attâ para eta é methor p.tq,i. a" -ta . ttt"t demais caàa *ez que [á vai-" eu ünha de tá

choran& cada nez que É ú ver a menlna.- üa as outra mãas que €Ebvam ao meu ta& ôm oo llltpe m pá detas e

ãr--ãt ruito dotoàrso tr tá m pé deta e nto a ter m pe de mtm- Pronto-
P - Estava-me a fatar que ao fim de 3 dias-
R - pols- e depois foi qu"nO"'âer airseram entiio ao meu marido 9§ eta possiwtmente não iria vrer- uma coisa que

;; bC, C*han o" á,"fi;ú;l*; rnentqa anforme a genre seürava a menina ürava os olhor.

p - QuaãAo'eta nasceu ctregpu a estar Perto de síl
R - Não, eta fol (ogo para ã íncuUaôit - uma menina com 3 qullos 720-Íol 3í 

gue eu - Prolto eu apercebl'rne que

atguma colsa não estava reíÃas--Érque gsr4Ín;ú,@ ü!i Para a incubadlora é os bebê que não têm peso- e

üÉãbi q*;tgrrna cotá nao està'va üem- e para iá àa üntra muito ÍEgra tâmbám-

P - O parto somo foÍl
if - Foíãút" difrclt, esthre 5 horas sozlnha na sata de partos, 5 horasl Essa foi uma coisa que nunca vou esquêser-

P - Foi a sra Prlnrelra gÍavldez?
R - lltu lá tlrihs eutrc íhc que hcje Já estrá Ger'dc'
P - E esse priretro parto correu bem? . ,--,-- L, t
R . Também fol um parto dificit, o bebe fol tlrado a ventoe6.. prlmeiro Íol tlrado a ventosa e depois foi tlrado a

íerros-mas dePols ficou tudo bem.
p . Após o ncclmento aà-ãfr;- notou que alguma colsa sê êstava ê passar de manelra dlferent'e do que tlnha

scontàsido q^wrdq Ew o prirneiro fittto?
i - ifã àã.ã"Éo ao UeUé seniia qúe esta'ra atguma coisa dlferente, lsso foi togol

P-Eoquethedisseram?
R - Àlandaram.me fazer um etectrocardlograma qr,e atá l,oj" não aParê-Gtut tlnha a manlna 2masesl quardo ela saiu

ese exâme velo togo nrarcdo mas Eté tote o resuttado àéte eroni" nâo apareceu, não sel pam orde ete fot sre eu

nãoocheguelaver-
p - Durante esses 16 dias que a "Ana'e§terre na maternldade foi the o<plicado o que sê Passava com a sua fflha?

R - Não senhor*nlnguém àãa*- ", la tá e üa qú quatque-rcolsa nà-aatava certo mrrringr.rém_.T-d-lt* o que ô€

pásâva ao ceÉo- ntu- ;á- ntttg,Ét, t* dláa';d}Id rinlca colsa foi o que dlsseram ao meu marldo' que eta

oositrelmente não lrla ver.
b - q*, é que ttre dise isso?

R - lgso a6ora é q*e F nao nra tembro- sel gue fol um médlco- chamararn-no tá oara fatar om ete*íol urn mádlco

q11g the disse gue a" posstairr*nià nao tar *n-nao'Jiru"om mEls nada- mas dgPols a partir daí eu comêceÍ'me I
perceber que quatquer -l*-náo á* bem, pois para manaarem togo fraer um etectrocardlograma, mandaram'na a

Llsboa e tudo-
P - Aguma vez Perguntou o gllê s€ P9s§ava com a sua fllha?

R - Não, tamtÉm nao perg;;s';: 'xaoÉà*m não ctegwi I perguntar- - eu. Ía tá ürara teitinho do meu pelto para

eta, para etas lhe 0"r", Êto uiÉrão e depois rrr'"áüã"-r,ii-uGá'ta ao fim de 6 dias- mõ antes disso ainda lá

flrt vê-ta, antes de 
" 

rr ffir-ínÃ ú fríG-i.. a"tr9 e*.t191 fr{ tá due veze*- ne§â attura nem cârro tlnha

àina., Éti"t. tcnge, la de csmlonêta e tlnhs o ouÚo fftho que 6nha 3 anos -
t- OAh" qrc ná attrna FderiateracoÍtHdo deotÚo modo?

R - Eu acho que e§th,ê tempo a mats na sata de p.n"r-ãor qr" em retação ao Parto- eu tlve fatta de aslstêncla na

altura do parto-egttve temPo de mais sozlnha.

;'- gi"fr ãiãã; hrr" ãr" ih. fol emunleade e GIue sE prrrevE €em e 8ue filha, e qne aeha quc pedcrle ter

gsontesldo de manelra dfÊrente?
R - Se nre tivesse sldo erqlcado o que sE p6sa\râ, talrcz as,colsas pudesse.m ter corrldo de outra forma, não sel'se

ti' *.-;dr o.gi."a. mais cedo- aislm eti encarara a situação S qilna nUra muito mal megrp -
É --AC,Éttt tt*'deu apolo dr,nante o tâmPo qlE ettâ\/a na maternldade?

R - trrtrtto pouco mesÍnot uma enfermelá +ie esta*ãàtEgú É que efitâo me aJudou- se-eu-:qubery onde eta está

la agradecer.the- p.nto-*rJ;hã ãrg"úã" da sala de-parioc, eràm aí umas 11 hora e não tlnha vontade de comer

nada, nada, só tlnha rrontade de descansar, p.ú;lá haüá mufto tPlry quS- estava doente, e sai de tá e eta

ánoo"to, a etmofada na catna, s6'rtou-np na cama e deu-me o comer peta ÍÍfu dêta-

É - e áepols Snando aconteceu saber Cue a sry fflha dnha ldo Para a lnobadora-
R - Eu não soube togo, *i,t*núi.iú. harda mutheree g'ue eatana no Ínesmo quart-o g99 eu e que saíam da sala

à ;;;;;;;-úúâ6t*, t"cr ; àú oir.nt"o o rreu n& ür e depols perguntel e etes dlseram'mo quo e§tava a

ser'tratada e Pronto e que não devia demorar a vtr e Pr,onto'
É : g a-"poit qir"ndo é qüe the disseram que eta tinha iô para a lncubadora?
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R - Depois disso começaram a dizer Para eu tlrar o teitinho e para ir.tá vê-ta e depois de 2 dias"- depois quando eu

pensei que ia tar alta e qu. ãuãuU,i!ú a_menina nao úi. t t.obla qç es,"ú na lncubg,ra mas quardo - eu

DeÍ6ar/E- Í14i eu rá 6gã,;;;;-ütà;trÀá;;retlr-lã, puno* que'as fras em o temPo que se costr'rmara tá

ãf:ã'fi;à:tG ,.;;"t dizer gue.u qr. n* poài" áír Érq'à a nrenlna não podia salr-'porque não estava

bem. E fiduei tá esses í0 dlas e eta 16'

P - Depolsffoou a ser segulda no HD?

R - Slm, la tá de 2 em 2 meseo.

i - Nãt-;*rttas'ioi'ure áxptlcado o que sê Passava com a sua fftha?

R . ka coisa da üsão etes disseram togo que etavafo-ra ãõ.'ttã". lsso lembro-me eu gue o médico passâva'ttte

com uma oolsinha na frentã;G;**-95 ànor p"rã ,, t"d" à para o-outro e dlsseram quo €ÊtavE fora & Quetãor

mEs nurqa nlngsém * 
"r,ãg;ü'did; 

q,;ã d" qrããt". prolt"ni"r de fala, ou de andar - nada- atlás fttl uma visz a

uma Junta rnedlca- tá na a[deia onde eu morava *o 
"[úi" " 

esses senhores da Junta médlca-' eta já tlnha-nessa

altura í0 Ín",.§- ê nao ..Llltil Jãu-ott*É"o eta nâo se sêntâr, e eu exPus o coo a sse seúor' que eu neo mê

tembrc e nerne, aqulle fadam aquelar ir,'to nréalear pi"- 
", 

não's€l oxdüer-naqg€te tcmpo fadanr- a+1e nãe

era uma Junta médlca ".ãr'r,t*r i,* ia, ou. ããG, ü à câ=ê Porc- e esse médio 4s'me qr eta

ororarrelmente iria ter um etraso de Um 8 me§êÉ, uma colsa aslm, enr retaSo às outras crlanças'

F - Nessa attura continuava a ir às comultas do HD?

R - §im oontlnuara.
P - E rá the tlnham dtto isso?

R - Não, nunca me tinham dito nadal
P-Che6ouaPerguntâr?
R - Eu.- tste re feerc heJe ou terle perguntade ma3 nâssa elture eu tambám.- eu aehava esü,anhe ela Ítãe te §entârr

scha\ra e dteÍa que nao era noãat tiá-t" tott" troie- agora uínale§oa lem *als conhecimentos e Ílesr, EtBIra- eu

vMa num monte- não fatava com ninguém- p"...iãÍ, EúinÉo- e depois era o que as Pê§oÊs rte dlzlam, eu

acobardana'me ali e ati ffcava-
;:E"târ ilã ning*á, the orpticou o que §6 Passav. com a sua fllhâ? 

,

R - t{unca, 6ng6m- atlás quando the conreçou 
" 
dat;;;üu* 

"fitépticot 
(tlnha eta uns 3 anos) aí sim é que eu firi

uma vez ftí com eta o SAP do CS 4e disseam'me qi-eãJpã*,íêi,í*t" ànha tido uma paratisa cerebral e daí é

que comecei 
" 

pr**"...1 p;;"t" frii;Ep""n" 
"otn-ãi" " 

üm méAco que me fol lndlcado Por umâ senhora e ete

dloe-me que ete ra eempiáiãáúÀrUc á Oraçao a paú tem rlde adm, elo deu*ne e858 e3prançe a mlm perque

lam mals duas mães comlgo com ffthos plores q* à-nti"tt" e ele a ás ede dise para etas não terem rufts
esperançâs que aquito 

"ai'liirnãiii.*J" 
ôirça" mb a ,1m dlsseram'me o contrárlo, quà eta la sempre a methoras e

fol verdade.
P - E quende eta tene eso atagu 

-es 
de ePltePrla fol a alguma cenrulta ce espo€latlded€?

R - I1áo mesno as ours que eta la em Eeia dehouãl;;*"t; *t segdida peto rnédico de família dn& hoJe eta

toma os medlcamentos d;;ür.-ú'n ãttro . O-*ç.t; De,s.agora Já não tem esas crlses há multos dro§-ter/e

,áao oro ainda mas aism quà mudou de medicação deüou de ter -

ilTil,[:§ã*" com a mtnha prima e eta não deu por nada-estara dormindo-eu lembro-me-

P - A que outras consuttc fol com a 'Anat
R - Depelr fel tamBám segulda em l\âentemer, Clseram-mc que lem-tenFf v€r e quo Pederlam fazert dlcsêrâm lege

gue eta rinhs que ,", op"ã6", ó, t rrdô., q6 F;n}; ü*CS,i não daya um pab, Aa não andarra, ó andava de

i*tos, ;4* d:lsseram âue a-e-óofs aa operação frssiwtmente eta la começar a andar'

i -õíú âãr. tot para'st apeiceuer'sé dos--probtema da sua fitha?

R - Fel mdtó mau, multe mau, alnCa heje á -
P - Tew gue mudar alguma coisa na slla vida?

R - Ctaro gue tlw que mudar Porque I üda de u.ma PT§ol com uma.criança asElm tem que mudar' nunca mals é

igmt- é asim eu p."ti".ãtã- iã ái.ot aa à'aa não se dlvertir e á não rre dtverür preffro ficar em c.sa

com eta - outroe Ep€ctos ên vou pcsêsr . o"rto. guãi oom eta e só ma dá wntde de chorar de ver Pesoas mals

novinhs gue eta, crianças, pronto- moçc da fOaOe Ae aãJ -. ae trer a dlÊrença enge etq e os 
-outrcs - e depols

também aclo que iso também é mau para et" r*, út exegp!o-19 eu rne.puser atl chorando da frente dela, não é

bom para eta também. conúnuo 
" 

sotdr multo por;rr q* ate dlferente dos outror. iÀrito, ,u11el §ora alnda bem

que eu €BEeu a tralattrer iarJó multe bem paia ,rrr-porqú eu rÉe cotou.em eare, qpancc €steu Pente mrls ns

nrtnha sttuação, está a perceber? Aslm wu-para 
"-lãúltrá, 

tenho uma ardga que dlz uma Gglsa, oub! amlga dlz

outra coisâ e asim o tempo Passa e não custa tânto-'
P - A "Âna'chegou a ser àeginaa em consulte de deserwoMmento?

R - Slm na AÂD da BaJa-

P'A prtir dE que ldaê?
R - lsto fol asslm ela começou a ser segulda. na AAD gÍn Berg tlnha eta uns 7 ou E anos, não menos- e.ue eta fol

operada com 7 anos.- ",'o;Hil;;ir;;il;',rÉd6 
ã"ír"m1i" é qug * mardou para tá -tlnha tatvez uns 3

ânos- slm, foi Cr.üBÍrdo the emeçou . a"t or 
"taquã-.-piúp6cos-totquahdo 

de te'e ecsêE d'ques que o máüco de

f.ni" r" ,*áou para tá- tinha consuttc e faz tá ffsíoteraPia, equltsÉ, piscina -
P - Desde essa idade?
R - Não, eta teve um tempo sem lr- prlmeiro la ó às consrltas depois conreçou a faer fidoterapla e terapla da íala,

2 vazes por sêÍnana e m.iÍóà, ,, p"uco.- mho qua fol bom- deüs fol Embém tá para a eccota'

P - Chedou a feguentar a escota prlmária? - .

R . Sim, quando vrvi.mosãutrá atááia, tlnha uma professora de apoio, fol pouco tempo, fol ó um ano''depols

àcramoi que ers methor eta ir para tá para-Beja-
p - eue apolos é qu" t".iido ias insdiufçóes por onde a oAna'têm passado, quer a nívet escotar quer da saúde?
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R . Da AÂD de Beja tenho tido muito apoio, teúo.sim senhor, até a psrcolog.a eu vou lá e eta dlz'ne togo: "Bteja à

vontade para ür t"r* oorjõril Âgã6'Pg,t{d" }iD 
"ã, 

t* sentt apotaà!, o má4o de famflia tambám me deu

apolo, fol muito meu 
"rigà--i" 

,."Jto mae 
'nao t nt o, o, meus irmãos vtT p,todos multo tonge eles coltaÚlnhos vêm

cá mas tân que se ir aor.";'L'rii #il:filii;ã; ;* áarido também vrve tonge.- o meu marldo é que rne

rem apotado, vejo gue 
"r" 

ã'nÉuLlp,e_-;"jJ" iligr;.di;rbém, tamtÉm é um pouô rewlhdo com a slttnfo'

tamtÉm velo lsso, porqu€ Jã; àt üozes dlz q§'adt;-q* úo'merecia lstol mac Prynto- temos sldo multo

sobreerregados, se eu 6Ã-ãa"Lirr"u tott" df"*-ni", ggo. *{f to p1* con6r comlp e com o pal-somos as

únlcas pessoas gqe the p.ãfr iiài-"p"f"-i*ã e", olrõnTnóÉmÉ, aà6o deta, vêm cá, mo vêm uma rrez de 3

em 3 meses ou mais porque vive no Atgarve-
p'- õoí"rf" quJm" i*"ir"ao",rpmeítos rnals crítlcos rc longg da üda da '{naT
R . o plor fot a cÍrurgÍa, .ü ãúãi ", 

panr* qu*ao;t Éãii"'t* dise qr,m eta dnha q,E ser operada' tinha E anos-

rrt"ré 
"m 

geso 3 semanas, tá no HO -eu ia tá todas as sêman6-
P - Corno é que eta reagiu ao lntemamento?
R - i,lcn6a mets rne equci n ãóàr" tor"* quandc-ehcgôamcs qe bem mar à hera da ebetedar agarr$'E na mlúa

nÉo-sssim qLE eu tá "ú;àf,f,j;'tô;iúã;k:ã; 
ú mãoo porque eta etava deitadintna e nto se Pdla

leyantar, quê era p"13 oriã Oa16r, e-quando e, i" Urt""t a mala para'me ür embora, começava a úorar logo-

era umB dor tão grande, tão grande.

P - Nfu pedeflcar É ccm ela?

R - Eu podla fiçar tá mas s qre eu qin.tla o outro PequeÍE em ca§a e ná9 tlnha nln$Ém para frcar aom c{e e o pal

andana a trabathar. E para tá ffcar tinha qu" p"g".üã'àuúo ónAe ex.r hole tenhopouco e n"s:3 attura nto tlnha

nadat HoJe tênho pouco, porque a casa onde vrllo nao'girntr" à r.to não é nada mãu e nessa altura não tlnha um

awl Geme ó ç." eu la pager um quartc teas ar nãiiã ptt" lá frer, não Pedla-fel multo delcrere' multc

comFllcado.
P - E corno fol no regresso a casa?

R - Q.rando eta regresou a cea já ünha dando uns passinhos me nada que se comPare Gom o que é hoJe-

P - O gue mais a preocupava neem attura?

R - Era o bêm-estâr ddEt Em trodos os 6Pectos, em hl$ene, en-l comer' em tudo- era eu que fazla tudo' vMa num

,"6", semaeua clrrente, sem ttz, sem à9sa de banho, sem nada-'

P - Coáro é qú a 'Ana' reqlu dePols de v{r Para casa?

R . qte da estarlra Êtiz, nâo tinha dores-

A "Anf acresç€nta:
ar ot * ttrt" de tá estar, sabe porquãl Por etar tá naqueta Gama €m 9€660ú

P - E quando tlraram o gesrc?

A oÂna' ri-se e e,rçressa a sra alegria atrarrés de atgumas interjeições-.a mãe responde:

p - Fol umg rensa@ que eu nunca Íflais wu erquecer frl çn1do etr clreguel tá um dla com os meus irm@ etes

üeram do Atgarve passaram pelo monte e terraramlÃã ú"-ã-m* ,rer, fãmos 1o ou 12 Pe9sodi, e cheguel lá e a

irmâ !i Ce tlclpltat 4.oc-# ã.of* "a "Ane' hcle t ã üte to.preu" parâ e femílla"* $aidc eu wlc a mlnhe ffthr

vir sndan& por aguete ;r*d"t'ã'rr; *[açã6 que eu íruncâ vou §qusser nq úds, Ér'que eu ntmsa a tinha üsb

àiia"i, 
"ii*Jr 

nnh]a eta qu*" s anosl §ulto tôt uÀa sensaçáo tão boa que eu aclr quê nunca vou eeguecsr'-

A "Ana" lnterromPe:
5eo nsr pi nãoâ titlessE agarr& etacsía-

A mãe contlnua:
ú*ao eu a vejo andar por aquete corredor aquilo foi- al-

P - Fot-the dada atguma lnformaÉo sobre como deverla trâtara sua filha em €a!E?
'R 

- ilâ;;pr";;#ãiüfr;õãüuã ;ê; 
"*mpantraao- 

tem-rna dito para êu tentâr.que eta seJa o mals

independente possúrc[- 
" 

ia t"mo". me dlseram ü-; df"ç", o que eta corsegirlr faer Para lrdelxando Ílec,'r*é

hso oslm.
P - Como é gue e dedocavam quando lam àE congdtu?
R - De comboto, a maiJ'iartâH *á í"ros óãnna.porqy: o pal andana trabathando nas Mlnas e eu alnda

;ir.t; i; tã u-t"nto lr*o soánha com ela. o pal luanab pdoa tt ia mas quando rÉo qodla tttar !rys sozlnhss'

lsto para o Ho porque p.rÀãà*"ttas da AAD a" úàt *"r de ambutânsla, la eu com eta mas semPre fol msinada

E ambutâncie para eta t;-t*" ;;;t"t"-ã out 
" 

dhíqr" eu acho ful bom, sempre tem sldo ulnado, alnda hole

p"iquá., ahda trou com ela a con§ult§ a Ho e continuam a asslnar'

F - Xot" momento ela está na AAD em BeJa, como se destoca?

R - Vat na ambulâncta ;,; üú;ã"fid;le úanta, eo princíple lgn 4 rnar agcre fá É vãe 2 duncr' ms eles

tambem tet am outras Pe§o6 às v19ze§.

P - Alguma vez te\re atguma crise nas escotas onde andou?

R - Nâo, nunca.

A'Àrf çontn:
ij, ãü., * outra 6cota onde eu andei é que em dêu uma tonhira e eu caí-

P - Qust escota?
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R - Ândeu ne GAD (de um cencelhe vizlnho), -mas 
a mlnhô fftfra- prento lsse á euu? Perte que eu - \Pu dlzer-lhe

FoKIue eu náo tentp a"o-nffi'*.;üe'r-r*";h"õãê-* " B. este àruattro o"ve saber- foi umq

parte que lá se pasou qr.- "iã*ú a. tá I e dlsse q-ue üã Àiúao a Hnha-. üotado na casa de banho-

A "Ana' lnterromPe:
Na sa[a.

ftrf;fi:Lm sei onde foi- e a miúda o*a saÍBue nas cuêc*- trazia sim senhor- isso é verdade-

t- -ffi,ljtffi,lf;§.tt;|1Í,"- era 6r para o c,, trnha r,m-6r depors de vrr do Fo- p.rto d9 e sps- sslu da

escora primáría " roi p"r"'iã'l-"-à:p;üfi*; ad o.tõbffità aápors pronto- depoli é que rol para a AAD de

Beia...

l: *;flã:mmH'írg ,*u..q. qlT I-lá *, era a uma coruilta p cs- m"s Íresa stüra .*r firl burra aí

fiz eu uma estupidez- porque não me delxaram #;;; ; rt'ãm áímrntt" á1rtt- ra a coordenadora do CâD é

oue íoi com eta- mas eu nâo deüa ter deixado - "u 
e q['at"it ter ido @m ela -mas não rne deinram ir -

;-- er;t,*;; à coercenaçãe dc cÂD dessa sltuaçãc?

R - A.Arao queü(ou-§E 
" 
iüãirãrjõa õ,4üãsabêr o Qrn tlnfra eaoÍfrecldo- e orde elas dlsseram q1e laÍt!

marcar uma consutta .., âãÃt't*ãl gínecotoàsta- m6 eu náo tirl a essa @rcutta'

P - E onde fol esa consrttâ?
R - Fel kí ne C§ C€sie eencetho.

l:ã1ff*Tr5§:ffiffiTe*- ngo.tinhl caesado a conctuão nenhuma e que p eu q{15se podia sesulr com

aouilo ou não e depots é a tar cotsa- 6rel a mlnha âffi ;"'ii:;"-"i;:]iii ã a"tã r"u, T'MD -e. 
como- eta já tinha

iae fá e eensgtts e eentlnuave a ir tá 2 vezer pot t"r*" p"À 
" 

ààotonpta, paxóu a tr tedcs er dias Para É'

P - A oAnao gostou de e*ar no CAD?

R - Não aquito não tlnha;"ãiçã;;,t" mlm- até plothos eu apanhel tá - até plothor-

A mãe interromPe:
tdas lcro umâ p€Éloa apanhar plothos pode acontecer- em qualquer lado'

p.NêrtemomentoetawltodososdiasparaaÂÂD,nuncapênsaramnapossibltldadedeúüraoffmdesemana?
R. Jq ali6 iá ts'tÊr8m *e eta-ffcaÉe veio cá;trúfogu " tdsistente socid falsr @mlgo Para da ftcar'

mmdaram.me í52er osaquíntro e eta terou o oqrint[T-o--oftto at á t"tat-Jt"ú cá' ó ficou tá uma nolte-ela

sente fatta da casinha deta-

+"#;trlffitsas que não gostd de rrer- enq.EÍt'lo a rrinha mãe puder eu wntro e r,ou' guando eta não P'der

depols togg se vê- é outro caso-

Ê#ã#HIü ve1o de tá e dtsse-me togsr stãe, tanto quê eu gosto do Pla e deram'rm puré de bâtata ê ntu ma

êram ptao -m6 lsso rá-t"ãn"6" a üer- trayraira dút o-empt"gáac) e ela adora piza e ela üu estarem a

oomer e corno a eta the deram puré de batate êta rãüú'irãr-ota.ra'-tte a cá-er aguinha ha boca 
" 

d:f.it oj"--d:

tá disse-me togo mas o l".*it lhe disse q* ." oittttã eta tivese Fdldo etas the dnham dado um Poucio-mas e

asslm-.

P-Nestemomentoodiaadlada'ÂnaoélrdemantrãparaaÂÂDeçttarà.târde-
R . Stm, também c ,r" t#rii.d;;; ;;brtâ;;; ü ar condiclonado e tá tamhám - se ficse aqui em cca

tahrêz tlves€ mats oalor, ;fr;ú qú oc"t mánha enquanto eu wu trabalharo

A "Anao lnterromPe:
ô mêu a" §osto iou eu ficar aqul sodnha em casa' Aescota fecha-

ilEtrffi: üdnha 'À/tariao que otha por eta e tem ati outra amiga atl em balxo que também vem vâ'ta'

P - Que probtems é gue notam neste momento tigados à deficlêncla da "Âna?

R - Tomar bantro por oremptor é urna criança q*ããio-noáãio,"t U"ttfto sodnha de rnaneira nenhumar preclsa

da mlnha aluda.
P - Â"iiá dãÉderiam ter atgum apolo neÉte momento? 

-.-r ..+a.ra ârÉre menetra
R - Tatvez. lúas mais "p"j;;;ãóó;ú; 

mim, paia ts vezes conseguir encarar isto de outra maneira, Porque o Pat

eetá menos nezes com etal qtnrdo ete efiega àr v;; rá ;b ftá ; dõtmk e do manhã q,ando a levanto para lr para

a ssota ete slnda "#-h"Ed"--o 
p"f-úuco 

-d;fi 
*tá *m g1a, 

.porque 
eu é que sou Pam hrdo- eu sou

sobrecarregadane§sêÉPecto-selnPe-selnqre.Todososdlas,umanodiaadla,sempre.
P - E a oAna' corno é que sente a sua sitt'laçBo(

R - - eu gostâva era da ter um comp'rtadors eu gostava m€§ÍÍlo-

A mãe interromPe:
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túas a gente há.ê comeguir GÍrmPrar- eta na-escola trabalha com um comPutÀdor- e Já tel|e um aqul em GaÊr mls

avarlou e dePoís não tínha arranJo Pronto- ícou sem nenhum- e êra uma colsa que eu acho que ttre fazía muíto

bem-

P - Já procurou alguma aJuda nese sentldo?

R - Alnda nãe m88 tcnte que tentsr-
P - O que mais as PíeocuPa neste mom€nto?

h .;i;-.id;#lGúã'pããJ'ãáil.; ügos, em havendo saúde, eu g o pai cá nos rramos arranJando-ma§ PerEo

tÊmbém que eu fro:e posõ-á árianhã não àoso ; ;;l-*P"-t" saber o .que 
rral ser detg - essâ é a mlnha

ereesueeée e F€Írie nlsc a teda a hora-hoJe *, uã"'rolúIànda neva e ariae I PorÚo alrÉar ne quc elr prcclsâ

ãa" rtãiã'ãr*'ú or* é cue éB Esq presçuPação rrai comigo sempre*

É fÉ;íãJàú üma muthernão a preocuPam outras sltuaçôes?

R - Sim preocuPam, tanto que rnê Preocupam que já estoú prevenlda a ese resPeito-

l:'rí"Tllfr?rHJnessê senrrdo- porsue à uma : gta estÉ a ÍEzera pfluta e ftl m6rno o mállso de ranrílla $,e mE

aconsethou- n o" ".p.".i.,';ã "ftã:.il tut ;" G tttà úti,tquefatel com ete sobre o gue @erla fazer

nesse sspecto- porque eu nem sempre .Gtou so. P" À; ;; ãut ttà po't aí é marotos' lnÍeliznrente-tenho multo

medo que atcuém ," "p-úüia" 
é i"n q,r d; tÀ ; p"at ããt"t'el embora porsa depols contar- - mar lsro ntu

quer dízer que nto 
"onn" 

rüãrõr*i" a" obu onÀ'a" &ta sSore m6 êu nêm seÍnPre estou com ela-ela fica aquÍ

sozlnha em câsâ- e lsso então-
í- quaf são a suas elçectatlvas em retação ao firürro da 'Ana?
R - NoEÊe memcnto 

"uto, 
,Iü'p.t" i;'ü*',e e Cla a dla e nãe penear multet o que fcr roará-

i - õt" 
""r,À 

q* poderlam sdr os apoios para 
9s lovem dEfiçlentes?

it - A"ii;ü; ãd*d; de haver um bcadinho mais de apoio para etes'

l:ffi:t"f*jÍ3L o,,,d* mas quc! eu rou fatar. por exempto aqul perto há um mercado q,o eta adora lr á aos

sábados, e eta adora tr, sà q'e para'lrmos de *t" i,Ã" ftã'ài""toii"ni"nto tá perto e temos rye debor o canp a 2

quitórnetros de dtsrância á il? Êlü'ã;ã*i;à dtãi À;-;t"; úã mim. ctrasaítos tá Partldas, e então a malor

oaÉe ds vezes eta 
"ãr 

;i';;;;il;;ã;it-.'poai".,, eütat itto se lizecsem trá perto um estac'lonamento

Lara dellclentes, uma colsa stmpte m€s gua alnda não frzerarn'

F - nfgut" vez falou na Junta de fteguesia nesê 6sunto?

R . Ja íatei e dlsseram-me que lam Penear no o* *t t-a uns 3 meeêse alnda nada, isso é uma coisa tão slmptes' o

qu" á q* thes cr.rstana Para'etes marcarem atl 2 ou 3-tugares Para deffcientee'
p - S,ó nnta ltse ne npreade eu ncta em mals algum rítlc?

R . tti ostros ítios, den# ã;vít" ,üàã'rã" ir1ir,úiã de deficientes oi tgro que úo há mesmq nenhqm' * o*:
menos não conhêço nenhum. Por orempto F *zeúl] Ài *rp16t ao- Centro órnercíat e Podla tená'la me se eu

delxo o caro a ,r" gr-A Jftânqia como é que eta anda lsso tudo a 5É*
ã-- ú-m"iiáUrr" "ã* í* ã"tt.* de acrescentarao gge fol dlto nesta entrevista?

R - Não, não há mals nada'
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ENTRR/ISTA 1í (Eí í )

Bta entrenista foi efectuada à mãe, o jovem esteve presente por períodos mas não interferiu por vontade PóPrla'

P - Quando soube que o seu fftho tinha esta deflsiêttcla?

R. Foi só quando ete nccan, não me apercebi-togo no-p.op,io dia porque,ete nasceu às 9 e 25 da noite e no outro dia

aí per vetÉ do í 1 trerar ó Si,re .q -a Tuifa mOall azãiã rcnaa é exàmf nar cs menlner quc tinham nÚeldo na nclte

anterlor, qr.endo chegaram ao "Fltipe'coÍneçaram 
".1111 - 

Àir-pn'"fro velo.uma esdpa fr1e aeUa ser de eüglárlos

e escreverarn au no rvrinhJ;r;';iã.ú" úrnno-"1fi;;üiüd., boa !1!oa 
esúú tüao bem- mc Pesado um

pouco rcio rogo atrás ,##: ô;,4;;;;lírioro pediatra 
". 

*q,"qú a ohar e leu no thrinho e depols

€em.,çeu a clher mutte pJ;;;Filrp.; r"úr. í f *lI ã .Iú1:ó *'ito depels wttave a pô'tc na Gama depclr nãe

flsaria bem e ob*rv'\ra{ de noto, tewu uma AaU dã tempo rím - e eucomecel a &sonfiar gue atgfnng co6a

não estava bem- e depois ãmecél a chorar e a pedlatra ier.guntou'rn se eu conhecla morgotlsmo e eu dlsr que

não estava muito a par disso que realmente n. g."rid;* ãútttto num restauraÍrte em gue apareceu uma rnenina

em qua eu perguntel a a"tã rãaoi*t rrrú" í.3 d*"ç. era aquata e ela dlse'nre quê €rB motqotlsrnot Parace quê

Ders me pôs aqueta úlança na frente paÍa Íne ,lrirãi'[rütlã* rp prrnapu da'graüdez dele- por lso quando

a pedlatra me perguntou se eu sabia o quê era t*ne"ti.',,,]*-ai!e: 'Ji ü màs nao êtou a Psr do que seja" e ela

dlse: "Eu estou deconffil-G;*r-menino t"ri ri- mc rÉo tenho ainda a certeza" corno ete nõoeu Gom o

cordão à vottâ do p.*oço ã-.àã,. mutto lnsha& ";;d" 11,ú.;"t"tdo hâ poucae horas eta dlsse que podla eer por

l§o mas que lam fazer os;;r*;-p"'ãl/E; ã i"*rãiã-uãàu nao. oepoti só ao ffm de um m& é gr're reatmente

rrclo o resuttado-.e confirmou o que era'
P - Corno era o seu t grtá ãrh.'nãtou 

"tguta 
difer-ença entr" "tt 11l"^.nTora fitha?

-n 
- Na, 

" 
graddez *t*r;il;;ã;;üá;"Édiéo' flz os exanr"u' * t ffi#,|;ff"H$"ffiHJ;Htr

e6mes Em ser a$retes d;;'ffi; r.àã-*àinr* vta-ne ã tensáo agora ecograf

não haüa probteme na f;ítl;;;;G;iri" gue não natia a Pena Porguê os epÍnes que eu fazia 6tsyam todos bem e

náo haüa perigo estava;;;;ü;É,,., a ". àÀZi"-*Jiáios sauaáus sdizia-rne Para não pensar nisso'

perque eu parecla que 15-eãúnh.,ra, lovd ârecr ,#à;;;r[ã- e19 la à ee11rulte fataÀ nlsse e ele Clzla que

não lrãna s pena porqu. ot"y" t,aá *m- tanb õ; ü;ãtà tnhk neceg ftl um choqge para o mâllco de

famíllatamtÉm,PorgreeledissequenuncsPensayaquepoderlateÍeEseproblema.
;:'ódiJ;hrúi".À atta da matàmldade aô ffm de suanto temPol

R - Depois saiu quando trinãl'àr* úiqua ete *t^.;;ü;-d."t",.parecia q,e tlnha hêPatite rnas depols aqulto

não desenrrotrreu mals e ao fim de 4 dlas üemos "rün"i 
*iú,nÀ [a"o fim de um nÉs e tot seguldo tá de mês a

mà até aos 6 meses, no HD.

;':-E tÜ noo "on*ít 
do áês que the confirmaram o que o seu fitho tinha?

R - Âí mandaram-r" ,ro'oã"Ei" ã ü ia *nr o r*ü ,rtiao, fol meerno a mádica de tá qtra fol fatar com a Eentet

tá no tll!.
P - E conro é que a médlca rlos dise?
R . Disse que sim, qr. - tinl.;;tirmado que,o "Filipe" era mongotóide, que tinha Trissomia 21 e - que reatmente

nfo á treredltárior por{ue 6 ganto qule saber O quã'-faAo? g* üJth" pórdtre nao ternos conh€€íÍÍEnto de nlnguám

Ãqslm, ê confirÍnou qr" na'C rroàdftário, qte ità ed ôlii t"d" 
^ti" 

toutro qu" fol mesmo uma malformaÉo

eenétlca- mesrno eles nre disseram um aizar * ü;õl"l;-gra'id"z,."Poique reatmente tem.uma ÍnenlnÀ-"

ã;=ü;;"ü;'ilã; ir a mlnha fftha, - "ttt í*-'ítnin" úa perrâti'ntra'e bonita até ma Íoi um grande azar

que a senhora tewf m6 poda têntâr outr_a \,": ,."ü.[ ;Éhr*ntf nà.e heredltrfio, era prec{so mr um azar multo

grBÍrde p'ra ür outro 
"o[rn-- 

mas eu rÉo q,rts-tert,-í"i ,. desgosto mrito grande, o chogue ful rnrlto griande'

acho oue ele tinha í4 anos e eu alnda não estarra *irGtqtg-q* etã qtre era assím- e depols a gente não tem aPolo

ã;"-grátt:;;;eu aquisoztnha- ia com ete de m& a mêg tá e pronto'

P - E tá sentla aPolo?

R - iGm por Fso-
i - Ê nJ ffiránt" que the dlsseram o que se Passâ\'a com o seu fflho?

R . Não, nem aí- quando eram -.estlve na rnatemldade os 4 dlas a catmantes, etas é qr're tratF'8m do fillPe" eu

dnha e pclte teCc encarcFdc pcr nfo da qof., ei- a"tnm+nt e blberâo e ete tamÉm nãe querla mamrr pcrque

o pstto rá est.v. e encaroçado Cue não delt"' ;da;"É ã C* * fizlam maqem ao peÍto' porcpa eg não

aguentata mats.-
P-- Sentlu que the davam atgum apolo?

R - Feter aeerca ccte nunea nlnguém me fatou neda, agera pcto doenvcMrnenb dele é que en tcnho lde vendo

po^il," a DrE. A[é m" oiãquà'"ià la ,"r.q .ri3tfã ,ild.,iãi", lnulto t"ttt" qre la demorar muito tempo a andar

-. e depols o d*gosto foi muito grande eu.de othar para ete- iu não aceltava m"umo- e frquel con6da tá no

hospitat peta mãeziúa Cue 1i acãltava o nU,o e #cf,ã,]a-ããir.i d*.ãa" *t .a, o e€itar a'ete porque se ete cá

€§tava €ra porgp 6u o gueria ms nfo aseltava 
"." 

o Foúá* q*.9tt frala porque era muÍto complledo para

mlm - eu não entendla "-ã 
ott" o que podta ser o nrúno dete-eu otharra Para ete e ao mesmo tempo someçô'a a

perÍsar mas porquê é quãáiãtro*..ir-úáut m"--t"nir":rããúto rerottaàa e dePols é essa colsa que a gente não

lem um apoio gue dê a wtta para a gentg -uttraP6sar 
ls§o, porque como eu the dú§e eu quando ete tlnha 14 anos

dnda ne sertia reronada]-'ãrlaa troiáar raro .üú ãnà ieiotàa, @Íneço [og_o a c'lurar, sinto mdta trtstezc'

põô; 
""t;-ú 

p"d"rí" t.rã;ít*rao de manelra dlíerente tá quando the disssam o que 3ê Pe3ave @m o sau

itll* guê não deüa ear asrim em choque, porque eta o*g.* * *bq: gLE êra o qoncotl:ry,:,eu dlsca eel e

nãos sel e contel gue tlnha vlsto a menlna-mas corinecer o Probtema-e F..q.* 6 que acontece não 
"3tou 

a par diso'

"pois eu acho que o r., ãf*-C-róndãiãilJ ptonto e é um batde de qua frla, fol brutol
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I .trs"rr:Ii,1ãy#r.ffi§[§ir,ÉLt"l"am tsr d*o e§ 191r um3 crranÇa murto drfic'*, ra ser muito more,

mutro tenro, com muira dtãil;;; *q,rr 3 "aüç;ã ioiúpro, andar muiÉo mals tarde, quer dizer Puseram-

me um quadro negro mas disseram que mals tarae a|fã-fãel'itso'úão' que taiazer tudo maij tarde do que a irmã'

oue comecou a andar aos 9 meses, pronto que * ," àri"çãl il;;; i ou 3 anos dependendo do entusirnro dele

d aa rorçá, não eet qrâ*;;;;ilü;F fr*g "ari.''ãi"ã;;ni,tt 
*ttm conheclda pata mãezlnha qrc não

acettavaoffuroetinhacd;i;ã;-,rÉ;"rrcsaotrospn*,àaosrmàses.eteseguratíaacabeçalindarnenteeaos
Erto do ano eu p€gava-th: J;ilüi"hr J" 

""t 
là-iíàiá á"i;, 

"'ptOptia 
t rne-dlz"r: 'Othe lara a mãezlnha gue

hão aceltou o fflho, está-se a salr uma grande mâe, ;r;qr; ffit"d" á gdn6 tem a reacção que a senhora têvê' que

lhe GuEtou m.ite a aceitar, ürncs que fei. per" g uã'"-úúã muite gáae' um dergeste muite grande' m'B 1prEl

está-e s sir uma s.tper-úse porque esná a gomar *[üIáà; *É a priçar por àe Gomo Pqusõ mães que não

threram a gua reacÉo'. poãrã ár-iãmbro'me "f" 
JI'!Hã ttstÀt* ã t"U{" 

" 
eta ficou togo-admlrada e com

quase 12 meses ete,á *.t[;;;;;'"ü-rrÂ";a"úÉ., t t Eãbathar - pen;.; ago6 aom um ano eu vou aSora

àrnecar a ver se wu trabathar; ete Jáestá ,*i. a.ffiü-aol -.*É "ari 
p".to uma senhora que quls ffcar com

ete, úrque era mrlto difrãifr;il 4C*. qr"_d']ã-à* *.-,ín" crtaiça aslm, porque § Pgsoss othgvsm'

na de tado, até quê aquera senhorá- ete Já fez f Z anJs"lfeiãI'." i7;;il* aJIoí"t á't'tt ãete naquete tempo' há

16 anos, levou-me fz .onã-a. to-*", áít" aa. -ã b;': *tão eta dlsse oue lcana com ele' ú que o mqrlno

tevaw cs *ú lnt.lroe rentado na cadelrlnha, no 
""rrrnÉ, 

chqou a pontos qGãt*nlt perdeu'açiio que ele 

'áffzle, ete tinha muitâ cegrffiu.[ ;d- ;.ü 
"r*t*ã 

ãrcint"tios oà ele.peia mão, Por.ue eu senta*a'o no parque

e ete começarra a chorar ãüeta era andar e * P";;'ã;';;;i6t"tbé1n que eu iueria' que ete desenwlvesse'

enüio te,aya multo temt'àm ete, depols rot p*Ti.'iii";;;;;iã "!n, "r'dt'ã' 
tràlàhel 5 meses e depois

deixei, dEhei Frgue vl sue não tinha aPoiq P*t ;;;;il;;;-.;*fu'. tamtÉm-não e e.turçava mui&' eta

querla era o dln6ro *'ã. Jo m&, vi" qye era il;;;ê-difif À.. na gabia tldar com eta' ou então uma

crianca dita normat tamhÉm se náo a ecÊimutarem.lill;Ãbd não desen'rotre, quanto mals ele, então delxel

tlffiJ#;.;'d; d;r* rneses cte aomeçou a andar ozinho' as í8 nreses'

p . e,ando saiu da maternídade que tíou(e o fitíPe;Pera1ã ainda sem têr â certeza do gue ete tlnha como é que

flffir§*lr". os dlas úo rrúa ninguém que me-aporose, na.famílla Hnha a minha tla e a mlnha prima mas etas

n6mrcheepltalelas[áferam,eaqulem,coa"t"taã"á'"tidceepelano-norsimumGemeeutrc"cteáque
me deu mak apolo, o *uilJit.ã quàOür* braço dtrelto, porqre era asslm eu chorBva, chorEvE, Ínas sempre

cuidando dete. Uma coià é certa êu ."t"o t"*iúa" m"s'"i" -não lnfra a culpa' eu dava'lhe na mesmâ o

comerzlnho, dava-tÍre " 
1[rà,,,r6^.-fn" " 

t 
"fu"'iàiãir'ài*-iiã 

á i.rà, t"t e quai mas haüa aguda coisa: 'mas

porque é que ete veto ;;i;;ãrsueta retotta r.iêJ ã-iG out'o tpoiofo tánao é que era assim: "Deixa [á' a

medtctna esrá tto desenvotüda sabem tá 
"to 

o qrn éCr"*;;iid' eGlillt t*" ete é çe me darra atento: "Eu

otho para ele e não the ;j;;ad;;, ai*" o 1"1 
-'"Àriã" 

mas aquilo era.-tudo Psra me contentar Porque eu sou

sincera, chquei me$no a dizer que Íne mata\ra 
" 
rlà1 itt"ão àiAà" - tCtroraf -aepois de etecomeçar a andar é

oue comecei â têr mal6 6parançq peruel: 'Eem p"io ,**t tenho o a'zar ma§ ná á o aar compteto desda qtre eta

ild"-;fr-ú rá é bom' depóE era tso que eu pedla a Dew'
p _ Acha que fol impoÉ"ítã" p"ai"trJ$r" t* aito oue roé era uma super'mãe?

R . Sim iso ajudou-nre óilJ;i.t; já ttnha ,, *i;-h"; P""t"ín"ry àycot oBom' sendo assim eu náo rne estou a

satr muito mal, meuno não hbêndo o eue ó esç3.ro;i;;;;;ú níngrÉnime tenó u'çtt"*o como á que eu haüa

& dar som Ete, não t"ãil"ã;;ri6 ,a.; m*'ãü r*ia com etão $re fiz com a iimã' era a m€sra colsa e eu

fatel nisso à Dra. Disse-the cue ior"* conta dete ;il-àil ãn-t" ar nirnr,a fflha, embora n6sa athJra fosse mals

noü, ttntr" í8 anos, .t" ;"iffi;;üi;-iã;-;Y; ' PensaÍnênto era "*'';1g"Hglhmff"Tm.:g
uma bencca, tante quê ã, 

"r"ia 
foi clfercntp eu lá'tlnha 2E anes, Já tlnt

metl mesmo assim, a trmã Íol porque fiquet gtá'iü;ilf"i Pt*":tr'.."tt já tul e d:p"t::g=,revotta' uma

colsa que eu querta t6nd; aináa pàr amâ 
" 

t P-;.;;; ;J.t"tdt ahse varnos tentar o raPaz e foi o rapaz e ür

§im, uma colsa guê 
" ã"itã't"nío a"r"tãu 

" ff" 
á{.É úr assim, frquel rerrottâds até com Dàus ao PoÍtto de ürem

aqul pessees fatarem *É;i#;r-ãÉ;"ohr il-fr-n" át"." eale'deryl pcrse s, edste Deus e re antlgamente

ete pôs oB «,r@5 
" 
*e;;;;Go;a.wr-nry *l ;ü;-ry,rEêú Ut't"nlos probtemas ao mundo' §ala &qui da

mtnha porta que eu não q"; ã;ü:irãr"r aã o"*.;Ão úntõ a:^"i^dE:"::*veja tá corno é que eu esta'va'

i;'f ffi ÊhçEià *r ro'riçltê o,là" i*"it sentiu atgtrm apoio nessa fase lnicial?

R - Não porque o .piupã;-r'i'ffi';ü-tão.tJ porq* ete revo muito comptkações resplratórlc e de

g,rE.nta e o médlco a"ãrruã'n*o 
"tr.goú_" 

frzer nad e ôm trm ano,ele esteve lritemádo Já mesro à morte'

porque fot assim de ,*n?:iiii'à.ãG *-ffàr* 
" 
iliü d ãã'üt'ên"lá ao cs porg" para o médlco de àmilla era

só uma consrtpação, ,á;;-**rii;ú; fJ ttt" ;;;;;-,Mà*, nío ttt" üa nada, é eherâçado mc é a Pura das

rrcrcaCee, eer pentcs a"ãa"ã*fiao .gar* ce f;íll".qgenac-eta ertern deenio eu ià tegc a €crrer ou m CS eu

para HD, I mqlor pafte d;;zes 
"t*C,r"i 

a lr togo paã Beia'com ete- porque o máÍico de famitla- e dÍzla-the qrc a

resptração dete parecra'u-m ãü #;à-*àiÃ?.íãri poíque parecia'que tinha dlllcutdade em re§Plrar, a gar8anta

era uma coisa esquisita, e ó málco dizla que #';"fi;il;,'g àliÉiau-", ete chegou a tomar num ano 4 e 5

ffi ÊH.t*:'3ffi iç][ãffi ".ã'"#,s*;#ffi";:HT';":#':"ffiH#r1ffi Fffi
antibiótlco e à nolte tive que lr para o CS e 

-de 
tá mandaram'me Pare o úO [tq'" $e iá. esfva mat' ficou [á

internado, a soro 5 aias a polto ào'rnuato me dizer que se ete tivesse soPro no 
"ó,"çáo 

não resistiria' Porque a febre

era rão grande e a" "rãã'iãH;"dq 
à"-fr.;-;; ,tã"-t 6á1.,i lzenm tódor ce c,€ms em qre ceu uma

grgndE pneumonra, esúI;ei;;;édió de Íamflia'qul não mo ratou e eu clrcguel a h 2 e 3 lszes com ele na

Ínesma semâna e ele nfu detectou lsso porque nàã o-.ü*ft"o, nem.üa ouúdois' nêm g€rganta' nâo üa nada'

depois tá no primeiro dla ffzeram exames " 
p.*;;-qr" 

""a 
lnámonta,.daí a febre nâo balxar, foi enrolado em

teelh", ce fuuâ frta e ete dláem que rÉc sabã; d; nruã ii"t aquáta febre, Perque e.le já ertan a temâr

medlcação e continuarra-ãt eUt ót nAo b.ft e então observaiam-Íto ouÚ? l'Ez todo e det.ctEram uma

tarlnglte, I gargantâ t"rUer'nao- ptdia mais, q* àiro ã eú revottei'rne deixei de lr ao médico de íamflia tanta
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\rez, porque eu pensei que não vatia a-pena-era só antibióticos, tinha umapete tlnda que ftcou toda esfragada dos

anttblódoos, ú há 2 ânos Fara cá á qrre ate Ff;;; ffilt-.tlút da reoptraçao, mae elregana a tomar 3

antiblótlros por lnremo. ó.ü-tf* cabo áa pete toOa, ãu dise lso um?-;fz-."o méólco' Parece que a pele ficou

quelm.da, até negro ete ficou que 9te n{r era n"gro éra branco e €oI9 
'"!á 

negro e depôiiete tombém goÉta muito

de andar na rua. E depois o médico disse-me o,[iã';;t1ot ã,tiliati-t {ue não-ca está outra'- há ceÉos

antlbiótioos qu€ não ggstam de aPantq mult9. sot .ãu íf**tft" quÁ à" J'á ne 
'aeUa ter dlto lssor sabendo que ete

prlãi*tã aã and€r ;8 rua, agd ho quintat, Já.me devla ter dlto'

F.óãã,r.2 qr" ete esteG lniJnaad HD aénhora ftcou tá com o 'Fltlpe? -

R - l.lão pude tá ficar porgne Íoi no ano ". qr..*'Jüãt "úçto- 
é ctaro que eu tinha a resPonsabitldade da

oodnha- mar a mlnha.rrin"a.-" o meu mariào lam tá-úd"; ãe dia, lam e vlnhaml depots estorra lá.e eu Por selo

tambám tul tá r&to uma v",z ou duã§ - ú qre aeporJããil-"ÉÍrh"; no o" eri$le eu tul tá É'to, o úttimo dla

etes dêram-the alta, mas tàãt-À"" toaor oi ai* ô"." àÉi dete, de manhá e à tarde, e asslm que the detectaram a

tarlngíüe e coíneçaram " 
ã.ii;;;àicação adecuada o ntenrino aomeçou a reagir e nunca mais foi Preciso ser

lntemado, m6 têm ttdo sampre probtgqas-d: c"tcd;;;;édl- atiã'iri" condn[n a não fazer caso diso eu pedl

para ete *r sesut& p", u.'reàrãiÀ ao tp; n-e iãtãJüã àt ã ra 
" 
e*4ut em que er'r pedt Para o rÉdlo

fazer atguma *io porqu" #uã-;;; d;iã áú arrãi"nàpsrece que tem uma colsa na gargânta, e ele mandou

to,go fazer urn exaÍnê a g*g;;'ã fi"ou oút ao ;;tG Aé até peirsou que era unu colsa ruim gue ele tinha na

EarBEnta e eu ainca ner ffi ãrmu ccrupnelca* í;l;;i-r; "i*Gh8 
niulto ncgra Perb das Gcrdas wealr c c

rnédtço frcou assrstado e eu olho e Embém wro e Jã à-ü c* ú"h"ryr * 'rer 
dquà era, Íol há 2 anos atrás ete

depols mostrou a outro colega, mas dePois m"naou ãJr Ua aohm de 4 dia iara ftaer'outros exâme Ggm a sonda eu

nem pude ür comecet " 
àtrãii" ã tto que salr ,*- ã.Éfr * nm- peiguniel se tlnham dêtectado atguma colsa e

Clsserarn qug era epectera$e e frou e6m pu55o, u it 'A-a" 
n em 4 rnein, ne r1,9z segulnte eu d6oe s eterrlng qu€

rÉo ttnha ficsdq con/*,,cida e gue ete denda to -"f** *tttfgo ,o á9 rfsse q,e ete ttnha as cordas ws4s

atrofladas e que por agora não prec{sana r.t op.."Oor'ro .r-a'i'õã qu.t t: Íot* um proilema que peclsasse de rer

operado gue eu achava qr"'Aorí" ser o mais ceao ússÍ,ret antes que ete deixe de fatar, mas ete disse qr* por ag'ra

nâo sa Íreáriq. QIe isso não ia contecg . nou Àiln, rna" càaa vez q,re lá wu wtto a Fguntsr e dm ffcou,

sgorâ pâra a pródma r19u pedir para ete mardar íazs outros exa66 para ver se aquito erotúu ou não' Pronto á

asslm.
P - P"t atém disso o oFitlpeo é seguido noutru consuttc?

R - Não aoabâram as eonsultas de pedlatria *r*."r'" ri ao mádlco de famítla mo depoG.&b<el de lr quando tlve

ese probtema ae eu rrer?ãr,t ü.ilqllan1 muttã. e'tai. àÉ ,go.-ql embora aáí, azem qrre fol um abaüo-

asslnado que fizeram pera-àã'rair aaí ;?o t" po.qüe,-J-ãi G !É;q n! mals de 20 ár'os meu'médico de famflla

mas pouso fez por mim . 
"õ 

t"ãffi-iá ia por"â ràüisõ .'G 
"ã" 

Podia Íazer mufto, mas othe e, fui tá e disse'the

q,e nâo @la ser o Or. nunca ü"hr;*dàdo taz"ráxrntes & ÍÍlou àtto, nunca t€n'e - vont& de wr conro está a

saúde &le, eu Ía tá 
" 

p"àüã a. n,rr,., ra" naoa, Érqtp á ae perceoiaao probtema ô meu fltho mais do qge eu

podia ter romado a iniaãtiú ãe manaar razer arg,fiãár*, óúrit:idsm qgando o meu fftho salu aqul da

escota eu não sabia ona" páio;Éifip";; aepois ü-um anúndâ nâ ietwisão sobre'o Pedlatra, o únlco esPeclatlsta

pare manlnos as6lm, porque tlnha uma fltha asslm ; 
"ü 

t"t";Ã;ãpeto caso e ó o único que é ecpeclallzado Em

meninos assÍm e es firl dü Zl contos Por uma ;útt", -fr,gi 
daqur'rya Lisboa êrs ce8§' sín sabs snde era'

perguntaÍdo agul e atl p"rá ,"U.. onde eà o 
"ontuiiàáó, 

áté é uma'aúagção, e fol quando ete rne dlse que êstet

meninos têm que 1z.r tt_o"'r*; ,rn. série aã-epG e- o "Fitlpe' já'tinha í4 anos e aqui o málíco nunca o

tlnha mardade írcr naCa, Caüam f*eÍ tcdes * "*t "ã-" 
à etunà ne1+áárrtm c rlsce dá dofermlr' cmmco à

gErgrytta, à b€x6g6, Eo cora@, aos ottqs, p"t *àúo o .gOô e f,inrnü nuÍsa rE dlss gue e§teÉ menlnos têm

muita fatta de üsta e ete tem, tem miopia .o nao'ãÃigg lrã.t ,rs" ot ócutos, parte os ócutos todos, Já gastei um

diúeirão e não consigc d;;U;'r*,'ó quando .É;ídr;tnent ao co.úüdor é que se oomegue que ete os

trliB, l1a3 aiÍda tâlrna, aggra rÉo porque-!á os partiu ouú'vez -tamtÉm tâm fhta de ü*à e sa o málico ds família

sabe atguma colsa haüa àe - cá Éara mlm 
".. " 

,mi"" puso3 e* 9".9",fa 
ger edledo oc probterras do flüpêf e

nunca o fez, nem me mandou fàer eeses .onor'iú-piá*.9u !1 tá e aquele Ór' eecre'er num papet os exaÍnei

todos que ere üu tantos-eiiÃ* q-;.-frá ;assaaâ ã iiiúr "Não ttre vou mandar fuzer esses exames todos, não é

poslrato Fez o nectroorãffi;$- Àú"É hoje reo ãsta uem-exptlclto o $re ele tem no eoração, Poquo depols o

rÉdlco fol-se embora daqut e fim de 3 Oas e nunca maúi"'4'n Y" eses.âEnê, atnda troJe há *me 3 anos não

tenho mrillco de familia e não poso ir pagar a umape,rUãutar?e cada esPeciatidade, corno é que eu posso?

P - Aguma wz pôs esa guestão aos seMços de saúde?

R - Não, quando eu peoi a corsutta para o m"u.niú ser seguldo Por um otorrlno Ped! togl Para os olhoe tsmbám

poÍque eu não aguent.Y' *dE ;p.{.,, * *t""tt"rà os ocütos, aà menoa gue a cormdta 19s de grBF e Pedi ao

málico de famíIla que ,-"ã*aà['?-ot* À op.t" U iános gue viery a cons,rtta, T eJa lá como a geírte e§tá dê

s8úde-eu frrl tó a Baja e perguntel e disseram'me que Éles papelsioram todos dmtvldos porque haüa um exsEsto

e pedtdos e tut tudo d.r.;ü,il prr"-tcrl p"t" 
" 

c"E a" p*à {ue f cgmo a gente alrda drarne aqul ao nosso cs' e

depols eu firl ati e oso" ã'"aãf,iffi .L e aa Oo" cue ,1.o iaffi só se eúquis§e gue se Preenú€sse outr8 te:z

os papeis e Já passou outto "*.. "tà 
d17 que nu sgàãOo'CS e q,. tem qtte rnaràar e eu já ettne um día Para lr tá ao

cs de proÉdto e um dia tenho que \rer se o r*u ."rrô pod.tí ir com§o, porqne ele precisa do carro e tenho que

ilJatÉ.üúbteta, porç," eu riae pcrco ver-c que rne Podem fazer-
É - C,rano of a e$À-coÍxs{tas a Beja como é que se &d'oca?

R - De carro, porque eu não sabia que @!a ft ae r*úfatãã,f.'q'" até isso não me eryllcaram' o "FltlpeP tlnha 8

an* ê êrâ tudo à mtnna cõta,ãü ri---." át a. urJêr,"iÀ úãd.19'no mey caro, porgr.rehunca me exPllcaram nada,

até nreeme aSuete übsídle à tercelra p"*" potqlÉ * ;ã" ;ú.t trabether ptià euiaar Ccle c nunça nlngué'm me

fEtou de nqd.- S a parür dos 9 anos do 'Ft§peJé- qr.e àu àurc e,. lno é ctaro raql r,rna amhrtfoiela cÍrela de

doentes e eu não ,.,iiio 5[- ;;i;;, ""nirnr.i 
Àir *m o meu marido gue delxa de trabathsr para lrmos, e eu

peçe depols e rcemoerso ae-u;ÉÉrt : Tcm sldc ràprc esslm c reu marlde'semPre me @mPanheu, cle nunca me

dekou em momento atgum.
p.gm 

""t" 
de d(Mdasãu diffcutdades a guem é que recorrla?

-321 -



R . Nlnguém- nunca ú'grande apolos e entãorecolhla para mlm, fazla da manelra qre eu achava melhor -
P - Geríe ó Stre Íel a epcnônaa eseclrr Co 'Flllpe?
R - Âos 3 anos reoM qu" ãià úntra diretto a lr pera o lnfantário tal e guat coÍÍE outra crlança, porgue ete ffi uma

crlança que andou semPrê na rua com a gente, nünca o escondemos em àsa, guasê toda a gente aí na üta o conhece

e nessa idade eu ott"i qu"-"üpiã*ü Jã'*n"lr.i "or 
out ." criarça-dà idade dete' e perci em rretê'to no

lnfantárlo e entfo toi cnamaaa u[na senhora de enslno especlat para firy corn etel nfo se vl-u grandes rcsultados, o

tempo fol pesanrb 1n"t 
"otno "t" 

infantrárlo eu não Uguél- mai la a É todos os dlas dqul com ete ao coto são 2

oullómetros, durante I "*t,'ã.J""üã"ãú" 
toda--mas quando passou essa íase do lnfantário eu atrasel um ano

;Hü:;-;àü ;;;;ü';;;á,í., í*ú, com 7 anos, porque ete não se eçtlcava bem e eu ry yintra iengrârcla

p.*ifu o" marror eetjar'maú-iun Ã no tnr"ntarro, á'trouüesse aErÉm qus ÍÍro dlsesse que a íata do menino era

rnsmo dm eu tatvrz não tÍrress ffito ls neosa dtnna, rnas comg eu nie via tão sodnhâ frrl ÍEtndo há mtnhs

manelra- dise que ete n".va mãir ,, á* no lnfantárlo, éntrou ao_s 7 
-anos 

q tá la eu de novo n6ta caminhada, ete

;;;; ;"t*-* ào oao 
" 
o nao o podla levar sempre ao coto, então ctreguei a sair de casa às 8 lroras para ete estar

b 9 horae na ecola porquea profecsora não go*svàquà-oc rúndnot ctregfarsem atrcadoç Depols-chegava lá e - eu

h fuer s rrlnhas compre-p.& a"p.rr m ircto-oaHfr" q* it o,rtt" Gz ursqá'to e ffcava'por tá e pssaw por-tá

e ele nunca 6târra na *U";§"*éóã ãf;;; a'contínua, tinha profesora do ensino espesiat que-fol

mandada para ete de proposito, porgug etq.disglgm que nunca tinham tldo ineninos com problemas nesta escota e

quê e meu fflhe ere 
" 
pd;Ê á ãrl""a.-i"ll". llds à; áú enta ÍreÍdrrem vplc ume sónhcra de cndrn opccld

e esg senhoÍia qrando úu o meu fitho disse $Ie era um mentno $E nulqa lria aprender a ter ou escrevs, la ser

sempre um menino muito compticadg " 
pot !* qry à na esperasb T{9: eta preparou'me togo no prlrnelro dla

e eu sentl-me renoltada e disse: Então a senhora n* ã ae.mi,ro especiat?" E eta dissé: "Sou" "Então se é de en'dno

epoaaf e ec Hreu e§c eurre Ceve rabcr ltdir cem c meu fitfu, I eutrs prcÊrrerrs lá me dlserem quc nurra

tfrinam tao alrrps asim mas em todo o caso eu acho que o meu f,tho tem olr mesÍrEli dlreltos SE os-outros e eu

guero que ete venha p"r" À o-f" e se a senhora velã 
-pü_a=aqui 

com. o lntulto de dar apolo ao "Fitlpe" e Já nre e§tá a

dizer no prirneiro oia qu.àãírã oiãpránao nadl' E meteu isso na cabeça e rlulca the ensinou nada, depols

ete em vez de estar n. oü-nii" ..t"ú áea profeoeora de apolo êstâva uma hàra an 2 por somana com ele dando

;,=f"á""t" aos oqtros r*nr*.-q* Unryq,imc,naaae na aprendtagem, 
^o 

"FltlP€o conro dnha scaracterístlca
togo à mostra não the ri6d;td;; piJ-oc*t" *;-;;"tr* úqu. ãT.iam as áraaerístico logo à rrostra e têm

mesn16 que aprender, 
"fo "tg 

úA"in ter mais progemas quà o'meu {ttr fo como não se üa- e o "pltlpe" íol

ã;d" Àr- irá, 
"tá'qu" 

*. i á ãúi *errr É ruinca neteraà que ete tlnha intercsre cm pegar cm- lápls c ete teve

ffi;ffi'b"üí;.[fr rffiãt rãr, a.ã, r"*u ia tutheaw urn ttl,ro e toda a gente flc6l,4 sdrrlrada, eu cono rÉe
ãõrütí-nã-.á-t"r,rü;;-r;ãd Jà. il; trdêssoras \ratha-me Deus estar ãtl um dia lntelro com uma criança e

úo rrerem isso- disseram, rc flttp"" não aprende muito é uma crlança com muitas dificutdades"

P - Fol sempre â mêsma professora de apoio?
R - Slm os 4 Enolr sempre 

"-nnorna 
mas ngo the tigarra nnrito, tlnha tmta manta cá fura da sata com tegos e ete passava

o tempo a brincar, era só assim os dias lnteiros.-
P - Bé nunca estava na sala com os outro§ rnenlnos?

R - Nâo, rÉo egtaval
P - E como era o retactqnaÍÍleÍItg com gs outros çotegas?

R . lsso era bom ete fol uma crlança que sempre ó adaptou com multa facitldade e os outros tamtÉm o tratÊvam

L.-.ãu ãa"pt"-se muito'Ém a" ã*inç"t eàs aduttostamtÉm. E gosta muito de brlncar. lsso foi semPre bem' E

depolr cu tentef ccnr1erá-me í* ií & e! rnc eprerCla c qm 
-6 

quc cll deüa Íazer, não eprendla ms le ne

nems à Esgota. porqrc 
"-àd;d;;!1,dãonúo 

coÍnos outros àentrci qre eÍE o $E ete tlnha necesddade' dlsge

eu para a professora, ,À .r"!"rr"ü que o methor era tratar dos papeli Para ete ir para uma escola de enslno

à-dã*, 
"'Àntao "*; *-ü1À o.ind 

"op""i"t, 
a únlca que haüa'eà 91 BeJa, eu ainda rne.corwenci e med o

#;tr"Ém úii, * CAD porqne me dlsseram gue a ÂâD nad era eaq e9 UqS quê 6er-no-outro.tle' I ate la todos

os dlas, uma g'laÍrça *r'iril,'núú-"múia'n"ru, drêgava-mê à s*r aqu b 7 e meta da manhã e clregaa às 6 e

nreia - 7 6oras da tarde pa-ra tJ 5 hor"r de autas o iesto-era o que levava rio camlnho dentro de uma ambutâncla çe
tevarra outr6 Fssoas parãizertrataÍnento§ em BeJa, " 

qa9.d9 conta que era uma aiuda que nos davam porgue

náo haüa outro trar6poft;po.6; t *r ;À pd"aog";úm mâs tá detestou qug agullo rtu era eÍtlo P9.:te ectarl ela

crr".or-*"táetáúeuàmomeumariàoeetãdlse-mesreünhaestadoaohsená'toe-eutambémthedigo
quã úu"i" mês fol uma tortura para mlm porque cada \rez que ele Stntaw eu chorava, eu e§ts\ra a comer e Es

6.ffi;;-*ir". * prito- ú aá pensar.dmoãe estava a sà tratado- então eda chamou'rne e disse'me Para eu

rre?íqúaraúnharnd""iÀúUr*üestaaoeüqueeramtodosplorysqggomeu-lllholenãotinlngmenlnosda
iüd" êÉ; 

" 
úri* *" ád; r"ü 

"," 
úd" a partli dos 1a anos e dte ntu ünha csrwívlo aà crianças da ldade ête, ó

de aduftos e ela achava qr" 
"f. 

l"ú de íaier colsc que os outros não eram caPazesde fazer- e então o melhor

"r" 
ú"r6-to de novo p"r"'. o-t" irique tá ete em vez de desenvotrer ainda atrca e eta achava que aquito fo-era

*io p"r" o menlno-e d6*" qüi dhhgsldo a oolca methor quê me @Ia dlzer Porque êu iá tlúa vontade da o

tirpr F.qt. G qtle 
"qdroãã 

uàrarrfao para o nrenino e como me coÍflecet a rnentatfzrar gue aqrreta groftssora

,*1ítr"-qr" Ae'nuncà l-a aprerder a ler e a escre\rer então nfo natla a pena estar a sacrlficá'to, e então fol um

alíüo quando a owi dizer isd, até the de{ um beiJo e tr.rdo- de ategrla. E entfo trotne o oFitipe" outra vEz ParB a

;;Êii'1f,iffi'àãt. p"*ti àJ *rtn, pcrine e psrétoCe me-dlsse pere eu felar eem a proftcrora de enrlnc

qe"râf para eta persr uein'ro $re ÍÍEàtker'qule isso nao gm para dizer porque.escs-crtaryu lern nmlu
aorendem. e eta üu iso * máqo a" fg eçtéve', antes dete f pàra a escota ete sabla colso que depols perfe.u

pã;ô;á;J;ü;;;;",rd" aà oi p.rã a eecolá etas frcaram aàmiradas com as colsa que ete sabla- fazlam dete

;-p""rf"m- àu rr* ainpfo bncnnà eem l4'eUree Aquet e cther prre eter - Perque ctrs Prefuscr.s multe

;ffirrd* d" qge ete fr.U, p.rõ* ele aúqvam gue o menlno ers uma colsa do mals Panp gue.eo{a hsveÍJls
tamtÉm não adlantou naaÀ, nao àesenrotveu na escola mais do que aqui êm casa, perdeu tudo, até as boas manelras

perdeu e tuô, ete agradecls qors nem iss dq-
P - Então este\rê aqul na escota até aos 12 anos?
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R - Até aos 14 anos porque- ete depois rerottaram'se multo comlgo, porque ete tá é que estwa bem' mas eu disse:

,Mlnhasenhorar eu oom{r mãeé que sa! gndeo *"r Aút oú beãr á * @*'mcdhoar o meuffttro a lrtodosos

dtas pârã Aêra, anaar tre;;Iã, eiai qültametrot pttüàã 
",6nanda 

anda às wttas para o mlúô chegar ao frm-de'

sêmana cansadíssimo, e então eu nenho Parâ com Àãpotqu. a. pslcótoga t-á do CAD dlsse para eu o traer' e 6
senhoras só têm é que o aceitaf. E aceiiaram, rewitaàasr'acelOift *f nunca lhe tlgaram multo' dePols aos 12

anosl acho qua fot qri ;-il;;'(d. f."gdió eü;ã;P't"dor. rnlho para a escãta e o mlúdo tlnha multa

ce'uelra com o computador;ilà-àraQ;"m " 
ofn",-ã 

"tr"tirqu" 
ete Ee áprendta multo bem com o computador

mas Já não fol a tempo, gó'estü ati mais'2 anos- 
"n 

.raüã. 1ãilas toak cdÀ à comp,rtador e escrevia já atraves

do compurador, entrava r;;;; jfi";'pãffi"t, fáã iúãt à farta, Porque a proÍeúra do ensino .especiat disse'

me que ete mals toco obí""r*lr'at oo'1npft.ao.* d" qã=;ü; e aí áiue'eta 
"omeço' 

a vêr quô ete que nto era

partro e em Z anos ele ,pt iiàr'tt rt" 
"oi'i", 

t" a" tilõ-tiao 
'*tnp*itflo 

desde a 
-pecueÍto' 

etE terla aprendlô a

ler e a escrener, porguê Jàã*or"l16 as tetras . * pài"*ã,ãã!íti"ttq l5.patawa§ due tlnha decorado' lembro'me

oue uma vez a mana deixou aqui um recado p.r" .inn'ããã'd;;á; á vim aist"-n*: dolha' mãe a mana diz ramos à

iãr""§rl='#J'i?ià?àrrrç;-a" a ter. Àâm depols wu-lhaser slncera- sgoraa os CÂD(s) - ete entrou para o GAD

perdeu tudo.
F - á. "nt 

u para o CAD de novo aos í4 anos?

R . Não, eu matrlculel-o no cotégio. Pgrque. não querla esse sítlo. Para o meu lltho, achava quê l1ã9 era o sítlo

adêquadc, pcrque os CÂDéip"r'ü;.üi;-g*, ffi;;p";ifoi.o tuao-* não'rejo grande erotução, não vejo'

sou m€$Tro sinera, a" 
"i 

L'ú í *ot * CAD 169 ú Astrito vtzlnho) e não 'rejo grande EwtuÉo' c.omeçou a Yer

multos probtemas é o menino começou a ffcar revoüb, ã pà"t* a" na3 e.uer"i tipara a escota' era só tímUa de

fora, era o que ete me dizla e eu ü que era ut" tilãÇ'rulio g,=na" de umt escotra dlta normal Para aquela'

@meçeu a wr ee eedeirsê redar, menlnes eom certes prcbtemo rp ccrpcr.alollades e ete-não ertera a ver aqulle

e ficou rerottado- ElndE hoJe há athnc que e" nao ó"IiiãÊ-tm"". "brreo 
i,rq* 

"u 
é $ue 

om11do para tá' E

eu sinto.me trisÊe, b vezes de manhã aJudoo 
" "oift-ã'" 

*u 
'intt'", 

às rczá à galte manda os nossos fithos dltos

normais para uma er"ou ãtã'lem nãísabemo, 
"o-'no-ã 

9* d; rão ser tratadosl mêi eu digo'tte uma coisa egtes

dob ffrhoe, eu 6om " ;",i;;"ãth; eiã-Érreuntra e e, nâo me pr€ocuPâ\ra tanto ÍÍra§ cóm o "Fltlpep á uma

oreocuoado oorritante, ;;q"; U ;ã, ;À irb" a.f"na"r, ã tú*'Aa ae manhã guando o aJudo a lavar fic.6 a

;;;;I;fqr., o q* 
",i 

o 'rou 
entregar-, a gente não conhece âs Pessoas'

i: Elffir[lfLu, mas tem ** s.ar e é iso qug eu.aolto-mat, atu 
-9§ 

um-eal or1 llnP'IÉ" quando the dá a

vontáde de lr rrer o fltho- por exemplo, e, po.ro_pràsar de lr fazer um serrdço li na cldadê e gctar de o lr rer,

como é que ete.rta, ,,íoEõ- ii-t ir-"río...E uma senhora o ano PasEadá e no prlnc'iplo deste ano' fazÍa o

úamportê com detes 
"oá1',i.-lo.irtã,'potqr. 

ao tao .uii.i'à 
"om 

,úto. probtemc, Poque há crlanças piores'

nãe á e eae Ce meu fithe perque tedos dizem q*e 
"1á 

se perta *u§ bem, de reste é só gritos e ete wm Para case

fwr a meonno que vê trL ao principi_o eu ouvia laier-ná preae e tevanaqt/a'ÍÍl€ e üa o meu fllho a bãter 
"om 

a

cabça na parede quê "-;irã õiít o.-pot üã"üiie", P".- r, ú9o é bom, porque há multa gente que náo

pode, eu se nto comer ufr Éii;;;" ür pr*d d9 *P" ;+ !ü iuq eente que neiri tssd pode fazer, e tem que Ér
lá oe fithor, âcontece que eu digo monrc aqulto e ,ríêpO"it" de cdalnças, lara pccar o-dla tá- é o que eu rlnto-

porqqe não wJo gfande e\rytuÉo- e depis etr fatel me$no com m senhorà gue fuia o trÚ§Porte e tenho

perguntado me6mo 5e aecsão É, tratados 9 norCü álue a gente tem gue aüsar quando tá vamos e começou a

dizer-rne umas certas *i;;;;nn ra"it e iue-iiÀ "orüs 
quã a çnte 

'.r1" P"dt *- É.1T" 
que eu-sinto- porque

aqul ne escela eu ia a qrnlquer hcra nunca tn áÉt ãã iú;6 p"aU it eu qu€' tlnha quo margBr' embcra

hounessem reunlões temporárlas onde eu ia mar poadliã gtlarcr* rpd, mas ár não tenho 9u9 mgrcar, a dessutpa é

que podem não estar te,Éiqr" idm actividaaed ío;-,';;*;iiqÉ"6" etes têm essas acúüdades' por exempto à

2' íeira de manhã é p",.?;:'; ;;iã;J;; ft; ;G 4..-r dinhàro e ete teva seÍnpre 2 Euros e 50, compra uma

reüeta e depols se for a r.ãià àm" ú;n botlirho, aF feira de rnanhã É p"t" 
" 

nahçâo ma§ nem§€mPG vtu porque

eu yeJo que o saco que terà com o materlat.da *16çao ã t*for PaÊe atn-5aze5 reni tat e quat' à 4. felra dts que é

para tr para a gtnásttca ;;àilàÀô;.;; à;4 ü;õ;; Étt"irova do CAD, e pronto à 5" e à 6a ficam no centro'

tamtÉm diz que é para ir para os cavatos ,". t6o'üüràt ãi ãf" q* eles vão, não tei t" é à 5" ete diz que já foi

;;;á;;"ht rà ta Por;b a mão no cavato, ma§ quo montâr não quer'

P - Be tá trabatha com o GomPutador?
'R 

- Ail ea1- ótr'"j"1úàEj"rt"Pu-o comPutadú 
H::*:":§lX"#:::HL*"ffitY"H1"f!3H, ffi

outrõremâilo, matrlculelo no cotégio não !1eram
tinha prefeeco, * t".r"o-o rÀiirã'"á ã5gio.-Unh. +gÉ fl"Y, ctreguela etar t here à *pera Par' clpgar ume

proÍwra *.a dfler;ã-eã;'ã;Oo fitfpu','lião-tfnnu sata'ceíã, nem Prs@r, eu sel gue é um qotéglo'

reconheço tsEo, mas p."iõ iit"a"ãü ta o tú mairrãtar ótooou-* o Probtema dete, peto rÍteno3 que flzeesem um

esforço de esrar ai uma'Éüãí.rpo" 6"rc qu*ãã Jà áiiãáÀ* Tm 
'te 

e tá e*iva eu todos os dias à 6Pera

até que atguám me disesse quat eq a sata e "h"gd; 
pontolre ele..ünha uma proíessora ó para etet esÊava

i-r"ã d" i.j; oos mrrüioírã;;'ü"iltn a Já ianr ttnha nadae eu disse qre acuflo não era correcto' era numa

cave onde e6ta\re o computador dete que o quelmaramiàgàl i"le il um.rn& e àepoli eu lisse qu.e. a responsabltldade

era da escola, guê e{ê â.r- U"r,á iÀU.tti*o *. ã óÉpúaor, Th que tót o senhor ao tiÉar que llgpu mat'

d;Êr;r"i 30 éodto, a".#nlo i#giff.[e ia..*;tn;,;f":d1,SSu.H;fi,Ti""Iffi';11Í;;5!trX*
ceineel a \rer que aqulto tambem não era sftio pa

não haúa vage para ele porque Já tlnhamcomeç"a-o 
"s 

auias havia um rnês'e depois ful a BeJa e.lá dlsseram que o

aceitanam, est€§ê tá 8 meses, a lr e ür todos os dü ;i tul'õ piopatfto 
ryr1a 

t"ti' o computaáor dete para tá depols

Co rer slce enan rde, mããã,.,,-nn de \rcltB P"tõ h;J; !À ü*i.9" étrcu ae GemFrtideres' cu nunca Ghcgu'l '
\rêr elrsa sata mas conflel, eu Gotrp ntu su 

""p"lfãd 
ã"nttfi tamtÉn q"9 petso que ry.mtÍttsm, e então atÉ me

disseram que 
"3sa 

sata la ser abeÊa para 
"t 

p"*J*-ã"'iãr", p"t" tté, à. lniemet,'e o "Fltlpe" esteve tá E meaeg e

nunea ehegeu a rr a 
"eee 

eaÉ n.m úàu"rnou;"r;;;;,rb'dnt; áãú 
"hee*l 

e auar nirsó e dbseram $p era ele

que não 6gu,," e 
"u 

665!ii;á; à-ú*í*t pglcr;il ã;üuriacegrreirã Eo grsnde computdor, aquÍ na e§cota

e{c nem se podiam a"i,tüaLiãã'aã-i" togó tlgàr o computador paia lr trabathar ou Jogar, aqui em c6a era o

-323-



mesmo, ete percebia bem daqulto eu-ffcava a.olhar e era também a lrmã que ao flmde'semana ltle emlnava Porque

eta rem e Gune e AdminisGdc " 
Gotão, 

"tg 
f"g,* ti*liaáài. áu qits t"'"t a tranrfcrôncla dete de Beia pare

onde e*á agprs deÍnorou!;;; ã?lb^t". F, e.'ffi ãomptlcao, 
"r 

ãrt"t acabanam em Junho e ete ú
comecou em Janerro t 

"rp"-r"'a-ãüüãnJ"icÃã", 
f"i-";; ü*"ô; "q.f 

íol para aqul e tá foi o computador outra

vez-é ete díz-me que na" ittnr *, ã -.putáao;;* fuã;;í É"Uqe àue é tàmUem o director e ete diz'me

que é wrdde, que foram tlgaro 6omputsdor. qr" i"-ãà a", ü4", ., 
""fro 

q'u" nfu é possírct PorgL€ aqul estava

bem, ete dürla que tlnha gue chamar um táíico, 
" 

-P";É 
,'n ano e pronto agon lá foi o t&nlco e diz que era

uma coisa que estarra mat 6gada e não-estava. arrari"E]ãi-ãnrài * proio*."o Éareá qu" não entendem nada de

computadores-rrattra+ne OáG-como fol aqul Oe caa'pensaram que estava atrariado' Ínâs o meu filho kúathava

tsces ee dto cem e @mputrdcr, re ete otlve6[e 
"útr;ao 

n,ã *i n 
'"nat't^ 

atslm' e entib clhe afind o "Fltlpe"

conünrnu a dtzer cue não rabàth8\6 *, o *nrpüaoi, úú a ttgar-para tá, ú o dinheiro que eu gdo em

tetefone- agora dlzem-nã õ*ãü "*rfÀao " "ioão iue é.que eu faÍo, e o rneu fftho mesmo o poucro que

aprendeu aqui na.root, ,iriúrn* 2-"*, p.ra"u-üio,'af An"-o *'* d"t":t 
'ao 

e Já está a Perder isso' já se

esouece & tetrae-
P -'E o que Pensa faer rbre isso?

R . Eu paso noites a petÉar, desde gqe ete na§ceu, no gue será o Írturo dete, depois é aslm' entrou Pâra a escota

eu pensava ete aggra está ná escota,.üanros ""r 
o q." ãgãdá, ã""úu.. 

","otá 
foium probtema que 9u nem dorrniq

e menine pere cas.r ÍÉc \rem, c que ó ggc ete tez aqúiir-àãum dla lnt"lro, é urne criança, re cle tfvcr cepaelde&

de apren&r atgur* *r*'ião-Jã- *ri *r ."o, fàüü *m ãs protesores e e{e dlzlam ir're o sotégÍo não era bom

para ete e outÍos azi"m q;J;;-"-,Ià ri,t. qr" e o t"t ãp*i"ilsta, disse gue slm que.era ry§m.o.Para all que ele

deüa de tr, rÉo era p"". ,ti=clii' àÀã J""iã i.*, _ó;';; â ; minha ollnlão, nâ attura não dei' pensel que era

ete que era riso 
" ** 

*h;;i"à;P"* #ã;.dt iirÉ' dte a seÍtte n"q'dã 
"ttT 

a eu e o meu mdrtoo"e eu até

disse que aquda 6sodaç1]-oã tO p,lt" rlcos pols p"gr"íZ contol mais 6 outras despesc que flz para tá lr' aquela

corsulta ficpu ern trinta e tal contos, como é q*.u-úÃ Utar lá-atém de ser maçador, é a gcotlna' B porta8ens

e a ccmlda e entiie eu Fnrel: oNãc cu nãc pesre f 
"íãnvere 

attt" sentpr" Ete diáa Pera eu e lonr eemlge prra e

trabatho, ora eu erig cozinúfra antes dele no""r, 
"lÉ " 

it'a ter ida& para othar petolrmão 12'13 ans§ eu vottel a

erercer a proffssâo ,*, só.'iliü.rà-bÉ* d" hierno 
"ta "rt,rd"r", 

mc sempre era uma aJuda para os tiwos deta e

tudo, ora então eu ia pará â coztnha'e terranao *migp, nát ú6lâ., gu q§ soú er'r estou surélta a me guelmar quanto

mair ete e eu dlzte p"r" o ,ãírorrao: "o Hornem nã áta'urí Re àao está a ver bería nosa slBração, enülo é

coflb.a e§sa§ çasas.-- ,úa§ eu agora dou-the rsãs sle dteia gue 9rE çeqlra §as cÉFas que amonto€m çrlarya§ em

DroHemas e que 6 
"rf"nçãd.'úú 

á. *, crfaaas ã#'urnã."495" dita normat' no selo da familia- e quarüo os

Lars r,Éo trabarhar a""r"rE liái?tti;n;;;;;;-il; áÀ-.t" iá,'*m certêza que pode íazer isso porque a gente

üLiãJã§"-fr#É depetr aabe lrte-é um Ínole mutte pequonc 6 p€ssoen não aeeÍtam bem do erlenSs, eu

l=mpre o tev.t psra todo o t'sdo mas eu vla como as PesPrE o àtha'tram, até amlg* ÍÍItnh,s me üraram a cErE' quer

dlzer em vez de me apolarem, eu hoJe é que recontffi'-tsso, naqlaa.âttura ffqirel multo re,oltâda e nem tlgava a

nada e nem nre podiam di=;;J; ;t umâ amiga eue'f amiglteÍtta dar a rrctta, eu hoje penso assim'

p - Terá sldo meerno aE pasoai gue üraram 
" 

otJã, f"l ,üâ que se 65cordã deüó É stra rewtta lnlclat $F Já

reçonlseu qre tevE e que durou multo temPo?

R - Eu também me isotel um bocado mas amlga que ünham à mlnha casa deüoram de úr, ora Podiam contlnuar a ür

Dara me dar aPoio, mas não -
F - s*a qu" Éndrâm que não aram bem-vindas?

R - Ora eu guando rrJo uma pessoa-em bako tento dar a rJoth para a aJrdar a vlr para clma' e ho'e gte 

'á 
teÍÍ 17

anos e tamtÉm é posto de Parte- é na attura-que precisamos que vemos quem sãoos amigps-pois até hoJe eu the

fato ó bom dia, boa tardeê não thes tigo mals O"ir. ú, p"iq" 
"u 

t"ntho Fs§o6 miniras amlS:s-que estão em

ba1.e e nâe the üre e eera ró porqge cetâc revo*saelãmãi.."É ánt".. àu pcrqr cfieram Per*re tem 
'quelc

probtema.
-p 

- GnUu então que ao nívet das Pessoe prp{ma nâo teve aPolo? -
R - Nâo, não até M aU urna senhJra atr erin uarxo quãããúaí*À, 2 meseg dePols do meu fltho e eta dissq "Ai Deus

cuüu r ralnhas preeo C;;1njü"t" ãiú g te, Uo'nitr. teo úrtÍtalo ertave Á mandcr a piaCa a mlm' dlzer lstc em

ffie de uma mãe q* há i rditintt" tiao ,, àirr, *riiprour"tt a do meu, dlga tá omo é que eu mE senüa e

era minha amlga desàe que eu üm para cá -p - Quais são os probtemas gue têm no momento retaclonados com a deficlência do "Filipe" para atém dos que Já

Íatou?
R - Eu acho é qre devla de harrer uma escola, profiqlo-1al Psra estq Gr!8ryEs l"tc* agora ete íaz 18 anos e acabou â

escota, no CAO não há;;;ã'üüãããàlí" prr"af'[[, ,- entretanio âia úe úrgir aguma de um atuno que

deslsta ou que venha 
" 

r"tão ári"la 
""ont"du,-.ããi, 

átou a fazer o sacrificto detá ir todos os dla porqte ete

diz qne qsem eetá re t ri ir-"à.eni.r-U. 13gg 4.". á" ,r"n15m cm mencer c rncu Íltlrc para a eocclr perqr;e ecrae ete

Íu lE ilos po6 hsrs uina wCB na CAO.-eç e4e afrender trm proffio' de verem a caPacJdade qrg ele tem

para quatquer *io 
" "t 

-âilá-ío rrã pi"noao; ã*ú I*Perançâ que eu tenho- mas se não houver dl- eu acho

que danla harrer mais *É;Í,r", p.r. itt"rç* d.""s dguásao àarçc-que andam, que frtam, que pensam e sâo

multo 65p€rtoE, porque a p€Élio6 pensamquo .f"tãJ ú-ã" 
'n"" 

e"i sfu multo espeÉos-etes entendem tudo-o

meu fltho desê bcüé percebeu sempre E|do e enÉo dw|a de hs\Er umE escota q,e à partir dos ÍE anos- o Esbdo

faz tanta coisa, fez estádios de bota qr. ., *u^ãiriã'i"', 
'ttnO* 

à mflh-oes iara iào.. eu sel çe tamtÉm faz

fatta- mas nâo faz nada para estâs p€ssoas qu. teã An*iaãao- uma crlança diia normat Pode lA-ler capacldade

para lr mde ler6e ne 
";át 

-.-;#c. tt;à9athat P"- um.síttc.q§tsl3r -.ô cuc nãc ó e c-c d'tts «larço que

não podem- não poaem m; dLtÍ" de haner ,íã oàrà cfàti"-'ç enrtno especiat para crlanças qre têm

diffcutdades na aprenaizagem aur" ptont"4,,Porque âgora-o aFllipe" faz í8 anos e vem para casa e eu penso wu

nretê-to numa caa para aprender uma proffssáo, il õá?;.cal aí-que o quer tá ter' áitos eles- normais quando

4e e$tim a aprender lá eto oác burrer " mtt ,',i* de tá Para fera, çtantc melr c "Flllpe' que tcm I sle

caraçterífica à mostra, q*t é ã pesroa que quer 
" 

r"tn"r"aUUqirc de umà pesoa assim- porqu:.elt reconheço que

é uma responsabltldade, nlr6r.rém quer e eu wu ter o menino aqui em cE8 3e não houver vaga na cAo'
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P - E quando cotoca esses problemas ao psicótgo 9 
que é que ete resPonde? 

- , .

R . Ele dlz.me gue não p"d" ir;*d; t" r,á ttoÀr.t yE88 n: CÂO: ."u atá Já tetefonei para Bela' eles gpstaram

tanto do "Fitipeo " 
Os"r",i-*rnpi.que qtnnao A" qufteÉã-úfur tt'ntra semf'e a porta aberta Para atl e disseram-

me togo que sim, 
"t".o 

qr"'iii {ü; frã-*c" para etelãc àig"'m" uma coisa, comb e que ete val -daqui 
para tá' Já

me começo a preocupar, ;té ;.-iS "*, ãt"'tinf," iír.lto ao-tr-sporte porque era escola obrigatórla' mr a Partlr

i. 
"gor" 

áorno e queãteval para BaJa' para o CAo?

P - Já se lnÍormou sobre lso?
R - Não alnda não ms .- eu sou muito eígente--eu às rrezes sel que-sou. exlç,ntel Porque. é assil eles rÉo numa

ambulância, atguns meninos, atl (na freguesia vizinh"),ii;;-;-;"iúay" reãtttterúu, e a boa vontade de arranjar

uma carrlnha duns quantoe tugares, qua tena *"nf*t'ü*"larrlnha irormat como .utâ quo vem b.oar o "FltlpeP para

o CAD, foi a Junts & Freguesia que Íeiz lsso,.esse§ .;;ffi;tÊ, p"t" a AADr o rreu erab údco çe la Para o CAD e la

à paÉe porque não havia tugar nesa carrinha,-r*-Jo O..ãtãm qúe se'tro,nese etes o tanarnm para tá' mas eu

aúo que - por isso é gue eú digo que 1y qruito t'dõd tú;.à.u 3cb que não é uma amhrüincia que os dew

transportâr por*rc etes 
"ar 

tA ã*itt"ul So l*urê§a-;úá iooiUtta.Ae erâ-mêlhorr'oomo e!§a carrlnha ou outra *
eu Já nre comecei 

" 
pr*"rpo *m isso e vou.coqeá;-t"f"ã'*r:tt* Aà, ;a tattonel para EeJa que o aceltam' ete

ainda tem mais este eno que entra, porquê etes faz "*;;, 
M"i. mas ainàÃ vai o ano tôdo e depols eu verel se não

h;;r-É;;õ a" *d-;;;;üsã;lc,;wa lenho um aninho para \rer, ma lá me estou â PreocuPar.

i; - P; at?m desa preccup"-çao e"É eúras olÉE 9 eue a Pr?coIPamJ .

R - Dsde que ete n***'õü t"a" pt**Pgção tem iiOo tei saúde para-o criar e quando I gente morer paÍa

onde é que ete wi, o qu" ããàtã.,-órqr" à"t rãi.rã;; a;Éà" não poder cuidar dete e hoje ete tem 17

anos e eu penso que se tirÀssi''iiao-umJiÉil ps.oú;;'q* *."irÉ* a uttràpas"r aqr-eta rewtta inlciat tal'rez

eu tlveoee tentsde ne\,ãÍÍFnte ter cutre f,tho, etgra-É"tr.-Ér*a" nt*" mas agera lá nfo rou r tomPc, qucr dlzer

Eté la mas Já rou furr45 anos.
P - E quat áa a sr" perspectiva ao ter outro fitho?

R - Ter mais uma pe§soa que pudese culdar dete, à uma era criado mab com ete a Ínana já tinha quase í0 anos

quando ete naoeu, gortr__ào---rlmao áar nao ó aqir,Jaã;d" brlrrcarem Juntosr brlncaram maÊ de uma rnanelra

dlferente, e então * * U,oo. ulttutrsâô 
"o..áogotto 

;als cedo actro qle teAa ddo ouço, mals chegado a ete e

aí etes lam crescendo em simuttâneo, e apegando ,il õ ortto, a amlzadé era muito malor' e um dla mals tarde

quando um não pudesse ""f,il;;ffi,-n'ã-[ôg iã;ã. *t;í"TPo, ó comecel a Pensar nlsso já Húa o fitiPe"

í4 ou ÍE arosl fol quando eu uttrapasel aquete aesfteiíe comeeelã i"qT * f,z mal emnão-tor t& outro fithor

se peffiasse aomo penso d;d;i".i" fedo ttso paâ não ser uma carga tao gelde Para 3lqnâ' Âgora Peffio se eu

;#';ã;;i;i,ãaããã a-eter Ê ia dlsse.lsso d9 ns1'óto4 tá do cAD, luando [á wu, e ete dlz que se houver vasas

tá, porque etes têm a..riiarj",-p.-úr. àuftot.e.5'ã;;?úãl;fqr.'pá", togo, se houver *q* -rys§" 
a ser [á a

esa dete ee não houver o.}};;óüi"- o .Ftuie.r a tnitituçao F". y a cca dete, lsto em santiqo PorqtE €m

EeJa não há por ls g quu ãÉÉã rír,f," toAot àt Oi"r,'r*i-i"'rb.m eu **.'o* gue enspnto eu frrüva ete wm

todo3 os dlas ffcar 
" "*", 

ó qr*do eu fattar e o PaL o gue val ser do rneu fflho'

P - Âcha que o oFitlpe'se aPercebe da sittnÉo dete?

R - Be eó qusnde íci pere áU ó que efe se- ePcrceú qu€ era dlftrente, Pcr.lsse ó qpe fel a revplte' Âq,l ne erela

nunca se sentlu diftrent",ã ",i,ãt 
r"n-f*it UrincÃn]n-om àe e aeÊra bem aselte e eu tentel que e{e não se

§entlrse diferente, e até rne rerottava quando d;;é, th.'"hamÁva comainho, haüa aqul um senhor que diía

ser,Dre isso e eu uÍna ve,z .*p""ari "c"ita'atnno p"áua Ete anda e fata e tem nÉe e pai Para cuidar dele, coitadinho

il'&ilüõ'#Jràilnrngugm que erhe por "t.i-ü*"-fi* 
frtlr nãc_éccltadÁtle,'elc tem um pal c uma rnãc

Cue são capere,3 de faer tuão fo1 à", que à proteigfrd tuOo, n9r lsso.não Ure chsme coltadlnho gue eu nto go§to

de ouür lsso,. Eu sei que não dizlam por.lat .* rãútt"'r,a-Íná hfu gs§tâva de orMr lsso e tamÉm não querla que

ele orMsse, e ete pediu-me descutpa e disse que 
"ã" 

àiil ü'mat, írc nunca rnals dlsse lsso' E b vczes atgUmas

p€§soas qua se afartavam qr",rd, àe thee tqàr1 e eu üa foge PgrEE eu.grndara semPre de oltp nelet porgue ela

fol semprê multo meddo, nada daqulto que ets dú;,, q,"Ad 1" i,:r multo mote Íol Grdade, eu dlsse togp tá gue

de rnote é que ete nao sin" nãa",-muito'meruo, "h';;t"*s 
se eu me afastana um Pouco ete ia por ali abaixo e

desaparecia num abrir e fedtar ãe othos- *"" *.o * la dizendo foi quando ete Íol Para O CAD é que ele se

aparoebou guê era diferenie e isotou-se no quarto ããe, ,6,"or,uto, tamàóm @e ter a\íer oom a ldade, iá fatel

nlsso m pslcrótogo e ete dtz que pode ser kso, mas aÍnda não sabe - o mentnâ está tá há 2 anos e ete alnda não

descobriu isso- e q1. snoiir"',-ã"'ã"rrquá"ió 
"ino" 

iii[r", *ú ão *., ete a chonr no guâÉo, não sel porquâ- e

depois eu tetefono p*.; ü;bbg Énoíao Cue úe ter aontecido alguma coisa tá e que ele não me quer contar,

porqn ete não me con1";Ja, ãra'um" $ry,.ç".â* me dtzla tu$o, aggry so ee eu the perguntar- umas vezes dlz

orrtr.s vezes não- eu p""iiõ úã *r ã" iaLo" ãa trmã Embem- mã ciz ge eu não me tenrbro & quando ela era

da ldqde dele, mas * il;à;;lira 
"*tm 

a"i"t"ü,-a"s"uaíana-.e ete não dfz nada e eu fico preocupada,

guando rrejo que ae está'-ma[ ür"ar e;'.b Jã'ilE;-d;6-r.t".ã', ele-, pergurto se esÉ tudobeít dige Para $r
a músle um pouco mats baüra para não the Çeq mã à-átao diCa T está úao uem e b ete está a timPar os olhos

porque estqr= a drorar. õpffia ;-"rglér.th. É mat na dcoünha, passe'se atgrrma aoká me ete dfz semPre

que não se p6sa n"a", ,r,à-"Ã-qi"ruoãrtZ-a*ntá para não Ínê-preosuPar.nunca tem nada, se está um medlcamento

porque está doente pssado u. boodo ". "u 
p.á*io r" 

"otii 
melhor dlz togo que ,á está bom, para eu não me

pr€€etpar- ete nãe me pede ner cherar-, c se.9u "a;-d*"t. 
á-i"mlO, uma-deença-para e-te, perque a'cra ó que

ete está mais tonge de mim, porque até aos tl anos À" eot"* muito chegado a mlm,-sr não me podta separar do

meu "Fllipe,, ate os psicàioãÃltà-i, q* lg" noflãser assim que eu não podia estar tão apegada ao menino porque

nao o" ü.'p"r" ele nem úa mim, aiora já está rais depegedo' -Ê:*ú quá ãte tem stgume Pr€eçuPaÉe em re-tafr ae toturc cele?

R - I,lão ac{p gue ete na" ÀrÊ-nr*ã, ilirqu" a9 núá fata sobre lso, só ," 6tz cY9 cuer-q pqa a.cÀo, guando eu

the digo que rrai p"r" 
" 

áári" ã. àiriàeo cr" lT quá quer.é tr para a cAo, porque tá em Beja ele üa a cAo, porque

aqulc era uma quintâ ";i;ã. ; ã; ,ü .do"io rselre-rà e ise ádmlra'me iórquâ et9 q'n tãó PartlslPativc' aEera só

se dtega ao pe dos sduttos qre tá trabatham, dã ám * cotegas ae ài-1y--[i1 ,-"-H1* e depols vem

iã*iú?o ári1igo se eu the pefuunto que tat a escola sacode'me togo e diz que não gosta de lr Para tâ'
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l: fllll?,Íi,sffi*".1ãftrffito.e, ver tereüsão e ouür mrlste o dta todo, ou andar 1+rl de y-tado narl o

out*, no $rintat, lso tam*m não é ,1da Para ete- ;;À; g*'"lnb"t l* é trturo pam ete' se YaIps trabalhar

ete rral eom o pat, o "* ",iirinolÀ "ó, 
á p"i lt* nã püã. Li toaoi ot di1', Por'ue o patrâo pode não go§tar' ê o

resro do tempo é aqui de ilü6f, p"-;rd.. 5t p"Aúú"t mais em 
"as" 

nias á gentê Prolege? se o mandarnos

fazer a§uma cotoa e ere "á;;r 
üe!. úqú. nao ouà'ã ;:;E ;*ú P" r íÚZa\ mo j? com' a filú íoJ ígualt dnha 23

anos quando se caou e qu*re qug se sgryn_! 9^.#;; ,"rCu. n6o se.aaáptavía respomabitldade da üda de

casedâJ.mbém era mdüsgarrâda a mim, ", 
orti,ãóiü1.,* a-t 1tt'tt"'inÉncia 

eri protegl'os demais- mas

agora eu digp para 
" 

,"r'r}i:;}it,u"'.ip;;"piÉ%il; Ítão f8ç8 nudt t" o pai'the peair para fazer ele

fazr e eu dlgg para a. o rü-nUr# alàzqalgumas;d; P"t a1üaar o. Paf para ver se áte está ocupado' me não-

é por lso $," eu me prêocupo Ento com o.t t*iffi;-*ili *-etáo pessoas grre ensinam antmats a fu=r

tanta colsa será que não há ninguém gue ensine P".;-à;; ";eu 
fltho a fazàr atguma coisa de útit'-ma acto que

devla ha.cr-
É - Anrotf" de ecercenter etglrme olse e esta cntreúrtn?

R - Âsho sue não, t ra dr1'tlã,íJLü=--lrã i:iin.íãr*u e e, rfie rmritss obstáqltos mesno aslm, porqre Íol a

primetra criança que roi úia-ãtí;;-ã"ààê"àa, aeF:si seguii-a!19,_i3 r:*. "* Íol uma menlna de cadelra de

iodas, que Já era mais netha que ele eesta,a e. oú. que nem seq,el la à escota' adro que o meu fitho fol abrir a

perrâ pare gue s1e e*crÀ 3g;)ltnse slançs **.pãiflii*,; ;"ífrtht selu de érccta c-entrcu eug'e Íncnlnc eem

dEfrsiÍiÍrcia Ír'torE e egse meírino qora é qr^e p"d.;ã'*ít Énp."t*t $,e o ÍÍleu ffttlo, porçe aí metram'the

logo um computador p"rq.iliã iéti"" ;rP". àê"à" do-Íneu àiil;''o'fi -isa ól quado ete nasce, re'Dltei'me multo

com o meu médico porgue the tlnha pedido p-" á"'* ;'"ndâr fazer exanà-á depois ete nasceu asslm' não del

culpa m meu ffthe perguo rG, ele esÉ cá fet perqre L-u;ú;;;* "úÉ 
c módleo pcr{uc rÉe Ínr' Ín'ndeu fanr emr

odmes e a parttr dEí efe ie,,,e mais cutdaàr d*j;ü-ã;1il a toe, g"'bér. P^d de exerrflo- rervl de

exempto para multa coisa nesta terrâ porguegu-*;;;;;;", nuro a atgrm tado gó rou a onde ete pode entrar'

umâ vêz ful à túacro e tenanro-to óegáros tá ete nã-üi;-;'i*; * P"*ã togo qu" era Por ete ser cslm' fiquel

tege rewltada, me depeir ó q'e-me dlsrerem q*}}i a.f,o* ánfti *f*e"r mà vtm'úe embera e lá não quls

rrw nada e dlsse: .Então se ete nto podeentrar.eu ffiffi 
"fo ússo-. Porguà açtro qE uma GEsa daquetas devtam

ter um sÍtlo onde pôr c crianças porgue há mufto, ifüà?qu.lã 
-te, u* paràue htnút onde as crlanças flcam- eu

não podia deixá-to ra r"antr"'n.'rua.'E eu "*o 
qü'iãàin.trútor olstáutos Para e5t6 crianças, a sociedade

parêoe que é mutto "b.rt";;;;-ã; "ã" 
,.,.jdã;H;q,rte a mlm que oasdi tso tudo na mlúa pele' o meu

fitho Já tem 17 aÍros 
" 
* ü-rr* soáníra aqul sem #';"r" ,f,,1i",., ..t àd. o qge faer ao meu lltho, preckatra

trúathar e o Íaáa com ete-. nada, aguenta't" ". .-"o-ã, áiã, À ól'- t -'o é com todos og subsídios o fülpe"

recebe agora 1TI Etros,ãi;;;td"-f,ípor* t ãb-, ãtao'3;ub"idt"t, ?'o é que uma mãe que não tenha um

martce e ntu pesra 
""5.. 

#;;.a*;;,8 É;"i,G qy9 rcJeltem ó que sc É embcra' cu ccnhecl um c'trc

slm, ora num caso egffi'd;ã$" rry-r1" Êt@m in Airos, sgora* qrem é que @nsegue viver' tern que

morrer à fonre mais o fitho, porque nâo poa" tou"tttãrÉ;d; "i*ã.1:r*ctrtaar 
ae úma crlança asolm' eu ü por

mim-as pesÉo6 na. qreÍi-r,iln";,, *r á" ou tinham r,id"'tu rejeltavam, não sei- çando 6ve a rrlnha fflha o meu

nrerlde ertarn nâ trepa s eu tfvc que lr trebather üi *É í,tíht frtha-pnto.e rerÉe rerrla à íbrne melr e[a' pcr

tsso eu Já pcst por ,*ü nr"r ]§.- ,it* tut ü'}[; C,* ;fqflf dà unia pessa para culdar da mlnha fitha'

caíram uma data detas, comparo togo uma *fo átirttã- i6t da Zl anos 6trás mas áa era muito bonita' multo

lourinha, parecia uma boneqünha elsto no mesnro sítio, n" m"rm. terra Por isso é q.e an digo q,e a sociedade não

eeÉ cwluíCa perquc É c qlc é bcnlto e pcrfettc áõ Ét ,.1cr pcrqic q"nan hcee uú àarça oslm ó tegc

reJettada, por lsso agendnil darrps E olirído* oj;=frf;ià * úi=t prtq. no mrndo reat lsso nÊo é'wrdade- o

meu ffrho nem sequer.#;;pÇ;;;i;;;ircré.,n qttàÊa.r-"tto aâ" à-üd" "t; 
pequeno- hoje o mlúdo está

por baptizar por c.ul. disso (êhora) -.fgera " 
i..áq,Àião-àL' e gu".t g"ntt andou á trátar dm palÉis Para ser o

@samento e o bapdzado, porque eta dlsse -cempre-.ãü-saãa 
que niüuám-querla ser madrlnha do lrmão e disse que

ele era a madrtnha - des«rtpe--nra não tínhamos-padrtnho nias antes de éasar o môrido dlsse que slaÍÚ fosse o

casamento fazíamos o baptlzado e que ete .t" o pãããniàl üoi-1nãt*tolm um dia mais tardE ete irla ficar com

eles, quando ús fattarmos e - pgr ac6o.a ,ninft. ãiü'"ã"io'-t-' tttia" fom' lá nisso dve sorte-- então firl fatar

com o padre e udo mas ete querla que ete r"*" plãi "àiri*; G;y dhca'ttre: ooh cenhor pdre por amor de

Der,,, se o múdo está há;;ros *dr nu escota é;àãràã* Ãiry.6 para a catesrcse tn"n o quã Háde ser

wlho ou tnorrer e nunca é baptizado', ete dtsse-meãuãiinttÀ qu" ir fttar com o sPerior e P*sou-se o c*amento e

até hoje e não fatou *;; 16;;;, ia * p"o"r"m 3 anos- àe vez e' quando o veJo - agora já foi Promoüdo-

asora á cónego e gr".;;;ãt t :'"*l,,,iá tü;.6;t".9la.aro, càm o s,peaár e qúando á o baptizado &
meu filho, tá me df,z por* e nem sequer fa um'eõ'fi1 *Oti-ltg-ry1,"*"rô" de'rido ao poblena êle mas

não.- então diz: .Sabe é asslm, ete não pode frequentar a categue§ê e já tem esa idade, delxe lá que se ..se

morreu.ê agora, Deus tint" ia ã. ,r.*,. ir, "*üilt"õ" at;ã-ãúrPãis me eu não querla lsso' eu corno tul

baortzada e sou catótlca € flz tudo o *m tlúa . i;;;; ãiã 
"tO 

t'i" 1tu fol baPtlzâdo 
'íot 

porq.re eu rÉo tlnha

ü#iffi:;"ãtE:à&{he lsm para vq o q*'"tJ* o'rÀ " 
emÉó ae persuntou'rne se érranros cmdos pda

lgreJa, mc por acas,o *';;;ãtãaos pefo tà.tü"iia. pãnto mais.lm 
"át"""mt - 

têm que ser casados Pêla a

ureja - ms a nrtnha fiú;i;iL;úaa Loc paii ã ;;;tfo; mas diz que-agora é assim' temos primeiro que nos

Galiarmer peta lgrela e nc nrÍ,arp dla pcdcmcr55fr#-i'g];-1nt11 "ti[-t*-t'R" 
*sc ctá nãc á inultc 413gadc à

tgreia e ager6 atnda ,#áãtià]"-àt - é t rurtá ànto" os padres porqrc dfz qp eteg só qtlErem é dlntrelro-me

tsro é contra o meu feitio ete eatar sêm ser UapUiaOi'mÀ;ü"i ÀitiY3 ;p * iazer a wntàde ao padre e então é

srm que a senre re "'iãããü.qõLrinítã;;;'ãúá-É"r-Jutte*to** 
actro qre é B,do - rá ratei tEnE

oEa qüe nãó me tembro de mais nada'
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ENTREVISTA 12 (E121

Esta entrevista foi EfectuadE à mãe na Pryry! do Jovem We Íol. elucidado que poderla intervk §empre que

qúsesse. Na entreüsta p.Jirnr*'trtn. iió refeáaoãrár*r'*nto do lrmão gémeo'durante uma crise de epitepsla'

P - Quando soube que os seus fithos dnham este probtema de saúde?

R - lsto fol aslm o o6ongaloo teE uma ooilruLât ;;;; ftb* e os nÉdlcos não eonílrmavamt ma§ o 'ldguet'

comggou toco a ter sonwlsões desde os 13 meses'

P - Qüando nasceram tit eram togo atta?

R.Vleramaofimdel0dlasporqueeleseram.çmeosmEeramunsbelosrreninostinlumog2P€rtode2quitose
;"t;;-t* ,,rd. ce§wram nà tnàla+ra uns dlo' E dcpols üeram Pârs case'

P - Até rcs 13 ÍÍffis estsrra tudo bem?

R. Btava tudo- quer dir*;;édüs gu9nd9 etes ncc€ram acharam 9!" poai" haner atguma colsar-etes nascEram

prernaturos, com 3ó ***o . átao -'eles iam ;;ã t"E'úmente àurànte um ano fioram sempte b corertta'

tedee es m€6e, m83 depcls quendo perecle quo ..J'úã'"*"r- sP *q 
_61 

qr,ran&, acs Í3 mer c olâlgtol"

@meçou aÍÍr4í-squd. iha.'iilÃ'- àããp"rr rci ln[ámaco no HD, po-rque etei não Úam, et düzla mas eleg ntu

conffrmaram e então teve que ser lnternado P"r" et"s ;;;;iôã" ãr", r"i fazer exames a Llsboa-eu fiquel tá com

cle e e ,Gerçle' necu ceiia mnna emUaà tt* .úoftã*u aotnte 
" 

teve quo lr Para ki tembém' ceinc cra de

d;"rn, Ete fiâou com gÉpe e depols flcou tá 5 ou ódtag'

ô': Cü"d" frl entao l;t;maao pâra ex!Í-n.6 o que é.oue the foi dito?

R - Ftzeram exames tá em BeJa e em Lisboa num nõ.-oápois ass.lm eue 11lrmaram 
o que era' correçou a tomar

;á".çãr. Dlseram q* 
"Íe 

ópit"pot" e-que Hnha qr.re temar rrodlcamentcs PmPnr.

il- Gá attura esta\ra-Brdo Eem com o 'Gonçato?-
R . Sim e ú se rrelo a descobrir Porque eu üa e dl4a que ele tinha tamtÉm-, Porquê eu üa os rresmos problemc que

um ttnha, üa que o ort o ü].iár'üünt 
" 

e aizra lü'ià i,| üi|,''* ;-#aiá""otno este não ia às ônsuttas e não

e úar diáa: "ÂE mã€s q*itl'ã'iãii-tii-* tóT:9. Ã*1rr t'a e-que umtem e cut.e tambóm tômt Nto tcm nadr

a t,er, ete não fg epres. p;'c,"."ã, tem naãat. Â,É; únao.a" fri para a gcota orirÉria, tlnha sÍnda 5 anos e a

professora dtsoe-rne: "0.'#álãã ffiâ:'ü'dffi :G."àb"ê;.;E.r+ coísa e acú que de sue tem'' Porque eta

tinha os dols na ÍflesÍnâ ürrma e üa que 
"" 

,o"çdr, ds comportarientos eram multo idêntlcos' Quer dizer que ele

dnha mas nto ttnha.r" a-rnãuao;à;kô".. xao ã'u-titt" áfit denrornrado' Fp"§ gge *:-6-ryt o oMlguel'

frt fazêr os e,..me3 a Lt'boa eu pdl à rÉdlc9 d" ã;iii;;E;i*''bém o "Gonçato;' Teve qr'e ser à médlca de

Íamília, não pode ser os médicos de BeJa, entao peai'rne e eta passou'me e eu marquei Psra o mesmo dla e level os

dois.
P - E confirrnou a sua surPelta?
R - Clarol
i - tããit ot rrádlcos de Beja o que dlsseram quando frcaram a saber?

R - Disseram q* * nao fÃr" nüma aínica qü" Já'nao-li,"*à'n confran."- que eu' por exemplo poderla ter

mudado o noÍnê, ter mandado Ér o name a"f"-- mài1.É; P*i+ "otttr" 
áu a I'nvenú urna colsa decsst e então

;Ê dis§g;; ó ere de ver&àe o que um tlnlr,a g outro rambem tiÍfia,
É'- Êã"port o dconçaloo tamhám tere onwtsôes?
R - Depols daí em dlante ãããôi,ãt* ánvulsões Ínesmo ap6âr de estar a tomar medicação-

p - quando teve que Íazer Brdo lsso para gaber o-q* ã-páá* como 'Gor4alo'@tno é q,e se sendu?

R - Eu acfro que se eu ErryÍtara que eÍa ,fu ; 
-qr1[ 

earra todos.os dtgs om eles' qs nÉdios de\stam t§
conffrmado togo, porgue çqzã" ,, àri*" a"qu"to ititõuãiàü n"a" 

" 
crlança e a getrte ffcávamos descansados'

ncno que át"t qrid mederyiam ter atendldo, mais cedo'
p - Fet-the exptiçade e que ere a dcençe deler?

R - Lá a málica que üe An" o, er€ni.rs e os outros médlcps também, davam'mE até papettnlros a dtlEr como é que

eu haüa de reagir, o que eu derrla fazer'
É - ú.*"ãoln.-ntá.eáfi, que the estavam a dar apoio?

R - Eu nunca senti aslm qua €stava oom multo 
"poi", 

*O PoÍque o: m".' ffttpq q,arú e.u la táà,1!nlea fazer os

exBme6, etes dtdam sempre: "os rÉdtcos andenr-J 
" 

a.s"üa"i multo com este - lpronto togo 9!"4 com o "hrtguel")

menlno, porque há tsnto tempo gue ete rez o exanre 1á êra para ter íetto há mais tempo"' Etes achavam gue os

exarnes dêüam ser mals Próximos
P - Depels de the ter rlde dlte qurl era c problema dc saúde ccs seu3 frlhos scntlu que cra capaz de lldar cem esÊ'

fltffi% rho que nunca soube gdar com a sltua@l Porque eu tlnha^diffculdades mlnha3 mas também nto dnha

ouem me expticcse * ;ir*;ou" me ajudasoe. sãntt.-rna lnsegura, §em ssber o que la aconteGêr, ele mama!'a e

ã;*;;-.-ü;ie othar parado ê eu fiera com Ínedo do que @ia ilont€cêr.

i;: Ê cÉ; é cr. adra $.re lhe poderla-ter-dado essa aJuda?

R - Sei t4 eu -oo,tro 1.fr5*il-áritÀEO, aos f os l-e-#;;hB aos 3 anos não dizlam quase nada, ó patavro' pronto

erâ uma patarrinha o, o,Ã'rr* * rá. 
"oir" "onã 

iã" *i*çr b rrezes com menoi de I ano Já dlz, e então eu ia

e Cepele Ínarcarem prra eu lr dum vpzea n" -t"*,ãão'"'*td q* aü PcJs sc au la tá hntao ve:e6 ' Húe tent's

sonv1,rsãs som a psic,íloc;,-il"r" à qrà ," *4ffi ã m"*tà donp à,i dwia de ensinar os meus fiuros a Íalar- o

tlrar as fratdc- pronto tantas colsc que tâmbé;não';ãüt 
-i.t'tnt 

dado mals aJuda de me exPtlcarem mals

como lidar mais com iso.
P - quem ó que a encamlnheu pera crla-consttal
R - Fol msnlo do HD. O figuet, ia tá b consllEs de cpnvdsôes e este deDols como eu disse qre de também não

fatarra depois tá a médlca dlie: "Então .u *, p"Ur-;;;tt É* os aoisf para lrem tá à palótoga' porgue tá há
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terageütas da fata-' e andaram tá muitos anos, mas no primelro ano iam 2 rrezes na semana' dePois Pcsaram a ir de

3 em 3 meses, mas ó irs coneultas.
ã:õ ã,iã trrãOt Oto soUre o quã úOa opur"t da situação.dos çu1 filltos! ---
R - Etes diziam que etes eram'umas pessoas que poai-a-ni- togo dizlam. quê Pas§âva' dláam: ''gs seus filhos têm este

probtema mas este é r, dü"il'ãtJUt"rãüu"ha"ão tnÉrem a ldaàe e-scotar já tem pasado'"

F - g tet isse que ecenteccu?
R.NãolNãoçtreEpuaagontecereacorajánãorrredtzemiso,ma§naquetaathrEdlseram.meeeutlnhasemPrea
Éperança que aguito que P6sat'a-
p - E como se sentiu qr*ioã;b.u que o que ttre tlúam dito rÉo era o que aconteceu?

it - üli:r" úm úâa" àdltúú.- ára màtror- il;-ài*' se eles diáàm pamando:,8 ftffi[.Tf m#
sta\íam a enganar- ,* ]ã-i"uià-"' 

" 
nao mt ahseràm acho $re era methor t

não sei se rne dlziam íso porque Pensâva que 
"r" 

,rroto assim, s" era Porque não sabiam ou se era Para me dar

esperânças-mas eu preferia saber anerdade'
p . euande pereebeu q* "* oi de um frtho em prebtems de reúde tlnha aflnat dels' e çte ó que lrse mt69u na

il:*tl* dzer que 6dava com a srtua6o penssnqo sempre que-aqurto se consegura resotver, vMa um dra de cada

v",z, pensa\ra .Eu .r,ou -r'J* * ãniürtL " 
oi-üoo''-"àiúin, quanao eies forem grandes Já hãode ffcar

meÍhór"g-. EemPre com aquela grmde erperança"

O oGoncalo' lntervém:
õ;; p"l._ ó ptr*n a" nrinha mâe e fol por lrsc que deu lstel

P - Chegaram a fazer atguma consutta de-genétlca que conffrmasse isso?

R . Náo o médtco di.* ;;;;;;;;;d-t; dssá. ci; ;á Ém nada a ver, embora disam sue é uma doença

fuittátL p"tqrá ng ,r" lrràã do'meu Pal quê t"IÉ'tjnha esta doerça' 
-

i;: atnnd" ;únu a, aounç" dos eus fltÊos asua üda sotreu alguma mudança?

R - A mudança que howe foi que eu nunca mars pude fazer-nada porquà tinha que tomar conta detes' mas lsso

a3onteceu togg que etes nrceram, porque 
"u 

*o dããp"gJ mt1 "!-a}6,.tm 
com'duas crianças' então o que eu ia

genher não dana para pqgar a quem ffcarse -, "t.". 
É1i"it"J tr"u"ttt.ro mc deplr detee nrerem eu g'abalhava

mqs depoh tive que deúxar.

Ê'- Àirt';; mudànça não tevê a vêr com a doença detes?

R - Não foi a doença ,n*-Iiao i"rd. p".qrâ q;;6; pessoa não queria tomar conta de uma crlança doente'

quanto mals de dols-
p - ltntra apolo das peso6 mals próximas?

R . Sim, a família é qr" ,ã a"ú'rãit "úo. euando eu tlnha fatta de lr às corrrults que eles eram mais peguenlnos'

tlnha que ir sempre uma pessoa-comigo, porque e"-tã. aoit ã 
"u 

nao podia sozinha' e então oolÍp o meu marido

dnha uma emprego q* nã-ú" eiã; porh*_g Gioi .-nar úd"dêt 
"t.-os 

animalsl umae nezes la a minha mtu1

outras vezes ia a nrtnha'ãôlãr*áãri,ríi riãã-o'uãrrinna cunhsda, ttrre sempre quem Pudesse lr comigo, tÍve

semDre aluda da famítla.
e - É aosLrvlços de saúde aqui tocais?

R - Nunca Uve'granAe apoto a ese nívet'
P . E Em retação Eos outros seMços de saúde por onde Pqsu tem mais atguma colsa a refrrlr em terÍnos do apolo

flT&Í"jJ:Íil ". *, corÍro eu já drsse podiT ter-me eretlcadg ,rdryr.q e§.era: *"nçt t TÍ'mas eu até

aetre que etcs feram b"," ;;ii;d"; F d" á*-nao ãiri"À r*ã-.-"r.ám ae É á tatar. !&theram multe' fcl pesl'ct'D'

I'torê Embém noto que;"c"ú;ü;iá-rrtt" dtt"ã';"-,*r1t* de pstcotoela e se tuise possÍ\Et ête ter mds

consuttas, porque ete este ano que pâssou quando *'" "*húh.do 
todÉ as seÃanas aqul no CS ele andarra methor'

ÊBora a médlca como achou que ete rnethorou e"*ilü; íe-f tm iS àfas, depols estana multo cheio pasara mais

tempc, nãe pedla Eer *n*ftaã, *o cu-actre'+re thá faz multc bem- agera ú tÉ peuce tempe' eu tfi'êr falta dcr

paÉls para a matrícuta ".ú Ofrâr*: Sthe tg"." 
" "CoúUo tem que-ür cá Para'eu acabar !e Passar os paÉls"

e ele foi a uma consutta e agora não ficou 
"orn 

*it-rrítin*aã úrque Já nad é certo a picótoga continuar a ür

atl.
P - Ete lá nãe ó eeguiCe ne AAD?

R - Não eu depols detxe,{ de lr }É há váriosmos frq§ des depois foram paffidos Para o Cenü,q de Pstqulatria do

FiD. o oconcalo'atnda rral à coisutta de pedopsiqulatrla.

it-- auanãi" às coÍrsutta com etes como é que se deslocava?

R - A prtneípte la a" amúUinà" ,- a"úr. àcfxer ae ii irque ee mállcer ecm€çsrem a dlzer que ry- ry-1.1:i -q::
etes depols dsvam em pg6*t qrg.grani ümas crlarço ibetttes, porqle iam com ouEos doentes' mêi corflo eu Írao

podla lr sempre ae tr"ns;teupÉtfá0. "o, 
.fo ent'ao pesef a ir'de àarro de praça, gastel um dlnhelrão-

'P - Ale..o qitando la 2 T ezes Por semaÍra 1 BeJaZ

R . Não aí não, aÍ ia A ambüEnda rras foi rresnp trataao por os málior de tá e etr drana um PaFt que dava para

;; 
-rê.;* 

úúo m& tírara outro PaPet e era rsím que fazlt
P - Pode recordar os ínomentos mais'crítlcos da üda dos seus filhos?

R - para mlm o que 
"i'ã'ã"it 

á.*iáao-."to ãt", umas crlanças -:- tog.9 de iniclo-era.-at 1o terem um

compcrtamento dlfbrente- por examplo quando .ro iintt* í.*s. âu dtzla: 
-teva isto pôe atl" e edes não Íazlam

era @ÍÍro se não esti,,=*ià'ern na"nao riaoa e en6o isso doía-me mutto porque etr !rá tinla lldo uml filha que era

comptet.mente dlferente, lso era uma colsa q* rã-r*ã"* lnúto-. aepóts eia na sítuação das convutsô€§, quan'do

eles dnham aquetas crises - para mim era - eu *il; G;** soube tldar benr com a siiuação- entra,a em estado

Ce etreque e n& ecnregula reaglr e depcls- cernc etei €stâvem somP1e omlge eu e6t'va ódnha e nfo ccnrcgula

reqtr- qrcr dfzer eu as'vezeu reld" mà nao era da melhor menelra, po.qr" ã*o eÉÊavE tão enen'Ede- sl tá - às

vezes depols dizia aos médicos o que tlnha reito e etes'aãúrs exilrcaúain'me coÍno é deüa ter feito e dfizlam que nâo
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dryia ter feite aslm--Às vezes mudernm a medlcaçãe rra mail tc,É?._ItcjemhÉm rne Gil8tâ\a multo pcrque cra

uma gue,," para etes tomarem os medicamentosr aerho àra mesmo amargp, porqug eu sheggel a ProyEr' era mes11o

tagar o nariz e meter para dentro, era uma -io quã r" ;út15* mdtõ'-g era uma colú que eu tinha que üver

;Hã,i;;;"i" p;üJttú";;;Gã* "qrlü 
ldzâ ao dia togo de inído depols só-qrf1do eles passaram para a

eseeta ó que pasou 
" 

z oã] ** 6m$Ám 
" 

a"úi. ã"*-q," ç,tt9..o "Gbrçate".unha sempre a ccnwbões

dE manElra dÍÊrente ao rt iao nã'"ãm àg ottps "b"ffi 
t"t nao vê e o fiiguet' perdia togo a comclâtcla' ums vez

a minha mãe é gue ot"* "qt 
ã, @sa, mas ru ao qü-ntai-esiú aqul o nairoradb da mlnha filha com etes, mas ele

saru e eto f,earam .oân1ül'ü;ã ilÉ81,á;";M6,,.t- e"tá.,. .aterdHc ne ehão, t€ve um ataquc, ttnha

wnrttado em 2 ou f *tios'ãest}fiãmo * *thr"*; t*ftà, 
" 

tiw que I com ele para o CS' até tumos no cÜt!

;;;õ*, nn; qu"ruo ;ha;; tÀJtJá estaw comciente mas ainda estava mat.

o Gonçato interrompe e começa a frtar da moÊ9 do irmão ma atrapatha-se e a mãe interrompeo:

6so não fol osim, eu á qw me apercebi prlrrelro d;ãr d.rdp"i-naa, t' que eu depois âg.aPath€i'mâ entroi om

paranóta e Já não sabta de nada, não sabla de * rii't*t C" tãátone, irao sO.q *9 1g^"^.11t;a:la 
re tlnha

esquectdo, depots dtsse-tt'"-ãür'"f.níqu" r" "trãilãiÉãlia 
úip"ra tetefonar Porque eu não consígo" mas

êÍrguanto ele veio-

l::1fl:Htffiif"ffiano asora está num íüo merhor do que nós, chama-sa céu, Já não vai ter mal§

ffi;ú;, ã'#',iltuü ;th"iíum 
"ítto 

que a çnte chamamos paraíso-

p - trnds Em gte pensc slm. lvbs a mãe agora rrai-rne conEr qomo é gue fui, pode ser?

R . Era num domlngo 
" ".*"'ü6.; "J 

itntr"-o Íneu ú aemado e.estivemos tá eu tlnha ido tetrar o almoço ao meu

pal e etes atmoçaram "";i"t;L,ã 
ãài" aá_.i.r muito amigos dos avós e estlveram tá esta'ram [á og meus

irmtus e eotÍvcmes tá e cu tinha umâ roupa q* *;';t;'h; ni6-üü n" máqrdna c eu Êlnha debede num pcucc de

t$dvia e tlnha qre a tÍrar, ests\rs um tempo *qrltiá, ;tl"tç" 1"u- n nt"i gue tlnhl eue tr tllar a roups da thfula

asolm que chegueÍ- 
" 

odao *. Ànt .i dr 
""rà, "lí á ú.t" á eteg foram paia cra joiar consota eu acho que fol o

.Mtguet, que fot gcar a tetàü3áb'ã'a consota â áràíiã;n !* iÉ'ge'r" ter-fe'ito mat porque o "Gonçato"

tamgÉm várlag rruzea quc the deu ecnvn6ões.o turiü, *tãi,úàn da trr- e entto ctc dew r ter snntlCo mel

mas não se guelrou e ftt para o guart! so_ánho 
" 

o "õãnç"iô; àcoüpzintro, mas dtarnEna Por o outrot "Eu Já passel

o nívet, e êtes gGtavam daqulto e ete não responaia-'á quando acabei de egtender a roupa e apanhar outra que

Hnha estendida üm trazê-ta para o Íneu quarto e rrãaÉrt ]t " 
p"m"i-qu. ete tinha ldo décansar porque se tinha

t6/antado malr cedo, estava na boa, nfo Pe16âva ira" ,i" áàu'4ando-eu rre aperoebl qge ete tlnha a ealxa &s

óc,tos ern ctma da cama, pe*el que os ócr.dos ot"Ã *âm à dú po^Aun calr'Para o chão e pardr-se e frrl tlr:r'
pego nã caixa e a ca1." ;ã;;;üããí.- aquiu'õi "r. *. à-t ritir-se mat fól t'r os óculos, porque eu dlzla

sêÍnpre parâ não oto".'ãtJ.ü'.t'-ãn ol t[utos e então ete como se sentlu mat ilew ter Pensado quê o Ínêlhor

era Ér ee ráçulee* e cchc;-ãlxâ *r 
" 

a.p"r d"tt **;d"tt"u-se debalxe cee milt8r bem ddÊ& rnae de brups

e ao se deitar @ 6-1rps, gtmndo aguito the d", *friilça;-médt@ dlzstl que frl aí que ele suftcpu- q1gr dfler

que a própria posíçao "ilõ; 
qú'ã ãt" tvo." d;e;:; * quando g"ryi ü que ete que the tlnha dado uma

conwtsáo mas náo pensei que ete - goÍÍro ere ncara b-_vezes 
" 

aolri.- depols da cônwbfo- porgue aquito the dava

€em tânts ferçâ que a criangr llcsva eentade e ttcarn ,*t* u dcrmlr, F'ÍEel sle - mrs de qrntqr'rcr da mcnclrar

eu não estgvE bqn e tire gue cfiamar- pot+t * nao firl só aS'eta vB;z com ete Para o CS eu fui mats'vem- m§ eu

nâo sabla de nada, eu perdl togo a no@-.9 
""nJá,iã.t.ãinã" 

ot"o ü'o- êu Pelo menos acredlto que slm e a

minha madrlnha quardo rreio, o 'Gonplo" tinha'aJ-dãú"t, tamtÉm.adrou Oue sim' ú que quardo etes chegaram

6u Já rlúe châmade, F;ilt ÉúÍeÃã;- prn a mfntra-ÀntreÁ, íel c núrnere cüc me e€errcu e ete tetcfcncu p'râ e8

bombeÍros e en6o ia o riíünna á canrniro . d,"dffüd",Étoug * ficuel btoctreada e não conre6ut ttgw' depols

edes üeram e pegeram-ttre ao coto e terraram.no rrias ;ü ;hà mirito esmànfro porque etes não me delxaram lr com

etes- eles apercêberam-se e querlam lr fazer'lhe g|-L* q* út querlam que éu ü'se- porque etes alnda tentaram

reanlmá-ter tel c quc 4Jmã àí;;;.* noo onrce-etr&-nc carre'c quanaó dregároe É c mádlm dbee'rne tegc que

ele que naó estard virc, gue não havla tmls na& a faer'
P - Que idade é que etes tinham nessa attura?

R - I 3 Anos, fol há quase 3 anos-

O'Gonçato'lntewÉm, tr& uma BÍbtta na mão e dta
A oatawa.cha\re qu" 

"u 
áil*iiãr iliã â"rr"r mutto a mlnha mãe foÍ aqul neste llwo. Deus deu'me a [embrança e eu

i;r[f;tÉ;d; a Bíbtia e depols descobrl aqul uma frase Para a animar'

P - E qmndo fol SrE d$cobriste lsso?'n 
- Fo-iiãgã " 

tugüit do rneu lrmão tnot?er, Pouco3 ÍneseÉ depols-

A mãe comPteta;
Effi-tliliü'à,lete,Ei buscar turça, porque para ete Embém Íol r,rma pere muÍto grúrde- (chorâ) PorsE era o

companhelro de brincadelra dete-

O "Gorçato'dfz:
tlãtãü.* pcrque ele 6tá bem e em brew rnls 6ter to É a*e-

p . Quando the foi comunicado o que tinha acontecido ao 'Itguet'como é que fol dlto?

R - Fol- logo dtsceram õ--lãri "'fuoi 
ã q,," únttu À-nt dã;- ffzeram a'qutóplâ- dlzendo que tlnham qua fazer

FK1t|e - para de§@h,tr* pãia deobrlre, , o,*u ã po fatr.nre.ttror a aoàça-.s fusse possúrcI fuEr stguma

coisa que fosse methor para âs outras pesoâs - àôd áá ar.rtrípsla dlsseram que tlnha sido rnesmo da doença mas
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por causa da posição - a médica das convulsões que o tratana em Beja também nre disse o me|§mo- disse que se eu

tlvesse üsto .q** p.oooU.ãntã- fof o que eta'me dlse mo a méãioa da agtópch dise gu9 nÉo- 6T dlua qua-

o sue the deu fol muito toàã ã'ffi ilÀãse-rédrcos ao pÉ que não o da,rani sat'o- por lso a contersa náo fot

dltà da mesma manelra Por todos.
P - Quem foi gue the deu apoio nese rnomento? -.
R - Fol a íamflla, velo a ri[tt. nn" ã* está na Aemanha, depols alnda frrl a consultas de pslcotoglq-onde au la com

eles e também me deram õ;tq ;iãiem consuttas, aJudaram-me tomel Ífledic8ÍflêÍltos alnda, ardel aí um temPo e

demis fui deixando pouco a Puco os medicamentos'
p j m nívet tocat doi serv'lços de saride terre atgum apoio?

R - A mlnhe mádie mn["*-1no"ãá úrú, nân p.Ot" fazer malr- tambÉm firl ati e ela rcceitcu'me uns

ã"Ofcrrentos mc não mgfi'zeram bem, era só pra donnir e eu não gueria andar asslm-

P - E o marldo como é que reagla a essa sltuação toda?

il - i"rbé1rr he cqstou muito áas - tivemos que aceitar e ajudarmo'nos uns aos outro§'
p - Vamos fatar ryora um pouooã" úot". Bes atg,rna wz tlwram atguma onvglsâo na eseota?

R - Mo nunca asonteceu.
P - Os profeosorês semPre estiwram a par do problema detes?

R - Sempre souberam.
i; - É ãj["-q* nn 

"so 
dolce terem uma eenwleãc na ereta ee prcfeascrer esterlam preparadcr PT" qÍ

R - por exempto, o ano pü§"do ete - quer dizer os profesores não aseltavam- poKilIe de1 nulSm tipo um ctlster

pa; p*;|i*"wtro*i . *-o-rrão qüãdaw resutiaao.porqug eu cheguel a fazer, mas etes dizlam: dÀâc a gente

[ó-rãã" 1g"i, r. ttr. dêr-" ch"gsr;niÉ pioressora a diizer'directamente, eu dlda à dlrectora de turma, fatst'â e

Clzla é eslmr Gem que r.r*-õ i.ha Ui" darem uma ccrwutrão, cu tlnha aqulle _eempre tá ne eseta, tcm que 
'€

frzer -oÁü, mar a gente aquÍ não pode faer, numa sata onde há àutras crlançEs não s pode Írref e eu dÍzia lsso

aos mâlicos e então edes a"]rir't ahGr".: "Ná estg enaao chamar o 112 e terrar o mlrido ao cs, mas está errado não

the porem logo isso, p.rqfiãL-naã'l;;'"diúe;uito bom e náo guererem tuer não acho que isso seJa correcto'

e depolr eu lnslsti o"tr. oaÉfr-traüa otriras rctuçõe podlam maridar sair oo meninos ou pedlr aJuda a cotegar e

ets demls iá acettaram methor.
P - E cdmo éra e é o retacionamento com os cotegas da etcola?

R - ó "Conçatoo este ano mudaram-no de turmar-decde çe ele foi para aqueta Bcola, andou semPre com os megnos

à.g* ; ácorae -rrf.. nr.uroi, porq* or ótegas tentavam-nó er$t dizlam.quando aram ho.ras de lr para as

ãriãiÉi o"r*q f .." uma aJudã'mai .- este-and ao mudar de turma fol mau e ttrreram qre o rottar a mudar Para

; ,*.iil trr-*i, ãÉ.".#;--âãã; ; prút"c" fornos tá fatar, ecreveu uma carta e tudo- e ete acabou por

r"ftoot porquetoào de inicío a escola correu muito mal por causa dlso'
P - Ele tem um eurríeulc elternetlve?
R - Tem profure de aPqio e não dá o mesmo dos ouÚo§ colegc'
P - Comd é que o "Gonçatoo aceita a doença dete?

R . rlÀrito ma[, nem gostâ que ; ];ú ai*", não gosta 
-de 

fatar e por exempto se ete tem uma conwlsão e tudo o que

so Fa,,e eu tenhe q* tr"iÃritrr * ,rÉdlá quJe u*á a Fatar, ma etehâc god! 9" cuür sequer fahr rebre lsse'

/ad. hã p"r* Érp" atl na scota tui para o-conrputador e senüu'se mal, dtz qtre ful o 1eflo«o 4 t*
p - Nc coÍrsutt6 

" 
qu" foi"lúã" r1giiÉ fatarim se deúa ter cuidado com atguma desas colsas gue Já referiu,

consolas ou computadores?
R - Nãã;.;;ilsril ;" dbse e até dcpelr dc "Âfiguel' t§t Torrll" ? eu pcyar qrrc pcclr F tldo dequltc-

;rd;à;-;gd ãi=ertoã - Éí p"irr nieaoo- .ále dfz que lsso não tem nada a vür cue pode ver tetevlsãs à

rpntade e comPutador e corrota, tudo.
P - Desde quanào é gue ete é seguido nesse HosPital?

R . úsd€ {* uma ú"t"*"i. ãil trntÀ t rnúrn €§ta doençâ e era segulda por um nÉdlco mufto bom só que era em

t{seu, era 
'mutto toirge, e en156 eta gostavs eue 9u fosse tá, e ete nem me lerrarra nada e é um grande esPeclatlsta,

mãrãuo*. qu. nó i-ari'i. p"iq,É-;;;üÍt" tonge e por causa dos transporteÉ, e não aa ó-lr a uma corçutta

óiqr. rrt a ú." ao"irça quá i.r't .*1 seguida ãeu;à saua o que era e não podla, ainda sefosse em Lisboa, e

lntil "t é qus ananJoúãiir*f"cd em Llsbú e eu pcial a lr-lá-, agora \Elnos em §etembrol val de ó em ó meses,

iif ** mgA-à é que'a;7anlãu tuaã 
" 
*r a aJuda de outros médlcoie enÊrmelro-s é que marcaram ã consulta e eu

ü*.Gi;iã:-À.É"-õú.át ,eaico é muito bóm, tem feito muitos exameli, faz anátises-.

il - Conro é agora o dia a dia do "Gonpto?
R - euando tãm escota *iãÀ;;hã'; vem à tarde, depols rem pgq caa e tê um PY€9 de tete§/Ísâo' rral a cea de

urrs ir|1nga " 
àgora Já não Joga muito corrola, tá não gosta multo de ,ogar, gosta mais de ter-

O 'Goncato' comoleta:
6osto dâ ter o "Astéri:fl, tentro uma rnala cheia de llwos e g95to de [er-

E val buscar a mata que segundo diz está preparada para ir para a Alemanha üver com a lrmã'

p-euerdizergueoteusonhonestemornentoélrvtverparaaAtemanhacomairmáreoqueéqueamãepensa
sobre isso?
R - A mãe está sempre do tado @ntrário, dlz que eu primelro tanho-que_ tlrar um cunio e é o que val acontecer mas

até tá se eu tenho esta oportunldade porgue é que não hel'de aproveitar?

A mãe tntervém:
Pels a mane íez e 12" ane e tu elnde nãe chcgotc há. Ba era mais osÊudleea que tu-

O oGonçalo' pêrguntâ 3e guero ouúr um CD com a rroz dete mas e mãe dlz:

Não poáe ser'quàestamos'com pressa, temos que acabar a enúeústa para depois irmos ao culto.
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p - Vottando à nosa entrenrirtal o que é guê nota de male proilemáüco neste-morrento naüda do s9u lltho?

if - arfi* q* ete convlrrefi ruÊ,-*hà qu" é ete gue sà af*ta um Pouco dos oüros, às vezes rral à dos prlros mas

é pouco- mas é mesrP dete.
P - Quals são e wsss Principals preocupaçôes?
'R. E;;;ü";r;ó""*'EÀ a" firmsee um emprego- agora lol a uma entrêüstâ ao centro de Emprego para poder lr
tlrar qma colsa de - u, "*ülãtrÉrrr 

gue se ete 6se ta só aprendero -emPregoe 
não tlnha ? P!Íle da essrlta e

que ele Já podia aesae que ià$ê .:;r.; idi*do raz"iímett r'agora está màtricutado na escola dele e eatanros à

eopra da resPosta.
P - E e que e GonPto Clz Clsc?
R - Ete ànda nãq bmpreende rnrito bem, mc teÉ que h se fur metlrcr pra ete.

P - E o Gonçato como é gue eltcara o futuro?
if - N" n ir- á, gostara'de ter uma familia e ter uma mulher e fflhos, üver numa casâ e ter um emPreSo, goatarra de

i*Oáf,"r nr1n. iaat"ria ;ú ; átntra i.na ffabatha ou de babystter a tratar de crlanpsl tambóm é.trebalho de

hÃ"r-p"rc* oi ftor*nrãni,grn';fdr, ;; nr,ntr"r"s e.u umbem iá «rldel da rdnha útrlnh&- qrnrfumos tlmpar

à ralfntã ã iúAo, a minha ,a" ãquãna guerla que a gente_mexesse na mocinhar-tlnha clúrnes. Gostava de lr para a

À"ã*t", gostoda n o e omoi no Natit com a min6a mãe, vamos de aüfo- Já tá úornos uma \rqr. E eu nem üve

nenhuma eenvutsão.

A mãe completa:
Ê;i[;n bdd. compgcado porque ela Ílca multo excitdo,com Brdo o qua.-é now ê êetdrÊ multo âÍIltsdo ê êu ests\'B

csm medo gue the'dese timu àrmlsao mas como enr !á sabtg tldar futror com a dtuação rwtvi a.dar'the uma

calmante mas g9rÍro nao acãimoú-àáf-iÉa meOtcaçao, fátara aí umas 2 horas Para ete a tomar mas eu del-lha logo e

ete aetrnou. Oeata vez nz üú.-grt" ,fry tot mütto lmportante para o 'lGoniato' Porgua ,m" §z -"t:.9 
o 'Àdguel"

p*p*".r tuOo pa6 lr têí gqm a lrmã iras eu guan& *issobrl zairguet-re-coin etes e este quando fuÍ tá agora actls

ú;d.;ag,r, ,"áo reatlzou o sonho dete e o do irmão tambán, clmo o lrmão já não podla lr -
P - lr6ta da força que tiveram para uttíaPasssr es§ás que§tôes foram'na buscar à ret§lão?

R - Slm, slm

O Gonçato pêrgunta:
Sabe qual é a rossa re{igifu?

Tu alnda não me disseste..

R - Âssembtela de Deue, que é a lgreJa Evangétlca.

P - Já era essa a \ossa reti$ão quando o "Miguet" fateceu?

R . Slm, já pertencíamos tá e etes também nos apoiaram muito. Eles tidam corro se Íossernos uma Íamítla, foram as

;*..*'íú'ú.re" . as iaeio da própria reugãà ambém aJudaram. Fol multo lmportante c§tar..t-á.

F . pr.a finaltzar a rpru" .nút56i erjeos6viae pergunEr;e actra que atgrrma colsa podia ser difrrente em relação

aor Jonens que têm Problema?
i - Éu sinto'que afgüma -i* qu" não está bem mas não sei exfllcar - Petos mer.rs pouooc conheclÍnentos acto gue

Cwlam apelar mele ar famills-
i . na máS atgrsna coisa gue gostaria dre acressentar ao Sre Íatánp-s 11çE 

"qt "ltsta?
R - Eu- há tamhám u.. -G-!rã foÍ um grande probteha gue não cheguei a^fgtart Porque estes melos não estiio

deaenrretüdes e tul uma ;G & nao fofng" Écm fct nãà tcr um pratm hÍrntit erÉó ce Pud€sr pôr, perque

5grú dE,* uma a:ruda, p"rqd togo em muÍto saturanE, rr.rÍto cansatfuú, só uma pesa e ey ter que ffi8r &
;lü;di; dr; ãfOãá, iãú ãã t ao, etes depois choraram m!{lto, pÍonto se edes entendlam que haüam de

OãIí, 
"toãom 

muito,'roiãuito aesgaitante. E'o problema do "Gonçato' f!i" T ter descoberto mais cedo e

di1gi"irld" metc aiudádc-ám pges o-ercs cclrs que alud1qr a desên'rDlv€r. Sen6 ct€s entrsrem pera e cletr
àquetas horas gue eio.=mo, Íatu t"tnf" atMará m"-Ír, tr methor. túas atro gr.le eteg ns escsta tambem não

fo-ram multo a;üdados, porque aqul onde eies andaram e ful aqul Pgrque eu não tlnha um calro para os tetrar para

;rtá; rü;J6 qC átà não p.dtam o que fula fattq para a'escbla, si upg pessoa-numâ 
"Ta 

tit fatta de uma

"*rni* Éf" nãc'pode lr à tú 6empr.r uÍnr Ér I e \rü8oure ó que fal fdte- e ell ne occh elo pcdlem- per

erenrpfo - gstgr airas profmias parà a trrms ser reüIzi& pg gaysa dos probterms ddes e pedlam lsso porqle era

ú, ir.r. etr que eràm as duas àf.ctirra all e os mirúdog í Já.darram Para uma professora-me os mêus fftho8-
depoü nâo r"ceÉbm esse apolo desa professora- deüam ter ajudado m$s o_s meus ffthos do que ffzeram.
p-:-A;à"dr-;É-ldrl ú ioneuttc de aesenrotvtmento alguma rlez lhe fol dlto que ora lmPortante Para etes

frequêntarem o infantário?
R . Sim fatarram nlsso e- por acso esquecí-me de um pornrenor-. a!nd9 nelo aquí a casa-uma senhora - etes alnda

tiveram matrlqrtados n. ütu d"pols poi eu não ter transporte etes não foram e Proturel aJuda para o traBporte mas

ú^gqá mà al4dou- e entâo'essa'senhora era prolhcora de apolo e velo-aqul â G8§â1 pols corno eles eE6\lam

mtrc,ii"d* [,í e à" 'rto prra th; vir &r apoio érnao vintra a cah 1 vgz ou 2 Por Ftrana, eles nes attura thhcm
entre os 4 e os 5 anos, fol à ano anteg de etes irem Para a escota prlmária'
P - E notou progrersos nesse ano?
R . Slm etes aõravam aquela eccota, só depole aqul na eecola é que dwram poucâ 6orte por aqr.leta sltmÉo que eu

,á fÊtel, e eu tentei ÍEe; com $te Íss mtde rnas não cotrsegul ftrer mals nada'
F - Há mals atguma coisa gue ggstcse de acrescentar?
R - Acho que fatel tudo, nâo me lembro de mais nada.
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ENTREVISTA í (Eí)

saúde Í!a rnaternidade e nas

consultas deimram a rÉe
desconffada de que algg não estava
bem nns náo tevu coragem de
perguntar

Apesar das suas PercePções sobre o
piobtena do segurdo fllho, na

irutemldade, dlrectanmnte úo ttP
foram dadas infonrnçÕes
concretas.

A mãe rcfere que o únlo aPol,o qrc
teve no HD foi dos fisioterapeutas

A nÉe ortpa a sua lnexPerifua
por rÉo se ter aPerebÍdo logP dos
problenns do filho

A mãe expressa as suas
preocr.rpç6es no CS nns sente que
estas neo são mtoriads P€rto
nÉdico de famítia

A nÉe reíerc queas exPectativa
que 6 nÉdicoa lhe deram não se
cumpíram.

A nrãe refere que a &dsão de ter
outro filho (que taÍnbeÍn nalceu
com problernas) pode ter sido
inflr.erriada Fla ma fatta de
infonna$o sobre o problerna de
saúde do prlneiro fitho

O pai não podla acomPnhar o fílho
Êrs comultr por 6tar a trabalhar e
ser a únlca fonte de rcndlnnnto
farnlliar

A ÍtÉê §êntê-sê obtlgâ& â
acompanhar o fltho Pequeno às
corlsulb e revela se sentiu

conver§a§

patavrlnhr uma aqul outra [á -
(...) Eu é que firl-rendo e por as colsas que 06 rnedicc falavam

ünt'com oo outros. Illrectos a Ínim, nuÍEâ ÍÍE clregaram a dlzer'

lúas eu via o que sc Passava. Eu vla realnrente (*) que-havia
qualqrcr pnobtàrna, ,á nao era o prlneiro,-.* fgse o p1irriry

údü-""à enganáá, rps conp-ráo era ftquet nteio cá meio

iil acontece que estirrenps 20 dlas [á m hospltal. (...)

Eu acho qre nlrguem ne deu aPo!o-n9 HD tnn'íe aquete

senhor- o'fisloterapeuta- qr.e naqr.eles dlas no Sirrlpio qqe

ne deu a§um apoib e deús a outra flsioterapeuta de resto

rnais nirgrÉm.

Vl togo que ete eÍa uma crianp diferente, ena uma crÍarp que

ro ámj,re de conrer e domrir, una criança m.dto sossegada,

cono eà o prineiro tive algurna dificuldade em perehr, rnas

ú rezet afrrcebia'nr "então mas ele alnda donrrl?" às vezes

ia a" pe e'via-o m;lto parado, aqggta crlang muito sossegada e
.u peiur,r" glm 'Ínas o que seÉ?". Corno en o prlnrlro não

únÉio«perlências ainda e iensa'ra asslm-acontece que naqueta

altura nirgrÉm nndlzia nada-

O nÉdico dláa-ne gue era rr§rp asim. Não banda urna Pe§soa

não saber c colss iorno ainà não nos dtzerem nada-

Pois foi aí (na consutta) que depois nr diseram q.ue 9tS tiIF
tldo cormrliões e que dâpoB deàm em dlzer que ele tinha tldo
esse probtena aepáis do parto- (...) coreçaram-ne a dízer que

isso ü Fssar e {re ete àrc flca,ra una pessoa rpnnaL rns o
que acónteeu nào foi bem isso, flca sernpe ryalryer coislnha
desas coisas-

Eu acho gue ÍÍE dweriam ter exptlcado, na attura do parto do

'Antónlo-, a situação, porque eu se calhar, se me tives§em

expthdo-eu É ÍÉd lrla ffcargniüda de noro- (...) Mas eY afl'
quL s nr thressem expticadó togo na altura qre quando isto
aconteeu ao 'António;, depois do parto este problena no
céreho eu-se calhar não tlnha tldo outro fllho-

(...) Não havia rnals nirquem que fosse. O pai estan em ca§a
jrni tinha qre ir trabathar e ql é qr.re tinha que lr com ele.

ar.Etnilô cÍ1â11çâ ffiàlor 1â vâl dê orlttãé um
que a Pes@ nao Possa lr- ,á val de outra marrlra,

e matTmra tinha ir com ete. Era um ca§oe eu

ÍmnêíÉ, iÍÊ3mô
eteÍnas era
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A nÉe rcfere snürnentos dedor e
solidão perante a doerça dos fÍlhos.

Segu&a nÉe o filho nraisvelho
apercebe-se da stn difenerça ert
retação aos oltros Jovem lrtr nâo

fala mlito sobre isso.

A rÍÉê rêfêrê colío a tlel'lc1êncta
dos fittps se rePercutlu na §LE

saúde

À nreaiaa que oE aÍros Passam a
nÉe sente-s rnais desgostom e
apreersiva em relação ao futuro
d6filh6

A nÉe refere dfkutdades
ecoútnkas que se agra\ranm
depois & sra sePr$o do narido

O facto de saber que outrâs Pessoas
vÍvem sitrações léntio or Plores
ârr.!dâ â nÉe a âcêÍtâr mêlhÔr a
dcnça do filho

A ÍÍÉe rcferc necessitardeaPoi'o
sobretudo na orienbção esolare
proflsslonat do fitho

A rÉe Ínostra-§G aPreemúra e
pouco optinrlsta em relaio ao
Íutrro aog dols iovens danldo ao
facto de sentir que etes rÉo seráo
capazes de se orbntar sozÍnlm

esem
eu que o na outra

@4, tinha $E o acompnhar, se EU tit esse UÍIET Ínãle que

quisecse- ]TES EU infelizrnente nunca tive disso, í, a tive guasê

Ilo fim da vida deta-

Fica senpte e é urna dor para toda a vÍdar- lcanes sempre assil1

;;;ü dtr. (...) táda hole nre sínto-sinto dor- sofri

ü;ha; pt a"bú fol-se emúra quls arranJar nora rrulher e

* ftqú sózintru'com c dois filho§_ podia ter sido de outra

nnneira-

Ete àrs vezes até contee a sua situação, tem nonentc gue dtz

qua na, comegue fazer as colsas,coÍno os outro§ sozinho, mas

óm a aJrda de drtros ele faz. Às neze ao'nPara-§e-coÍÍr.os

*ffi "i*t 
qre é um bocadinho diferente mas rÉo fata nuito

sobre iso-

Dê§(lê qtê 6 tílê nulEa nrãl§ uãHtltê|, ÍÉÔ lgttd
[raúttd., pronto eu fiqrei seÍnPÍe com este-probtema
(nervos), aãbei por ser-refonrnda por innati&z'

cãpáz dê
de saúde

Tem sido dificit e caô vez se está a agravar rnais poiscada vez

iãnno úiiA"ry*to. Tenho nnis conHnento da ví& e wJo
oue eu cada vrez-vqr peÍfutr a saúde e etes vãoffcar sozÍnhos-

Éüãnt* parece que mà darra tanb imporÉrrla a aertas ooisas,

,rnr úrá ào" rà p"* rnais nas colsas, ÍÉo sei se é da rrlnha

iã6"dã ãàse t"rirr", cada vez tenho rnals rredo, e eles nern

*mpte me qrvern*fiâo muito preoorpaü*veJo que cada YEz o[t

poso aiudar menos.

Eu sor urna refonrnda, vivo só da mlnha refonna' Para todos é
pouco, tamhm rÉo tenho gra-ldes posibitÍdades, resrp que

ãÉi$r.*" cafidade enr nao ne $ril dar grandes eshdgs,

órt nú-o pài tu"na"nou'o - dá'the alguÍÍE aJudl.n5s rÉo

ã-il J que sáo 30 contos? Nurm lhe comprou um lápis'-uma

áÉt - uü as coisa§ nais peqrenas- eÉr ese dinhÍro nw rÉo

dá ,*it na& eu é +re tenÉ qüe comprar tudo, roup, catçado,

úao, tentro qrre apàrtar bem nara ver se consegue clegar para

todas essas coÍsas-

Em retação ao tarlos' e{r §ei que ele nãof bem lguat aot outro§

rr^ ,uro ortros Sores, compreendo as. dra cdsas e veJo que

tenroe {ue $rer cb,n aqtllo qIê é nosÔ (-..)

Se a gente ti\Ese nrais aEum apoÍo era bom- prlrripatrente
tg"à-q* ete ectâ rresta fase de não saber se se$E a escola ou

Gtrai para o cunp se nn dessem atgum apoto el agradecla'-
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A nÉe mtra $E ofilhos sâo
lrmFzsde sedEfenderem e tenre
que os filhos s lniciem no aonsumo

de drogÊs

A nÉe rcferc qn víver semPrc com
nredo & que Posa aconteceraos
fflttos d6/ido b sns doerças lhe
rorbol a alegria

Outra colsa q.le eu bnito Ínutto ÍÍEdo é que ehs se nrtam ra
ãü;. üãô do rreu rnals velho veJo que ete não se pode dizer

oú"r"i" 'Eívoo rras rÉo é acuela Pesoa que a Eente reja que

;.b.;â?.tGr-."'s" se tembárema the darem sntsler d"P
cãfsas efe é capaz de reitar (.-) nessa altura fico dãgraçada-
poís etet na dao sempre ao pe de mÍm-

Ese Ínedo (nle eu tenho e dá'ne cabo dos lÍGus nervG-porque

ae rciio e,.,'r"lo que há famílias com poblenns plory qte os

,rs.rs. nm aüninas a*r dos probbnns têm a§,rma@rh' se
iÃ'd di. ã" ;t*iàem umà rsta mas eu rÉo tenho alegrh'
i*t ;.rer com h.rdo o que ÍrE aconteceu e com o medo do que

alrda pode acoÍrtecer-
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ENTRR/ISTA 2 (82I.

percebercrn a etiotogla. do

brobterna parêce caunr atguÍna

iksconfiarça ns náÍicos Por Frte
da famítta

O surgímento de Grtras

compscaÉê§ mptlcol ullE
nruOànça- nas exPectativas da

orotuçáodoJotem

A nÉe Pnoqrrava
vtzinharya com
preocupar a avo.

A confinraçào do
proYoça na nÉe
tristeza

Seaun& a avó a nÉe sentiu'se
aúada peto6 Pofissionais &
saúde a $re recoÍTeu

As exmtatÍrras de evoluçáo do

1ovem, dadas Pelm nÉdicc,
concretizaram-se

A doerça do Jwem torÍEu a vlda da

famítla rnais triste

Os pfiÍElPals apoto8 tla nÉe e <b
jo\remeraÍnaavóeoPai

A avó considera que o Jwem fol
bem cuidado petas eníenrelras do

HP duranüe a hosPitalfaçáo.

A famíUa rÉo foi lnfonnada Petos
seMços & saúde sobne o qre fazer
nurna crlse

A fatta de lnforração Por Prte dos

seMços rÉdlcc Ptbtkos fe com
que a nÉe médlco

fnvaAo que detl tnra regPosta ÍÍBls
a@tnda

Itrrrante uma hcPitatiação o
jwem nanrlfestava ang&tla e
ãhorava ao seParar-se da núe no
períoe ncturno.

ÍÍÉeaaDurante
noumde@laemficam

apolo na
r€celo de

dlagffi
reasÕe§ de

deu por nada-

tlemls no HP dlsseram togo aqÚlo que pas$\ra' ("') depois.o

ffi't*';.t*çú- tlte dí og'ateqrcs tte edteFla'.(-) tlntu
;iã-fu;, iontinuou a lazsr qancs't"'l mpoil {:::l !,1y
úã tfnfta unn catarata qre Gegou logo e da outra (vl§ta) atncr

vêumb@dinho.

Eta Ía nrãe) mrita coisa tÉo ne contava, apesar.de

tútas, eüa âs tezes náo ne dízla as GoÍsas, fatava b ve:aes Ínats

ãom ú údnhas, porque sabia que eu era muito nervosa'

eoftadtnha ficou triste, Pots entào*

Epis disseram
lado. Durante a

Davam, davam (apolo).lúas náo @lam fazer mals nada pols náo

haüa rnais nada a fazer.

A rÍlae entrara all nnnhã e tlnha (sle salr às 10 da nolteí0 da
Fitra eÍn Lisboa na casa do ]IEII o nEurá

gatquer
nir6uém

E:rotlcaram que ele voltana ao nonrn[ um bmdlnho Ínas Pollco-
íüiãi**"i"r rnas ffcou nrlhor do q'le.estava, ("') notanm
õ1,d ffi C..garintr". Conepr a árdar aos 5 anos e a faüar

também nais tade que as outras crÍarçs-

Tornou avlda rnals trlste. Tudo flcou rnais triste'

(contâ\Ía) coltíp ê cofil o marldo. o pâl êrâ u]m p§oã mÚtô

àmiga da mulher e aJudava-a rnuito.

Fol bcÍn tratdo no HP, foi operdo a um pezinho, tinha os

irãirã âó1'uO* á n * rettrór. As enfenreiras oddaram bem

dete.

Pemo que nunca nitguÉm dlsoe nada, a nrinha fltlxa é qule ia

àú*",àíp* com ete-e nunca dtsse nada sobre iso (soble o-que

i*;c.-til" thtese um atague de epitepsta)' Êu urna vez estava

ãom uià quando the deu o atague, qr.e-a nrinha filha estava no

ãú;;htt*i urna amuu6náa e'firl com ele, rras $ando
cteguel a nelo do canrlnho agulto pasu.l-

Demis é que fol a um especiatlsta a Faro e ete é que F{9u
ffi;à;-Á tttrnú nuo e que resohreu lr, rnrcou a consrtta

Lã,tüE-;*. árenust" ém Faro e foi' Nunca nirEr'rám thc

ffi-*," li 
" 

n nium tado. Eta é que narcou o esPeciatbta e

f;í; "d;td. q.r" i* ese tratanerito nunca nals lhe deu os

ataqr.es.

Qnndo foi operado ao pezinho, (...) derre ter sido antes dc 5

ffi Étq* ért irtu" nào andava (..-) cdtadtnho, ctorava, não

q,;áã É ficar, qrnndo a rÉe se Únha embora ete ficava

chonndo. (...))
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filho.

O Joaern é bem aceite e Protegldo
peta corrunldade

Apos a rmrte dos Pis a avó
aisumiu o papet de PnrrciPat
cuidadora do Jwem corm fonm a
aiu&r o inrÉo rnais relho

O lnnão malsvelho acelta a
dúkiênciâ doJotern e a§s$íE a
sta respomnbitidade na
contlntildade dos sets «rldados

O irmao refere qr a diferenp
entre o lnrÉo e os ortros Jwens é a

sra penmnente iwaturi&de

O inÉo mais vellP PrcuÍa
fonrentar e rnanter a autononrla do
jovem rtas refere $F a avó tem
dÍfio-rtdade em deD«ar de o suPer-
proteger

O irnÉo nnft velho compara o
cuidar do Jorem ao culdar da stn
filha.

O irÍÍÉo valortra o aPoío qre a avó
lhe dã Íste ÍÍElÍEnto Por GÍl&r
& inrÉo ÍrEs PersPecttra o futuro
a cul&rdoinráo

O inrÉo refere qle o nats
importante é colocar a sn aterçâo
Íp mrmento Pre§ente

Às precupações do lnrÉo ern
reteçâ,o ao fuuno são o acrédrm
de despesas e a posslbitldade do
irÍnão ter de ficar sozlnho em @sa
até ctregar a carrinha da AAI)
deixando â porta da sra casa
aberta até à tarde

da AAD eO lnnão valorfza o

Fleailtóda\ram aplo ao
rEcturno, que o

outrooutro

Toda a gente
'Ilanuel" e
vontade.

À,las

Qrrnr cuida &te sou eu nur é o inrÉo que -ficoy respoÍNsável a
.]ã nm erquanto eu prder vou aludando assim, eles

t a6rfr"., esfão fzerdo unEs casintns e e§ta é a mlnha

nnreira de c aJtdar.

Para rrím o ÍÍEu lnrÉo é lgual às outnas pe§coal, lÉo noto

dtferença. C-onsegúnrcr organlzar a nossêl üda contardo sempre

com elé. Unn pessoa habittn-se e leva a vida em frente sem

rnÍrsar mdto nessas coÍsas. Pala rnim, lÉo tem probtenra, ete é
[mâ EsÊoá nonmt. Às venes te{h a§ srã§ côLâ§ rms qtem é que

não ten8 ls vezes tenho que lhe dramar a ateção, tem-re
rnais respeito a rnim ô que à ar,ó ns fuso tambémé nonral'

Em retaçâo ao Íreu innão, corp lhe dlse, para nrim ele é uma

criança igtnt às outras, talvez um po.ro diferente num aspecto
porn.e não iÉ ct€scer como «xt ortrm-

Ete é demndente, nm dentro do dependente ele é quase

inaepenAáne, se lhe dermos a rqrpa Para E vestir elevesb'se,
às vézes confunde um pouco as coisas ma§ §e tudo for gosto p9r

ordem ele sabe ',restii-se. (...) Eu gosto qr-re 9te seja o mais

rndefndente possírrel, cold qre às vezes á ryó rÉo fz-porque
eostà C o aludar, nlas eu eirterdo qre hrdo o que ele @e
íazer sozinho-drye fazer. tsso sí o ajuda.

Eu f4o semfe contâ com ete- Às vezes podia peÍtsT 9m f3z;r
on trai cois:s nras não faço e também rÉo nn importo, tambem
é astm com a mlnha fiúa e eta é saudivet- a vida é nsnp
assim-

EÍquanto a nrÍnha anó me poder aludar não tenr proHema

nelitnrm. qando ténto atgum ftnrde-sernana torge, gue não
potó teroi, não lá probüerna porque fica com a avó. trlas se Já
'nao tfer a rnlnha avó M qre peÍffi enr laá-lo, 3e eln-vez
âtqgãr um quãrtó tlvêf qt.E elugâr dÔts quartG Já é
corãptetanentà diferente. tUas aepots isso logo se verá. (...)

A vlda tem S.Ie ser vMda um dia de cada \rcz (...) Nao-poderm
fazer grandà proJectc Para o frrturo, \,aÍnos viverdo a üda
conforÉn podi?Írios, tehrcs sonhos qu9 gg§taríaÍÍPs de
concrctizar nro vanps vÍvendo confonne PodeÍr§.

So enr tenrrs finaneiros é que @etá haver um maior Fo mas
q*trt" ao resto isso Ífu lrn'preôcuPa" (--.) A otttta
seria se ete tivese qrre ficar sozinho em casa Por$re teÍno que

trabalhar, (...) Por exernpto se ete nprme agoÍa c{rm a gente,
(.,.) eu e'a'rnidra rruitrer \nÍrps ttabalhar cedo, antes da
àaritntra ter chegado, dlütamo que o &ülar acordado e
lorantado, tintn qre se lmntar bem cedo, tínhanm gI" ê]ar
a porta dâ rpm'ea aberta todo o dia, até a minha mllher
ctrbar do trabatho. ('..) ele é capz de ficar sozinho 

-(...) 
O

pro61enn é a gente deimr a no!§.ls portas abeÍtas. Porque

;]statÍE numa alhnia em que isso rÉo se Pode fazer.

a$Í na aldeh é anrlga dele, toda a gente go6ta do

ottia por ele na rua, eüe anda por aí soánho à

ecomo

ele estfirer nesta escola urna do
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flca resolvldo, Írxas o ideat serlâ que etes na AAD flzes§em o que
tinham persado que é nranter os alunc ôrante a IEIIEIB e ao
fim de sennna únham para casa. Era muito rnelhor Fra a
gffite, era merurs sobreorya.

O que a gente pap por mês náo é rada, ÍEm se$rer dá Pan o
gasto de nada, Íem paga a comida gue etes cometn, qunto rnais
o gasóteo qre se g6ta a lr e vlr para brscá-too, é por lsso Sre eu
acho que estas coisas deviam ser mais ajtdadm.-

Antes de abrir a AAD eu tentel rnatriculá-lo nurna escola nonnat
(...) diseram-rrE gue a escota não tirüa condições pra ele e
arranJaram una professora espciat para ete. O üansporte dagui
para a escola alnda trseram a hipóteee de táxl nns depoís

Brserãm a htpítese & ele abatar daqui de rnantÉ num aut@rro
normal e depois estava entáo lá à sua espera um senhor com
urna carrinÍa à esperra dete pra lelrar à escola. Eu acho gue bto
nâo é nôÍmãI, no século 21, mândãr urrE crlâm dstâ§ soãnhô
num autocarro nonnal náo @e ser. (...) Ain& se fmse de táxi,
aí taÍnÉn podia acontecer atgurna coísa 116 o
acompanhanento seria díferente, na camioneta ia npntes de
pessoas e se ele tivesse um ataqre corno seria? Eu acho que lsto
não está coÍrêcto-

Eu acho que neste ÍnoÍnento o rnu inrÉs esta a ser bastante
hm apoiado, rÉo sentinms a necessidade de nais nada. Eles na
ÁAD têm de hrdo, dese pdcrótqos a fudo o gue eles
necessitam. Erquanto ete estiver lá ertá tudo bern.

tllas adp qr devÍa haver nals aJuda para essas instiürlções que
resolvem um probtema qr.e é de todoo, a AAD é quase uIrE
ÍnstÍhÍção prÍrrada, tem poucos fundos da segurang socíat, a
Cârnara lrtmicipat é unn das suas principis colaboradoras, urna
vez fui [rí a uns reunião e disseram que a segurança sociat
apoiava apenas 1O alunos üí na escola. Etes têm no CAO cerca de
Í) alunos e ainda Éo fazer o apoio aos dornkítio§, Quem da
apoio à escola é a Cânnra Àâuniclpat. Eles cornepram com urna
carrÍnha e a seguir a Câmara ofereceu-lhe togo outra. A
Segurarya Sociat apoia pdrco.

per§pectüra a posslbltftÍa«le cEsta
poderdar um nalorapoio

O lrrÉo desvaloriza a contrihrição
pecuniárÍa que dá nensalmente à
AAD

A cunhada reíere a experiênch
pouco posittw qle foi tentar
colocar o Jovem no enslno oficial
lntegr& sobretudo ao nível do
trarsporte

O irnÉs reforp o apoie da AAD rp
cuÍàr quoüdiano do Jo,rem

O lrnÉo refere conslderar gue
deverlam haver rnals apolos soclais
para este típo de ÍmtíErições e
subtlnha o apoio do nnrnicípio.
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ENTREVISTA 3 (E3)

por náo se ter aperebido tqP

A professora do emino oficiat
ermminha a iorem Para escota &
ensino especiat

A nrãe sentese desitudida Porque
os cuidados que teve durante a
graüdez Éo foram zuficientes Pan
erritar os probtenas da fitha

O pobterna ortoçÉdico qrc a Jovem
tinha à nascença fol resolÚdo
satisfatorianente

Perante a inaturidade da nÉe e as

difiortdades econórnicas do casat
foi a avó Paterna qrr deu aPoio
finarreiro para que frdessem ir às

consu [tas de ortoPedl-a

A nÉe Írpstra aQurna cutP e
amblmtêrrla em retaçào ao facto
que a sua ausência, Para trabalhar,
qmndo a fitha era betÉ Possa ter
contribúdo para a $a dença

A dlfiorldaê qre t6re Para saber o
diagnrásüco da filha [eva a rnãe a
sentir alguna desconfiança
rnistrrada ctlln e§Pemrça de
finatnrnte ter uma tinha
orientadora

A nÉe considera qrrc a lentidão em
estabeleer o diagnoetico Por Frte
dos seMçc de sarlde Poê ter sido
preJudkial Fra o deservotünento
da filha

a sua

da nÉe aFoi a

A

Íoi

dos
probternas da filha

na eu FÍa
nao tinha Írâ&, as vezes a minha sogra dizia-nc oentáo a

nEmna nao se segura" ÍÍras eu nao via nada na minha filha, so

quardo ela entrcr,.t na prinnria e que eu ÍÍE apercebi da sihnio
portllle dantes nao esta\rà a Par de nada, acllara $.8 ela eÍa uÍna

criança nonnat, êpots na primária, no inicio íoi um bmdo
compticaô ÍÍES eLl pensei que fosse a adaÉaÉo ITEi que depois

la consêglír mâs 3ó quê Í1ãO consegúu.

(...) DepoÍs una professora fatcu comigo sobre a situaio e qrc
à mettrcn era neêta ÍloutÍa escota, (...) one teria um emino

especlat.

Eu firi semPre a todas as consultas, ÍÍElsflP durante a gravide-2,

tive sempã m.rito cuidado, eu furanra e rljr2nls a glavidez

deixei dd furnar-tive todo o cuidado pn não fazer nada que

fir"*" nal ao feto, tive una griavidez do rnais nonrat e êpois
ela nasceu*

Logo qualdo Ítils@u viram qtr eta tinha urrn defici'ência nos

gá-üirtta os És um Pouco tort6, foi tratada no ll0, rnas ficou
bem, correu tudo, está bem, anda bem.

Eu era Íruito criança, tinhâ í7 anc qrando eta naceu,
preoanpei-rne muitor-o nretr rnarido estan nâ troPa, eu ltá9
[inU ainnelro nentrum e era a minha sogn que Íne pagam táxis

de 8 em E nrses para eu ir tá ao HO, fui às consuttas todas com

ãt", n i até ao fià, só, detxei de ir quando np disseram $e i1
nai era tEaessário, qre ela estan bem, iá tinha uns 6 u 7

aíilrs.

A única coisa qrn eu acho qrc fiz de errado, (-) foi quanry +
tlnhâ 8 ÍrÉsêÉ à eu ful trebalhar para Ô AQarve, porqjê aqul nào

havia trabatho e an qnreria melhorar ê úda e deixei-a com a
minha sogra, de í5 em í5 dias Únha ca e a minha sogra de E em

I ia tá paâ ôue eta não estivesse m'rito tempo torge de mim' Eta

ainda àtana a trEtnar, tirei'lhe a ÍÍütÍna e íiri embora, orstou'rne
rnuito, en impenárrel hoie fazer isso, rnsrno que eu tiv-eTe

poucodinheiro eu Podia passar por difiortdades rnas mrnca faria
iso.(...) E às vezàs fatô com Pessoas, Porque às vezes estou

rnais-em baÍxo e digo há tantos pais que Éo Para o estrange.iro e

aos fittros estâo berir e coÍre tuáo bein, pde ter contribuído um

bocadinho nras não seria a causa, Penso Bll, PoÍ anpr de Deusl

Nrguém nr ünha dlto nada alnda' Em rcnhurna das con$ttas
que fui aÉ agora, eu semPre praurei saber rnas nunca nE
dissenm concrêtanente o d.re en. lgora na ú[tirna comr.rlta é
que rne disteram, Éo sei se será ÍÍresrp correcto, nns pelo

irnm ia tenho uma noção do quc se trata e da fonna corm
poso agir com eta daqui em diante.

So qre se ela tivesse coflEçado a terapia da dislexia ac 5 ou 6

anos era togico qr.re eta tiria nelhores rcsuttadm, quando ey

connei a ii a esà corrulta ünha eta í4, -tinha nais, tinha í5
ou 1ó anos, Já fol tarde demais, ras até tá ningrm nr - e.eu
sempre fóánci oPorque é que a Jena é asim? -o que na a
fazá da Joana?' porque er.r rÉo $.eÍo Palar, tudo o qre eu

posa faaer pêtâ JÔanâ êtl votl êm ffelite.

da fataPor ran&tiam-na a fui eu
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Agís um dÍficíl e longo Pnoceso a
niãe sente estar agora no bom
caminho

A ÍÍ€ê rêíêrêcoÍffi P([tcôPo§ltlvãâ
ausência de orientaSo inicial sobre
conn aJr.r&r a fílha a ser rmis
autónorna

A nÉe refere senürnentos de
rwolta perante a situação da filta

A nÉe procura fonentar a
autononrh e a auto-aeltaçâo da

fovem e a $la prógla aceitação do
probterna da filha

O fuhro profissional da fitha é a§o
que preocupa muito a náe

O ersino oflciat Pessiomu a rnfo
para retÍrar a iovem de lá

A ÍÍÉ€ rcfere a $ra eterada
expectathra em reüação à filha em
oposlíao à posiçáo escoüar

A rÉe refere a diffailda& que

For ao querer lnteglar a sua
fllha no erslno oflciat &Pois de um
período nuna escola de emlno
especial

A nÉe refere ter-se sentldo potlco
ortenta& e apol'da petos serüços
de súde para elrcontrar um
caminho que lle permitÍsse aJudar
a fitha a desenvotver o seu
poteÍElat e generatla Para os
outros pais

a qtF
acabor por nâo ser beréflca

porque a um
tT6 frn eu que pedi, nao foram etes gue actnram $.E eta
precisatra (. ,úas nrrito sinceranpnte nao achei gue eta tivesse

evoluído grande colsa, entrehnto etes deram-ne alta Porque
dlsseram qrc ela prectsava de outro acompnhanento.

O que ne dízíam é que-a "Joana', (1) eue tin!r"-,nt'
ÍÍÉr;tâUdade ru,rlto lnÍeflbr à üade +re tlnha e qpe não havla
grarde coisa a fazer sobre isso. (...) E &pois fui a outro nÉdico
ãom ela, rmrrologia, rnslrn dentro do HD (-..) ele falou-me que
podia ter tHo cormllsôes pelas febres altm que teve e iso tinha
iiao a origem do poblena, eu nulra vi nada, q-E eu ryry"
nâo. (...) Fortanto'foram várlas as opiniôes detes. §ora a últirm
ofldào,'da prlcótogg que a §egue-' é que se trata de urm
ai*exia-, e aÉsde qrte Sgo oa exercícios tentro tido mlito bons

resuthdos.

Qué ünhã qrê â tôrnâr ÍÍrâls ãutónÕma mâ§ nuncâ mê êruiÍnâtãm
Jnraneira iomo eu prdesse agir para conseguir, Porque não é de
nÉs a nÉs $.e nos lá wnm Cue Podemo§ conseguír, tem que

ser diarianente.

Há altrras em que a gente encara bem a situaçao !rn!i artras a
gente diz onas polqrÉ eu, porquê etr?o

O que eu qrero é qre eta se tome o nais-autónorna possívet e
quã p"... ier fetiz ih naneira qre eta é- É kôglco qre às veres
ain& ne custa nr.rito rnia§ o que é que heÍde fazer?

Agoftr a rnlnha tmlor preocupação neste- Precho nomento é
qúanao a 6Joana'saÍr -da 

escôta, o que é que eu vou fazer à
-Joana? Yai ficar em casa? De rnaneira gue esto a tentar, com
a ajuda da escota" a tentar &scobrir qtrat é a nraior vaação
dela,

Entrou na prinrária epir fizeram bastante presÉp Para eu a
tirar de tá

Eu actp qJe tatvêz lÉa os pais às vees exigirnor ínülto, não
ternos o memor conMÍnento do que sera rmlhor para eles, por
vezes queremm que etes seiam o que nó§ gueremos e aí eu
concordo com â êscotâ.

O CAD na athra eÍn qLE eu frÍ timr a 'Joana" náo ne facítitou
as coisas, e ela qrnndo rrcb tete qre ir para o prirnefro cicQ
para depôis podei passar para o 2", depols entrcnl e a parür daí
teve profesora de apoio, tem um curríorlo atternatÍvo (...)

Penso que poderla ter sldo melhor atertada Fra os probterns da
nrinha hlhâ, pemo tpn é frBo qm falha em pral, 6 pais

dserlam ser nelhor emnrinhados para que ptdesse-m fazer o
nelhor para os filhos e iso úo acontece. Eu por vezes, ctreguei
a dlzer à nrtrtca qle nô./aÍÍEs b consuttas e etes tratam detes,
(...) nus à partlda etes tinham arranJar um candnho para mh
segulnrns, para os jovers e Fra os Pais c Poderem seguir, nio
es[ou so a riizer para etes (irstituições) nm sobrehrdo para nos.
3i que rrE Íruxtrem as viárias o6ões eu iá vou percorer o rnu
periuno, rnas é trígico que tenho que ter apoios de como devo
íazer e de a§tÉm qrc saiba nelhor do que eu. Porque às tantas
a pessoa rÉo-sabe. Aí é que eu acho que é unr bcado- é míto

o eles nos dão.
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A nÉe reúere a 5Lâ FeoorPação em
retaçáo a saídas profisslonaÍs para

os jovens deficients em oPosiçáo
ao internanpnto lnstÍhrclonat

O facto de saber qule outras pessoas

vivem sihrações Íénticas an piores

aiuda a mâe a aceitar nnlhor a
dença da filha

A núe vatoriza a união frarnitlar e a
grarde importância de a filha rals
nôvá sêr srudávêt

A nÉe refere que oçaniza a üda
em fursão das fithã§ e gue Prcura
sempe o nelhor Para elas

A náe valortsa o aPoio dado Por
unn psieologa do HD aPesar & náo
ter pedldo apoio ao seMço

A nÉe refere urar rararÍEnte os

servíços de sande tcaís rms gtr
estes the aterdem o§ seus Nldo§
epecíficc

A nÉe tem qpectath,a§ Po§ttivas
em relafo ao fuhrro Profisional
da fftha

A Ínãe rrerbaliza ter corsciência
que a jorem necessÍta ser mais
autónonn nas tem dificutdade em
delxar de a super-Proteger

A nÉe refere cp.e sentlr a filha
diferente das qrtras Jovens lhe
caus(ru m,rito sofrinrnto e $re
necessitqr de acompnharnento
picokígÍco

{...} QuaÍdo aHngisem urna certa ffa& e se vise que Éo.há
àãíaã-*ú á raãer se eles prdessem estar em sític que thes

ffi;ãgrr* saída profissiónat, oryde etes se distraísem, que

etes estÍvessm mrpadc.- por$le é asslm, etes são dÍferentes

,rri naJtao Hctrc-muitas úezei estao fechados quando 6 Pah,
a" r.ã àiC prga-, para etes lá estarern e eles sáo rnattratadc'

(-) Porqrn é rn"rito carmtivo ter'se-- an não.- por.que cu eT
i.áeo á rnuitat nÉes sotr unn felizarda, nas há rnais em que e

,rr,"ãont"-cuidar de unn crlarç mím- por lso é que as

DÉs§loas dwiam Ensar nlsso nelhor, lÉo sei- eu gaças a [btts,
;ã" t*h. *rh,h ptàur.r* porquá a oJoana'apesar de ser às

vãies Aesgastante úns- tenho comeguido tÍdar bem com isso

Tenho DesÍras da nrinha famítia que estÍio ao Íretl lado, o nru
r-rtd", ã ttdnha filha rnais pequàna $te ao nascer aJtdou-me

lÍrÉnsó; dêu-fiiê uín â§péctÔ rÍÉthÔr ür Yl(üâ

Eu pelo nl=Is vivo em tul§ão delo, e quero qre 
"ry TF]111

senipre nrlhores, se a gente não comegue fazer rnais é triste
pan oo pals-

Qrnndo ardana no tbprtamento de psiquiatria ô HD tnn'e
u-n pui"ltng" gue nE iku um beçadinlp de apoio, rys.fo] yrna
*ssà. nao-o sãMço. Tatvez se eu tlvesse pedÍdo aJuda tatvez

he tivôtsem aiudado, não sei. (..-) A pricótoga ela urn Prya
rnuito comptá'rte e Oeu-ne de facto o apoio gue eu necessitam

nese rnoúnto, náo Precisei de nais nada para nrlhorar'

Eu raranente van tá com a 'Joanao, não vou lá às congrths de

rotína nns se eu pedír quatquer coÍsar-um papet de transporte,

facititam-Íne da nelhor mlneinL- anállse§, que €u peço para

ela, cpe eu guero cpre eta faça- por exernPto aggla a 'J@nao
tevâ iem lte vir o 

-perioAo 
e eu fui com ela ao gfrrecologlsta,

entretanto continuoú a rÉo Úr e er rÉo @Ía pagar rnais e ftri
om etia ao rÉdlco de famítia que foi im@vet, rnandou fazer
una ecograffa, não rejeitor nada.

A nfuet escotar a 'Joana'val têr §emple ãs stlãs tlrnitações nas a
nívet profissional eta @e ter una 'profissãoãnha' boa e que

eta póssa ser autónoúa, ctrldar dela, ganhar para e§, efit ql§
eú ie srma ôdlpâ{,ã ê réa$zãda' É toglcÔ qte deritrÕ (h sllá§ dâ(

suas tinrltaçôes, (...) sei grre ela pode consegulr muita olsa,
atio já tem corseguido.

Eu tambem erro um bocado, Por$E eu sou nnrito nÉegallnhar-e
áó *r asim rÉo deixo qr.le eta seJa táo autónorna corm elia

poderh ser, porque eu faátito, se ela clanrar nÉe eu estott logo

âii' io, a'àquàna faço iguát, t"i t*-rya" sel que erro - àrs

veies os m&tcôs, principlmente os professores, charnam-me a

ilrsâr- "ÍÉo íx;e ser assim, ponl§ asslm Íáo está§ a
aJudár- um dia vais fattar e depois é complícado'-

É msím, eu semPre rne sentl um bocado-nexeu multo
condgo-inulto, rmrito Ínesnro- nus guando lrn)teu nEsÍno a
sérlo-corÍdgo foi qtrando eta foi Flia o sectrndario- Porgue ey
esta\ía tá ãentro ia nÉe trabalha na escoh $Je a oJoane'

freqrenta) e üa as raParigas dâs idades dcla e - pensava 
= lse

a minha fdse - estivese bem, era assim, faáa isto ou aquilo"-
aí é que eu sofri muito- e foi a altrra em gue eu tive

nto piotrígico, PoKlre eu iá rÉo estara a
ft.ncionar.-
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A nÉe vatoÉza o aPolo e
encarrinhanento Pra a consulta
ds psicotogia feito Pela
adndnls'traüva-do departanrnto de
piquiatrh do HD num rmnento de
grande crlse

A nráe sente'se apoíada no locat de
trabalho

Amar de ser semPre a mãe que

aàornpanha a jwem b consulB o
pâl dá graír.b stlpoÍtê ê nrês'mo

berante 
-dlficutdades económicas

irrentiva a náe a contirnrar

A náe eúdencia o seu sofrínento e

rsotta Perante aryllo qt§
comldela coÍÍE urÍÍa atlttde
rejeitante Para com a fitha Por
parte de familiares Póxirnos

A nÉe reÊrc fatta de aPolo na

fardtla atarga&

A nrãe refere que a jovem tem
dtfiqrtdade de relacionarento com

Jovers da sra idade e Prcura o
corwíúo com criarças rnais Jovens,
nals de acordo com o seu

desenvotünento nrental

A nÉe rratortra o aPoio ffnancelro
sempre pestado Peta avó Paterm

À nÉe refere @rx,
dificutdades

firrlpis
no culdar

Estarra rnnra consrtta no Departanento de fslgnatria do HD com

ã 'Jmna' e hourre una atnira em que eu já não corregÚ nnis e

entneiemcrise,corrreceiachorareaadrrrinistrativaÚu.rrre
aslm e dlsse're 'npsãáút; q* é qr'e a senhoria tem' e*rá

ãrrt tiio bem disposta?- (...) e rnarcolu-ÍÍre uIrE con$tta e fÚ

Gã-É J.núó raur com á nÉoica e depois aí tui eut

acompanhada.

A nívet de trabalho, nunca tÍve qmtqrrr problerrn, nunca me

;,"".- quatrnrcr ársÉcuto, senipre rne deram nníto' nnrito

fiil. ;tiàã *r* et«ei & ir ã urna cons{ta com a mlnha

filtu, ,r nn$rx, com a PeqLenina, porque náo Podia ir' lsso tem

sEolmPecaveL

Semore fui sozinha com a oJoana', ainda hoje contirnro a ir
ãít .orn i iJoana' porque - é asim tambem rÉo pmo
ãxgr mars do Pât déh, eÊ 6q multo êrêl.qllê êtê sê prêcupâ
tanto oLânto eu e- lnas etí tenho rnah facitl&de em ir e nessa

prl; E t* sinto despotegida, vor er.r .pors§ tenho rnais

ía.iUO* de ir, se er-r não ptde§se ir de certeza abcotuta que o

pai ananlava únein de ir- e allás lulre una altrtra em que eu

iààrei ú porr* por$Ie rús andánnps a gastar nnrlto dlnhelro'

;;*rat* sáo Éardcutares e em tisboa, e enr disse s§.'seP
quu 

"ót "nd"tt*'a 
gastâr estê dintleiro, andalrn§ com fatta de

àrtot "át* e defrs seá que vai resuttar?" e ele dise 'se
d;tt" ã-tAo, na" s"t nas üi continuar'o E já nn tinha dlto

rnais vezes-

Â nívet de fanrítla é qe ê as§lm um bocadlnho - compth&'
mrcue é aslm - as pésas às vezes não enten&m - hi alturas

õL-ãt"-tt*;.t;Pr*i*,r't de aquém que olhasse para nos e

ri* "itt de unn nnneira diferente, talvez colaborarent

nüU,ot-nao é a dizer coitadinho que se reotve-rÉo é a dizer

ãiüA*,", g a diar isto Éo é astm e a ensinar como é que é

nus twrntando o astral dele-

Há urna múda que é fÍtha de urna inrá do nnu rnarldo que é da

#t* Hae'dá 'Joaru'e poderia pr.mr peh prinn rnas não'

út ez .e tlvesse sldo ed,iada de rraneira dlferente, se as

Desloas não tlvesem valorizado tanto uÍÍa e rebaindo tanto

ãrltra- t...1 X ve:ues nem a pos§o v'9r de rnaneira mnhurna ("')
ãu naoàlúla a plma, Éô ti coÍlvlth Frâ aolsâ n§rhIftE, otÉê
mr exerápto riia noor por e§ta Poque era bom Para eta

ãonvnrcr óm éaançai da idade deta- e eh não faz iso'

A 'Joana' em terÍÍro§ de convíúo ProcuÍa crlarças mais Jovep
mals de rcordo com o deservoMÍÍEnto deta e tatvez se eta

*út"*" com aianças da idade Ífie$rn dela poderia apender
r*riú "oi* 

Uoa tamUem e tahrez eta fmse aprcndendo-urna

fonna dlferente- é tógico que as atitudes deta são mais infiantls

ô q,*; das dltras ápriinrlnttts com 18 anos, da-idade dela'

iáü.ru" Àtus também se afastem um Pouco qr é mesrm ela

àüà ía, pt""rà, não sei--e às rrezes tanibé'ÍÍt sel gue ela tintn
fatta de conviver,

(- ) A minha sogra é uÍÍE peisoa de ida&, nâo tem a noÉo da

ieaÍtre, pensa de naneira diÍerente da gente, !rEs- e[n

aorsuttas'semprc nr acompnho.r e finameiranrnte, se etr não

tiver eta estiá aí.

($le g J@Ía"Para a
nao

tratase da
com
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acomFnhalÍEnto constante em
oposiÉo à nec,esidade da nÉe de
trabalhar

A nÉe ctttpbilh-se Por lem
sempre ter a paciârla ÍEc§ária
pra aJudar a filha a Ítnnter a s.E
autono'rrh quotldiana

A Írá€ referc a pasapm da jovem
peta escola ê erslno esPeciat
corrp negativa para o seu
desenvotúmento e considera gue
esta decria estar organtzada de
forma dlferente - de acordo corn 6
competêÍElas de Jovens
deficientes

A ÍrÉê !âtoflzâ a oÉnlâo dê unE
professora do CAD que foi de
enontro à sm perceffio & que
aqrete rÉo seria o [oca[ enO
para rnanter a filha

A nÉe viu-se obígada a escolhart
numa íme da sua vlda, enúe dar o
apoio necedrlo à filha para lr para
o enslno oficlat e aJudar o pai a salr
de um anrinho dÍfícit em $E se
eÍEontmva

a§[Ia

Eu pr veaes pensava o {eu Del§ será qre eü estotl a fazero que

é certA" e às vezes saem coisas gue náo deníem sair e haúa
dêsses ÍÍEÍÍrent6, em que eu ficava tão rnagoada e-pemava se

eu estou nspaOá nr.rttà rnats eta poderá ester- Arâs às'rees er
já não comegula rnais e eta rerrottava-se muito com a -gpnte -e
hcana mat e-sentiAa com o q.re llm dizíamc, então tatvez nos

ê§tívé*§êírEÉ a cllãnÉr-lllê a ãtêlsâÔ dê umá mãnêlrâ
irrcorrecta, brusca rnas- acfrâlarnc que ó assim ela conseguia e
tatw fosse si assím porque se Éo ÍosseÍnos rnÍs riios eta-não
la tá- lÉo a nívet eporrae isso não-na& dis§o - nns falar
áspero com ela às vezes a gente tinha que - varlas vezes porque

selÉo eta não cotregula.

Aeho que dwÍa & haver- não sei bem csnp devo dtrer-
secções diferentes, cada nívet de cada crhrça estfuesse
sepándo um dos oJúo§, (...) porque a 'Joana' ünha com

nábttos de tá q.le eu não gpstava, corp por exemplo a nnneira
de estar à ÍÍEsâ, o comportamento delia, a ÍnaÍleírâ de se vestír,
eu acfiarra que rÉo- eurÉo tenho nada contra-o facto de dfzer
lsto- lú crliilfs flores & qr.e elas e nada tenlo contra, nâda,
cada um tene à infetÍcidade que tere- ó que eles assÍm em vetz

de progredirem, Íáo, eles ffcam Parados, Pqrq§ agendem
naUiltos:muito pbres do que aquetes qrc eles lá têrn, actp que

derria harer um apoio ainda rnais pessoaLcada um Gom 6 $ras
competêndas nni nunca todos eú curJunto, Porqlle nós varnoc

apreh&rdo dia-a-dia, ctrtn a convhÉncia e etes so aPrer&m o

Ésittvo se etes lidarem c«»n o positÍvo todos os dias, etes
i:onsesrcm Írut se eles úrerem num melo diferente etes ú
aprer*m os hibitos êtes e eu cho Sre Íso não está nnrlto
correcto, deveria funcionar de marreira diferente.

Eu urÍÉ vêz fâtêl €qn umâ profesúra quê não nr tembro do
norne deta, foÍ a pessoa mais sirrera que errcontrei no CADr ou
talvez porlr.r np-dísse o que eu qneria owir-lÉo sei-'Se ela
fcse ririnÉ fiün Éo esta\ra aS.ri, G{E tem ortros sítlos para
estar onde eta corregue rnais do que aqui dentro, porqre eh
fio tlnítada e rÉo rd rnals à frente".

Eu nesa attura picotogicannnte não eshva preprada, havia
outro problema na rrinhavida em $Ie eu rÉo tlnln- cogoé qye
eu há-& dtzer - condiçóes psicot'ógica§ pra tat e nâo
consegü- prineÍro cUÍs Jogar as ráos a antra Pe§ga de quem
eu gimto muÍto e que ÍÍE tem ajudado inrenso e na altum-eu ssi

+rd " rrlnha fllha em pri,oriaade ê b'tdo --nns denrldo à
sltuação--a fioridade era tratar do outro assunto, nem eu
conseguh concilíar, Porc3re - eraln coisas muito gtaYes 9 9u
prineiro ttve cpre lle jogar a nno e depols rnab tar&-depoi§ d9
lor tenninaO'essa etapa de ter comegrído o qLE ctl gr.leria é
que ,oguei a nÉo à oJoana'- enam coisas gravT- _uma fgse
dlficil do Pai &h, qrc neteu-se corn coism que não deÚa. E -
ete rÉo era assim e rÉo Podia contimrar assim e elr We que o
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A náe reúere qr-e a iovem Por
vezes se sente nagoada Pela

§eiçáodocolegas

A nrãe rcfere que a rejeiSo dos

outros lorem em relaçáo à fllha
tambán a üPm magoada e
revoltada

A nrãe procula fonnas da fltha
convlver e se integrar sociatÍnente

A erande DretrcuFÇáo da nÉe Yai

ú-sentidode co@uir que a filtn
no fuhrro possa ter urna Profissão
que a satisfizesse e lhe desse

atgurna autorPrnla

A ÍÍÉ€ rereita a hiPotese de ter qqe
cotocar á nfn nunn instituição de
amio a fficientes dando
plererênaa à sua tntegraçao notrtro
nreio taborat

A nÉe valortra o Papet gtre a eecota

oficial, com a ajuda da AAD, tem
na focura de unra sotr4áo Fra a
orient$o Profissional da fllha rns
coloca a hÍpotese de Proorar outra
aJuda caso náo veJa avaíFr esta
questâo

Os cotegas FÍtso que rÉo Em problena, tá lÉ um ou antro gue

rnanda ãquétas boàs - e não sei qr.lê- rnas eta vai, fata comigo

ãã algôln" odeixa, é nrsnp asim, não faz malo- eta fia um

porco nngoada nras depols passa. Flca bern

Eu mr vezes tamhÉm fico nqgada, ma b vezes fico um pouco

arà por dentro em reüação à crbnça, mT 9y que náo po§o ser

,oiãi tÉt posso agir cóntra isso, 9l trabatho tá --quanô sei

*" aieuetn'a magóu, porqlr the disseram atgunn bca- quer

iã*;útat qtdrno têm-asunto eu nem Hgp qtas-qtnrdo. sel

q,Àrú'air.rnàtgo nais - (1re-a Pc§a Ínagoar nnis-fico triste e

rãottada, m'ritõ rcvottadá, às'vezes-nnsrm com a pópria

crlarça, nao aenrorr'tro rrlas por dentro fico..

Há urm cabeleireira para onde eta vai todos os úbdos ajudar'

ôr* ãt o é um fa"ror que rE Ívem, Bm $r eta possa

ànvrv'er- têm dãs qrc nâo quêr Íá2êr nada, só vane-Õ chãÓ

*rn +r* lavar as àbeças-Ínas irsistitdo- náo quer

dizer àre um dia eta náo G frzer nuír- convÍve benr- gosta- de

ir f-lt*"áó G mrit" gente é $.8 fka co'mfletanrnte perdida

i...f h* cheia de vergónln"-fiá um Pcuco reraída e náo faz

H;'bfi. rrrtt t" estivelrem rEÍx)s pessoas eta cotabora nais' E

isso é rrornat. Precisa de ser aju&&.

o oue ne treocuDa nais é qundo eta terminar o 9p ano o que é

crÉ ;ú*i fazeri Porgr.e eú nâo queria c1le qta firc em cana,

dueria que eta Wese urm ocupaÉor onde.ela Pdesse passar o

seu tempo, rnas o quel Fazer qualquer coisa qr'e ela gostasse,

nras o quê? E tâmbem não sei qrais os apolg que posso ter- eta

i"m ,tuito 1elto para a ptnturâ - (-) Poú.1a ser peças cue e!â

prdesse traãer parira casa'pra pintar para.depoÍs vender para 9ta
ã "q*ú 

prárupaçao $re era- o trabalho deta' Para mim
gotaria nnii de úr 

-nurna 
loja & $r9 r9F 'rnnte 

ern casa

F.à* ; eh Hver que cumprir os hoÉrio ir ao local de

iraüuto- gGhE qne êta corseguisse- sre flzese a üda dela-
ã lógico qÉ 

"At 
estarianrm é Frd ltle dar o apio nas - seria

bom que àla fosse rnais autónorna.

Eu sel qlê a AAD tem a vertente do CAO (sre tEm várlas

;;ürià&, (...) de acordo con as capacidades que-têm- nns

eu rÉo +i:ria t1.E a minha filha (-) que ela ficasse nas

ac$mdàdê um aeses c§lüôÊ - ó quê êu $êrh É que eta

ãú"gui.* cá fon (...), Por$re o trabatho qr're eles lá estão a

fazer.l prontos- contriÉü, é 6om (-) rÉo sou na& contra- nm
se elia i...» nraesse trabathar, (...) para. cpe não tÍvesse que

tellar unn'üaa lntelra dentro daq.rele sítlo, a ver semPre as

ÍÍEsmas pessoas- gostava que eta coÍMt esse-

A directora da escota é qtn tem tratado de trrdo, tem sido sirno
;i;àÉ;; am vai oar àEurÍB aJuda- para ercanrlnhar, qral o
Encurso ore a escota d*e percorrer para comegulr, Para
àrraniar aicum técnico, por exempto de artes úsuais, um

;;;ã; ãã; qrrei aá que eta vrâ ãeixar de ter lrtatemática e

t;,t rc,rê{ rÍEs coEas rnar:s pr:áttca" do dia-a-dia, nns se eF
trabâúasó nuls tnteÍ§ntanEhte ela delxava de lr às autas de

lúG"; Histórla, Geografia e todas essa discíptinas que ela não

à-úú',r" e quá- crnt é o prorcito deta estar lá tanto tempo e
qú átir"s.i a tàbahar rrssa área"-agora rÉo sci airda se

õrsegfrn*-nns também se eu ver que desta fonna não

adanÉr nr.rlto vot ter que pensar nütra so[ução, vou ter que

pro«rar r-rna irstibrúção <1ie ÍnÊ possa errcaminhar- ver se eu
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A nÉe PreocuPa-se c«xn o
deslntelessi da Jorem m naiorh
das actividades cPre lhe exíçm
mrsistêncía e apesar de atribuir
ixse desinteresse à doença não se

rpstraconfomada

A nÉe refere $te a iovem
compara-se com o§ colegas e sente'
se ãÍferente Por não conseguir
fazer o ÍÍEsüÍP S.E o§ oltros

A Jorem Por rees tem atitr-rdes de

agressiviaae (trre a náe Praum
controhr

A mãe rcfere gue a imá rnaís nova

reconhece a dtfererç da Jorem
Ínas qre por \íe;ze3 a Prov(Ea e
reage com ctiÍÍte da rorem

A nft reÍere que a filha nais nom
goÉtâ dê 4urrár â ffilrã ltãs frdlã§
áe tnbatho malt que iso rnm
sempé pacíflco

G Eis Drocuram incuth rn filtla
rnaii norà unn educaçáo que the

ermita sentir c1re a jowm
'neceosit" &ta e ajudá-ta no íuturo,
nus a rnãe receür que ls§o nâo se

venha a concrettzar

A ÍrÉe refere o nedo Cue tem de a
ser ferida nos seus

Ela sabe qtre é díÍerente. E às vczes fala sobre lso' d& anm

õrfi-c-qrã ã teo consigo fazer e. (E trEns cotqas

ãrüA"tt8' . o t"sponao "cgpegtlf -yT, 
t"Io é que. te

ofotát nals' por o.,i,pto em rücação Fisica' algumry 
-olsas

o**§ffi;rrr"gÉ iaz:er eta venrne dizer.'náo consigp'e an

dieo ose hr tentare§ consegues' erras à prirneira e à segunda nas

i'íãr"ãâ f-râã-t*úr,'teÉ é qre iitentardo, rÉo de§btas"

Eta deslste m,rito das coisas, eta tenta se náo-consegue destste à

"Jt*iã 
*ln tenta de n&oaprender e an-adp que.aí é o rnaÍor

#ffiiil; - áãàint resiasse e se esf,orçasse ela co$eguia

*riiJ-iilit "àiot 
oo qu" 

"otoug'"- 
tatvéz seJa nrlnrio 

-q1
Cença- o do probtenn- tÉo sel- íÍrrs preocupa're - eta

ãuoffi-* de tirdo, por exemflo o comgttador há ali jogos que

ã bolts para eta úrcr* a enriquecem. bastante' eh náo quer

saber, rrm se interessàr-não quei, nao lÍtsiste em qtrrer sabe.r'

. *, in*-* 'cotha,/âl qG d uoin qry tl:. é etâ \'âl e faz às

;";-;?; áÇum inteÉise, Porque tn ati Jogos cgm a§unt

in-ã.t*,-*-se tpwer atáuàa êo*a qre não conslga vem-se

to,go embora.

í-) àls rrgzes torna-se agresiva- (...) por +gtryer
;í; *- *o mra enquanto ráo lwar urn'-("') e se eu vd!
ãã x da eüa fà-se a mim, enfrenta-ne, só que €u nunca tne

ã"-;;;rmá, e às tanú tenho nrsnp- que the dar unra

p"trÁd; tenhornesnro qrre tte.dar- para lhe mostrar qLE eta

irao rnanaa e (sle eu sou àae deta porq're pnao as tantas quem

iú* iíã. eu, porq,re ela àrs vezes é um boado agressira'

A .Joanao gostâ Íruito da tmtE, só q§ a-outra ainda é Pg(sr .ena

ã aãp.rt t"i" .qr"ú tttt=lã àá ttr àu nao entende aírda' sabe

;;'" ;na é àiierente, ela diz isso e -.nns é irreqrietar.é a

ida& deta, eta provd a outra e a outra àrs tantas perde a

úãerr.i" é ac.uàm por brigar unE com a qltra ("') A pequena

ffi;;il .iú,t=,L c-É. - potqo às vezes a oJenao dÍz
;Àià dá-r* minrin;p. É a p=q.ràa àm,ra tqs Ín§ eu digo-tte

'hfru-r*lt, rnis mÍmo teirs tr do que a 'Joana' porque eu

unJo 
"onúó 

ó coto e faço outras coi''sas que Já rÉo.faço à tua

;"*;;tq* à mx" crescithl" rnas ela têm mdtÚ§ clúnes

5e eu the pedir para eta aJudar a-"Joanao {1-tt"f, gosta 99.:
ãiudãr-, ker'as flclra§-dê rrabâlhô, â pêqlêntnã cotrsêErf

i*tttoa do que a 'Joanao, PoryU9 a oJoana" tem mars

iiããiiu"a"r ããru àlrau'ã á iaà aiita nnis porque a'Jena'
não &D«a. rrrqre a ü.ttra tem aqueta mneira (le qLe saDe ruoo'

;;á;l'dãê-í* on q* áte urao- t .epoit linaa -ry!
-t*re vê que i rnana tem um boado de dÍficuldade e enEao

ãiilõ-*L=r-t "tru" 
e depois ÍÍEstra isso e a outra irrita-se

com Gla.

Éu estou a tentar edrd-ta Para isso rnas- ("') eu faço de tudo

Fr-,i,ria"a. e'os seus sentinrntos eu acredlto gue a 'Eva" val

bra"t multo a maÍla e vai estar-semP- do,t"d" da nana- mas

..] nao set porque §orÍls todos diferenLes- rÉs podemos edtrcar a
;ro; - uiti" tenps feito por isso- teryq llq díto semp're que a

iãã Clgraú ãr. tO qre iem rnais diÍicutdades Poque de resto

ã igrtt iela - ntas qrc eta vai semPre precisar da rnana Fra a
ã1""0* i...É.ú que'elas vão ser iempre muito amigas- ("')
espero qte §m.
Preocup-nc rnais wrs
sentincnto*- até ao

coisa - FKgJeéassim-
rmmento ainda não se

eta tem 6ser§
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A nÉe tem expectatÍYas Posiqfts
em retaçáo à Possibi§ede as filha
úr a ter um comParÚrelro rnas

tambematgum reeio

A nÉe Preura Preverír urEl
pwfvA 'gravidez irdesela&
âstanCo atentÂ ao comPortanento
da jwem e Proorrando aJuda

nÉdica

A nrãe refere que a Jorem Por
vezes também refere o @Jo &
ter um namoriado corp l§ outras

Jovens da idade deta

A nÉe refere a necessÍdade de

harer rnais aPoio (sobrehrdo ao

nívet pslcotÉ[ico) para as famítias
com Jwers deficientes

A nÊê rEfêrêã ftecêÉsl&G&§
irstihriçoes a que as famíllu
recorrein estarem disponívels para

emarrinharem e aPoialem as

famíllas com deffcientes ao longp

de todo o Percur§o

que

aproveib delar
poÍ

acontecer com a 'J@na'.

EueostanqueaoJ@nâocasã§ergostarrarachoque.era'
iion"ü,ãi ãr" ti"n" ã-à 6PaÇo, *1' o seu companteiro'

'ódüràt.*é tó;P"i;;,,,e,'*Ê i'=cts"Trou de mis alsém'
Ínas - ela que Preure se íor -se cúsegÚr- eu cá estarei para

;ã,rd"t -'pà ver se é rnesnp sincero, se é para o futuro'

também s Yer que. o.ontano so se eu nao esWer ca é que eu

rÉ.fip"ç". 1...) vanmver- mirs se eür um dia se apalxonar.val

rãi 
"ó.piioào.- 

ou tem qLE ser uTlPeT9.qu9 - ifo3§
initêi", at tímitaçóes àeta or então não furrlona Porque e

lmpüs§fuêt lillElÕnâr.

Fafei com o gÍrccotogista se rÉo seria nnttpr dar a pítula à
;Ànf ; ete-receitoi-ÍÍE ÍÍE eu ainda rÉo-tha &i- porq'e an

oi* àrp* por perto, é dificlt -f epds etâ naq é criarça que

;iãÃ'ü, ãúái=ãt" áí*t"-se eta rnrirca gmta dos rofelorq
[t r**l é'uÍÍa corba qre ela tern muita-difkutàde' Ífu sei

iltiq-a-f...1-àãnã iá nas- parece que iá nãs tem tanta

dÍfianldade, nem com * ãt tigd rem naila, -na votta' ey ainda

,il ll- d"l;úirú; ,r"t "!9ã 
tenho que tha conreçar a dar pra

the conseguir"acertar o Período"

Eu às vezes pergunto'tte 'Então Já nanrcrc?" e eta reporde que

.árilgrtú, êta e argo-§, cF§ ela é multo bonlta' e eüa

ãiEà ãp""a" qt"e gostaü nnrito de namorar e an digo o[bíxa'

iüã.-ú-#,*;-úo íais encontrar a§uán de $re{n tu goÊt9.s e

oíe oste de-d. uÍÍEs eÍrontlam nrais cedo e outras eÍEontram

ã].'t"ra.;-iámuro-ttre atgunns ràpqngq rnais velhas a que

;õt"*r-it-, de resto-ailp que eta udã bem com a siht4ão'

acho sue deüa de haver um encamínhanrento díferente' lúais

l-ir1-f"rili"--* acho qtre Éo ln ?sslm tanto aPolo-

;ffip"rrdt"ãã nGt psrcotdgko-poque às vszes é dosêl

A FÉítlr do monento quê nós procurássêrfiG - quê-§ ttvqê
coãneumento do caso quatquei uma seMa-. são nÉÍicos' sáo

iédil""", têm um conhàcinento diferente das outra pessoas

ãntao "i* sabem encarrinhar_a partir do momento $.8 ê3

ã,"íú* iã touuessem úi onae andar Já tlúam o seu canrlnho

;ffi;&- úer alriOar os fi*c- nas lsso não acontee-
condgo não aconteceu.
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ENTREVISTA 4 (E4l

Fr não se ter aperebido

A ÍÍÉê rêferê ÍtÍlto sofflÍnênto
relaclorndo oom âlta ê
ínfompçao e dernora na
notlficaçao do diagrotHco da filha

A desconfianF da nÉe de que algo
não esta bsn terya-a estar aterta e
acaba por §er sonfrontâ&
lnadvertidamente com um
dlagrústko contraditórlo que lte
causou sofrinrnto

O pediatra aperaebendo'se que a
nÉà ouvira o qlrc dissera
inadvertÍdanente Prcurou corigÍr
oqrcdissem

Por rraser nr.nrn maternidade on&
não harda seMço de Pediatía a

lovem foi ermmintada Fra o
rxádico & famítla

os oais adiaram a ià ao rffico de
tamitta ÍÍEs quaÍdo foram este rÉo
valor&ou as dficuldades lnlslalg da

Jovem e fol de errcontro àrquilo que
naquete rÍpÍÍEnto 6 Pals senüam

Amar de iniciatÍÍEnte lÉo
,átorizar as cnreixas da nÉe o
médíco de famítia acaba Por
ermnrlnhar a Jorem Para o FIP a
pedÊoda Íniae

a §ua
togo do

probtenn da filha

Eu tívê quê éÉúãr ífiâÉ dlâ§ nâ mâtêrnldadê P$tê eta tÉo
maraor'(...) e dePols o Pediatra dbse 'esta bebé tern a§uma

coisa' eãü Já choráva e córno andflq Jáq tentar descobrir o que

eta tintra- 
-mrore 

a rrinha família foi tá Ústtá'la e disse "lsto

"ã";úi" 
sel, iõ 

"a. 
é nonnal, a bebé é motlnha, não. rnrna, é

murdo p"qreirlna' ' (...) eta f{ pcta nuÍrE ittcubadorazinha,
nunn úta/tú peqrrnúoo, P'rô prennturos utm nolte porque

eta estava rpttnha, muito fraqÚnha e então enr- andana no

árreaot a espreitai o vidro quã aam para as lncubadoras dos

prerlaúro§ (...)

(...) então de rnantÉ quando o Pediatra clegor, eu andava.de
àtú no pedlatÍa pra ver o que ête ne Poderla dhr da nrlnha,
qü",rd;;treepu à'belra da minha o qrre dlssê íoü 'Esta bebé, é
àta que e ãeguinnaf ora urn nrãe owír isto no conedor- por

iso eu úoro rrriB vezrs-depois - lrns rÉo era- poKnle -
nessa athrra ainda rúo era - é 4ora, rtas rrssa attura rúo era-

tbpois ete veio-ne.- veio atras de rrim, claro qrerrieram atrás

ae'-im e eu disse: 'lúas eüa reagür ao reftqo das PnÍneiral
fologàn"r"-. então alf, então eÉ- disse: -Entâo assim náo é

""gí, 
porq- se eta reagÍü à fotograffar-se-ela. re4f,u ao flash, se

edfêému- os ollrcs entiio tÉo é cega." Entáo lsaram-na para ao

É de mim, ao pe da Janela para úer -§-elâ fechatra c othos e
ãu f"*rou, eniáo o 

-nÉdico disse 'Náo, esta é a prirnelra

rmçaq náo g cegínhâ.- E nãô eml Eta vla b.ndo, ttdo. Em

prirrÍpo via tsdo.

-c nredkos lá (da Ínaterni&de) dlsseram: *se voé ryiser que

eüa sela sefllda por um pedlatra (..,) Enüio vcê pede ao seu

trn"ar.á de Iamíttà e -ete aconselha onde é que há-de Ír com a

rEnina.t

E eu frÍ ao treu nÉdco de famítia e na alhrra em que eu ltrl ela
estava- estÁra tudo b€ÍÍl, então fui adando, naqueta altrra
havla pouca lnformação e a çnte era -o rnédico de famítla em
orirrcíúo. náo é? f ô rreOto de famílira até ÍÍÉ dise asim:
;entaô útg gs mote?t És atenteJana, ês mote?l' Fol nrsrm
assim que ele disse - rnas não era nada dls§o.
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C-omo drrante a hospitatizaçáo rÉo
podia ficar no hosPital com a filha
ôrrante o Período noctrno a rEE
flcava enr casa de um familiar

A rÉe sentiu úoque Ê

desorlentação perante a notificação
do dlaen6§tko

A nÉe refere ter recebido Potco
apolo do Pessoat do HP durante a

lrÔ§pttálEaÉo

O desenvotünento da jwernaPós a
clrurgia da esPerarça aoo Pais

Urna cornPticação tardla lwa a
iovem a um internanento de 5

;,Êes em várÍos lrosPitais e
seMços e a várlas clrurglas e
destrót a esperatça dos Pais

A tIÉÉ pedlu a âttâ ü flthâ e flm
de 5 mixes ern que a acornpanJur
sempe em todo o seu sofrírnerúo

Ap6ar de achar que o Pessoat do
tropitaB Por onde Pasql
simpáticos a nÉe refere $r o
prlÍiclpt apolo que recehr fol da
famítla

rúo dar fatsasPrGurdr
à nÉe

O drurgião
e§perânças

Eu nunca tínha ouúdo falar em tat dmrça' Sim em cabeça de

ág*; i* já tinha o-nrldo fatar rnas não ünha conhecinnnto' an

ilróoáaOe ver-e entáo quarü ne dlseram qre era htdrosefana

il-6* ê perguntar 'o sle é isso?'-Po1sf pan mim eÍa um

bicho de 7 àbeças rnenos aquito que eta tinha"'

Fiorci lá- ó qre durante a noite não podíanpe ainda ficar' Não

rà'ãi" nããr-"iã á noite -eu ficárna üá - era a tarde toda'

ã [n aGtuãtie à§ 7 da tarde e eu flcava o tempo.que podla

; É d=ú. i...) Tenho urÍra F§§oa e 6mí1üa em Qrtuz e eu ia

t dE;-dà inra U e vóttava, à tarde iam-rr hscar ao

Hospltal.

Otlr eu - naquela attura era poucolr o6 anoi5l era estar sentada

ãü ã t"ta" intelra "o É deta na dunintra- à espera da

ópérâçâô- depols dã ÔpêrâçàÔ -
Ela tonpu força e eta era inte@errte-naquela alfurar- porqre ela

qrroÍ" fatar, ãta conr 5 neses-Já diáa-má-ÍÍÉ-pa-pa - eta

ànlta ia reacções de quem era intetigente, quando via a papa'

"*tdí, 
via.o fuueao, ôronto ela reagh, eta reagia e parecia que

H i;ttãÉ- ; f"i até aos I ÍÍte§es ("') nese esPaço de

tempo eu troure-a Para @§a

parâ

Foi o qr.re ele disse.
o fuEro da

Tlnha I Íreses e 4 dlas deu-tte a nrenirgiE, fui & urgêncla com

"ü *. o HPi cteguei tá com os dedos todos nprdido* urm
i"utã oL o memo-a rÉo detr controüado- febres, febres'- e a

,r=tirri gritava, eu (..-) persel gue eta. que Ínorrla al no

;ililhr;;h trána ores, eia rmrdla-se t4a, eB clegou--ao HP

" 
rôi'i'"iãt*d" nou ínfecio-.ontagíeos, esteve lá - uns dÍas -'a

vritvuta infecto'- estan com urú nnrrcta vernplha no sítb da

vát*ll"- vottc.r pÊra o HÇ foi rctirada a vátwta e foi posta

""rú síHo, fizeram nrais i opera@es, a Entativa de útvuta
ãiiütiãíti* da cabeça, poi uaixo nurrca rnais consegÚram

*r" ;,* vátvuta ncassá' U sem $'E lnfectasse' Todâs

ik;tarant, àté qr. ficou sem nada- tlnlu conwlsões -
nonívefs-únhâ nnrita coisa- naqueüe espaço em $E eta esteye

fí* tlc -ainda uÍüs Empo§ depàis o nÉdlco conp fazia sewÇo

noutro HC, Pxou-a Para ltá (-)

Tlnhâ (ÍlaÍ?êlâ§ sê$ída§- Hnhâ Ífitftâ cÔlsâ, nxíta €Ôl§á- quê ã

à"ir*-*tn + gdú, tinha í3 meses quardo veio de tá e truia 4
q"iüL-t-r ir"tad; -e eta cpanao fot intemada tlúa aí uns ó

ü íóúú'e @ ficou com 4 ; tanta 9P"1aq1o,,-!'h
diare{a, tanta- tanta dor e tanta colsa que'- foi umâ ÍÍnsena'

Cúàdo'ttnh" 13 nnses eu kouc-a para-casa eorque.asslryl:
tãrno Ae respormbitidade Fra a trazer, iá rÉo aBEÍttE§'a Try
tmspitaie-dd 8 aoa í3 ÍÍEsê§ eu e*ive sempre, sêmpre ao pe

dela, asisti a h.do.

Apoio nresmo eu ú tinha era na famítia, Poque eu acho «1re o§

rlãàúi" qrn- Eu rem re tembro- oe apoios eram Íalar com

una enfenreiÍa ou coÍn unr mÉdico.-etes eram simÉticm denttro

da ÍÍEdfdâ do Poosfoel.

Eu E"mtava lnalr-o nÉdico operador ,á stó 
- 
ne dizia

;;tã;õ1É * Já nao sei o que ttrd trei-ae dizer, sí lhe-pmo
Orãie qG a 'Éuteo está vÍvà, não tenho rnais nada a düel"'

era muito não tinha futuro.

348 -



À nÉe refere a ambtvatêrrcia que

sentiu quando tonrcu a decisão de
assumir a re§PomabiHede de
trazsr a fltha Pra casa e $re a
restante famítia ainda sentia nuis
ÍÍEdo

O pai rea$u bem Perante a decisáo

da rÉe de trazer a filha PaÍa Gasa

sematb

Apesar das difiantdaês Ste Pa§§ou
nos orinpiros tempos a nÉe contqr
com o apoio do málico de famítia
rp donrlcítio

A Ínre toÍnor a iniciativa & retirar
a sonda de allnnntação Perante
unn sih.@o de enrrg&rcla

A nrãe Íata com orgulho do seu

sucê;so na alinnntaçáo da fithã

A ÍÍfr deixou de trabalhar fora

Fra sê dêtilcár a têmpo lntêlro à
filha deficiente

Apesar da aiuda da famílla póxina
é-a nÉe que cuida da filha a temPo

lnteiro

A rrãe prmurou peloo sers pníprioa
nrie um seguinrnto nÉdlco
especlatfado gotutt, Paraa fltha

Eu estara contente & ür para ca§a rns ao ÍÍrsÍno.temPo tll$
;i;;d"-ú;úq*h attura havia o Hospital velho conelhio
iinA" fui d argto- porque eta náo tinha alta - eta estava táo

,*t *r. rÉo ünha al'ta-'entáo para poder vlr pan oa (-)-A
iã.iiüãá"ot te* nais nredo do que ú, porc1rc ar iá tiúavisto
tanto, tanto que- e a Ídade não proporcionava medo- a mínha

lda& na attura ..

O nnu rmrido é - ete é urna pe§§oa m'rito passiva, ete até

rea$u bem.

Depois eu trolxra paÍa casa e - ela chorou rrm mês lntelrtnho

"d,"*t 
bÍaço§-se fose uns criarça Fê§ada"eu fut- ao nqu

,aaiããã"?rifri" para ete vir vê-la, nessa attura os nÉdlcc de

f;ndiã àinoa vinttdm a ciln com facitffaê, agora temo,s.S.telr

cônêmft) ü.rb párâ a uÍgêftcía - mas nês§â âlulã o lllêotco dê

família veio cas vê-la (--.)

Desde a 2a operação eta tenre §eÍnpre sonda por onde a
ãúnentavam, nao ionria de outro-Jelto' Ibpols - ela tcnre um

;ütg"- p"íqu" roi mlm- os nÉãicos disseram asslm: *olln'
;;tr-ãiD*ittáte a dar'the conrlda à boca Íne$no com a son&
;*t";;': ;;* e" frri exPerínentar- cbrs çom a ssnda [á e

ã"ã, 
" 

ãteoti. a dificutdade era tânta, e§tava táo fraquinha

qú "t fi-ü r*g com fatta de ar-.eu bati ns oo§tas e a
fontna rÉo reagiu nada e eu prxei-lhe a sonda e tirei'lhe a
õd" e eta reagiu- eu náo tÍve'de charnar nirgrÉm rc. Pe: T
ff, uqrtt fr§tirúanente-vl-a asslm e pxel'lhe a sorda, tlre{-

ih"ã-;nd;, eh engollu o qr-e tinha all e a partir daí nulrca rnals

tha ps.

E então rmsa attura- depoÍs eu fiz isso, conraei a atinrnta'ta

"*fi, 
d" 2 eml horas, com urna coJheleeqyenina- ao frm de

um É na" parecia a lrE$rn. (...) Ao fi'* um nrês fui com

;il Étedrái à nÉtu e - troLxE o úrnero da nÉlica,
Gtefonel-ttr e perguntei se ela queria ver unn oRaquel' nova

õ,rdr.t*Srd'tá ãom ela rem sàqrcr a conlneu- conlreeu-
nE a ÍÍÍinL- Paeclaoutra-

Eu vM para a Raguel, nurm Ínai§ prde trabattnr fora, antes

trâülhâ,/ã Ítô vêdo íora, nus dêpôl§ dê têr â Rãquêt runúã

,*i, náo t-n*ho fora nlas tenho nuito trabatho em cas' ("')

Tlnha a ÍÍdnha mãe e a minha inrÉ qre ainda era sotteira nessa

utt na . cheggam atrá onde prderam nessa alhtra' lúas para

crddar da nsqtret era eu para hdo, tudo.
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A nÉe orgutha-se do seu sucesso no
tratannnto de una comPticação
devida a estar acarnada

Na fase em que a jovem teve
muitas conwlsóes a mãe soube
§êmprê ô quê fãzêr apêsâr dâ
aflição çe sentia

As expectatÍ,ras de npthoria dadas
petos nÉlicos do HD náo se

concretizaÍam de inediato

Com o passar dos ano6 a siü:açáo
da jovem tornou-se cada vez nnis
graúe, tendo §do várioa
ínternanentos por desidrataçáo até
que tsre que ficar com sonda de
alinnntafo definitin

A nÉe refere que estar num
hospitat é semPre um Probterna

A rúe resPonsabiliza a sua

dedicago à fitha deficiente, Pta
perda do segundo filho durante a
graviêz

A nrãe tentou Proteger o filho rmis
novo perante o sofrimento da irnÉ

lhrrante as hosPitatfzaçoes da
jorem a nÉe ficaYa com eta

o irnÉo ficana corn o

una consulta [á

Aquito é da posifo, de deitada, do qrrln[ e da carna, não tem
oritras padm'e aconteceu aqueta hnação tE anca' Ela teve

um ano Ínteirínho semPÍe com uÍrâ tala entre as Pemas Patia 
veÍ

se náo precisaa operação, orrei-a sem pecisar operaÉo, eu e

que a «rrei, Porqlle etr tentava- cada vez qr lhe mldava a

fi'atOintn voitáva-à Para o lado da tata- tanto que-ela tene um

ano inteirinho com as pelrns abertas e curdl a luação sem

precisar operação, airda hoje etl uso uq petuche entre as Frnas
b"ra qr" à teáaancla das pelnal se-ja abrir e úo fechar- ainda

hore-üso esse boneco para lÉo fechar a alp.

A partir dos 13 anos, talvez -Porquej-Po !r.T" urna m"dança

ad iaaae nonnaL pors não tem período, rÉo tem na&- entiio
êtr cótttêçóu a ter convutsoes - útvez fossê a mêdltâçâo $lê 11
nao dariapara a idade e howe ati um período - a pa$r d* 

1.3

anos - quà .ram nnrito freqtnntes, ctrcgana a ter 2 e 3 num dh
e depoiificaya 4 q.r 5 dias-sem nenhurna para depois tt= €t-!
ou 5 noutro dia.(...) Era una grande aflição, era o 'Stesolid"
Cue ttr punha, pâra âcatmar e úo tinha rnais rada a fazer ("')

(dissenm) qre aquilo ia Passar rnas a seguir dati teve m'dtas

i.on*tsoâl secúdas até aos í6 anos, qrrr dizer tinha
iemporadas que nâo tinha e êpois vottana, nns os

nedrcanentos Íoram aunentados nesse espaço ê tempo para

que etas tÍrcssem diminuído um bocadinho.

no
já i&ia dos

Frâ
dias- que

urlas inrÉs do nnr

e
nEs sel fui óarda ao fim ê utn mes a

A parür daí (tu í6 arns) tinha m,rita-difio.ttch& a ergolir e
áà" veo terrà rnais, porque estana cada vez rnais torta, tudo
estarra nais torto dentro dela e entáo - o que é que acontece-
ela qran& tinha 16 ano6 teve uma vez que desidratou-
desidàtou uma vez e tore 4 dias no hospitat a soro-e a lenar c
rnedicannntos peta sonda-- nethoror- era retirada a sonda,

vinha para casa conreçava outra rrez -cada vez pior, cada vez
pior, ilana-lhe qrtra conwtsão fican desgnçada, tinha que

voltar tá foram isto umas 4 vezes, tfle 4 internaÍÍEntos

seguidos.- várias vaes entre os 16 e os í7 anoe- até Sre tere
quã torr a sonda definitÍva porilre gta já úo conseguia engotir

- porque teYe uÍna infecção respiratória - e tudo isso- derivado
a ànÉ convuMo, â ffâqrczâ tlos ossoe ê as dê$drâtâÇÕê§ ê por

fim a lnfecio respiratória, acabcu por ter qre lorar definitin a
sonda.

Estana sempre deseJando vir, ctaro. Àlas era semPre um
probterna. tvtàs nao fonps feitos Para e§tarÍrÍrs em Hocpitais e eu

tintra que reagir, claro.

Ete (o fitho rnais nwo) nascal quardo a Raquet tinha 5 anq; e
entrà etes ainda thrc um bebe Ínorto, rÉo aguentei, tive urna

rupEra de quas baixa e infector, náo aguentei, ete Ínorreu
assim.

Ete em pequenino era Ínuito, m,flto a inrá, agora é diferente,
ctaro, já tem a vida dete já tem o narmro dele, cBro- eu-nunca

ttre úris assustar com a inná- guer dizer - até escondta um

bmdinho- porque Pemava -eü: Se"se ÍErvoí!-

Ficana com o pal e com a tia que sempre foram
clcgadas. A Írd'nha inrá rmra aqui ru.rito perto de

as pesoas
mim, teúo
eta
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A rrãe refete que aPendeu soãnha
a prepaÍar a alinrntação Para a
sonda da fftln

A nÉe mloriza o apoio domiciliário
cuimenal da enfenrriÍa Para a
riruaarç oa sünda dê atlÍflêntáção

A nÉe refere as dÍflcutdades que
erúenta para colqÚr as sotdas
Eara a filla, tendo Sre ÍEcoÍrer a

urna famitiar que trabatha num HC

A n6e racotreu à Segurança Social
e colueguiu atgum aPoio Para a§

sondas e fratdas

A ÍÍrãe refere que tte começam ê
npnrento a colocar algms entraves

FÊrã â (Btôcâçâo grâoítâ dê
âmbutância Fra as consltas e
teÍne as diffcutdades econórnÍca

A nÉe refere qr-e cuidar da filha ao
24 anos se tomou nuÍna

como

de

e o era

casa, fazía cornlda Fra etes o!; dois e lavava a tolça, ffia
tudol ,a estarra habihndo a e!§as COlSâlle

Neste npnento ürdo
difisrtdade em nada. O

em
tsso

A atlnertação é tAêntica ao q-E era Ttes. ú rye tenho que

;d;-;;ã varinlm, muito'bem e &pois ainda tenho que

Dassar Er rnais um passador fininho para que tl"o."á ntd3

ànurpir'a sonda- que a solÉ é a nals flna cpe hâ, e a sonoa

*aii.trict e etr tivá que Íne habltrnr a Fssar duas neze*- rnas

iliü-ãt*, ponrro'P.it , stá que tive qtr as rrinhas qrstas

àorender qnt-era a qr.p não entupa tanto a sonda, PorSJe Por

fi;'ã;'-*úd"t àurpr a sonda, urna-vez.foi com enre &
* out. rãfoi com íángo do campo, depols a came do §to
- agrnlas fibras ficawm a enhrplra sonda'

Tinha que ir ao SAP mudá-ta. lúas ag9ts a enfenrnira Já vem- a

càã-niraa-r"_-.ÂÀ.daram rns rÉo ttnham tá as sondas, tinÍa

"ré 
sêtã ã ráú-ras.t...) É a enfenretrá quê vern cá m'xlar a

ilrd;d. it*t 15 di; e'o nálico de famítia ta'rrbém colabora

aom o que the Pedinrs.

Trâzla do HD rns agoÍa Já não são de lá, es6 hdo muito

.ffi-"irft*, *m ut sorüas, ágora comigo atra'res de una senhora

qiÉ t iu"nã*,m rrc, Hep P?- o serúço dela e tem-ne a"rdado

üsend.e àú aEritâ rÉs é nada para nnis $nsugl serÉo,para

eta e aquitô é unacoisa fácit de conseguir peto mtÍvo gue e' no

ÉD á#rrn-* 
" 

a"t ó urra, e tâõ torqe,e etr ünha só com

u,r" toíAu, então se eta enulpisse no outro dia o que é que eu

i"ã-à frà*i sem renhurm-ati porque ela tem que as. mudT,- ?
ternpo rnadrno de 1o a í5 dlas e davam-nr unn sonda ql z ("''
. nâo * podenm cornprar porqrc 4utto não é nada que se

ão.ú.* ràrmácia, quir dizér tim sido unra díffcutdade'

lílas o ano passado pedi para as aJr.rdas t*m5?, (da-!!g{-arça
sociat) e en'tão veio urna maoánha delas, tamtÉm Pedi fratdas-e

ÍnaÍdaram uÍn pdrco de cada coisa. (.") todo§ o§ antxi so dao

;r* *, ajrdar'nras -se rnardarern 6 ou 7 embahgers de Í3tdas
;'R.cGt 

,se 
áttrar gasta o dobro num ano rnas pronto é urna

aIuda.

Sempre de amhrtârria, agora é que acho que pode tsTf-"pyg
dfiàtdâde, !á pseram a hipotee de termos $!e se1-nc 1
oiáar os 

-tíuítórctros para ú rlestocações ém flê â"tlâquêl
i.ítt" q* ir de ambulârria. A úttina ainda não PaCugt' l/las rá
tinf. i ià fatar à Segurarça Scial e corno eta tem refonm e o

mt trabatta tenm çe sár nls a Fgar. Ainda esta PtT 9. guq

ãã.Hí.Iü"""i. esú pior para u.rão. ora uma pesoa, até level

; ;ffih" ntt comlgo d a siu da Assistente soclal, do HD, lorc-l-

; ü áúã de rfua, ao pé &ta: 'Acha qte isto,- se eu ráo

tiver dintmlro para ptgar ob Eltómetroa da amhrlÍincia, acha
qrã itio é pesdra quà Éssa vii rnm transporte prbtlco, que é o

irais baraCI?" e ela dis: 'O qrc é que a súora q'er que taça,

o oai trabalha, tem e§te ordenado, ea senhora tem a refornra da

"Énln"-;t"ni 
que chgar pra tudo, quer dizer que a gente náo

tenps Ínals desiesas tÉnhurnas, tenps outro fllho, as de§Pe§as

náo *o nenhurins- por$E eu nunca prde trabalhar na rnlnha

úaàrfo- de casa, qier dizer qtr- a -Ragr.el'so tem refonna a

úrtír aos lE anos,'até aí srí tinha o abno comptencntar era
-pouá úo aí urs'a ou 9 contos por nÊ e Já com o abono da

terceira pesoa, o que era iso?

se tomou uÍna roüna, iá náo vejo
tratar dar-the o banho e
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A máe É twe aPolo dornlcltlárlo da

A{D s SeguraÍça Saiat dumnte
aÇum temPo nns lste mrnento
r#ere nâo necsltar, nas sabe

que po&contar comese nccunn

da jorem çre é dePendente

O Sptldiam da nÉe é centrado rP
cuiitar da filha, estar& aEntâ e
todos os seus slnais

A rúe é rcalista em relação ao

futuro da fitha, sabe que este rÉo
será torgo e Prefenr nâo Persar
nruito sobre lsso

A nÉe nlortsa a símPatia dos

técntcos & AAD dlstrttat ma refere
a distfurcia coÍrx, tlÍrn das gtlarde§

aifiarUaaes no seguirnento dos

Jorens deÍicientes na flsircteraplh

A nÉ considera o domicítio conx' o

tocal ideat Para a filha ser oddada
é ãssllÍÍE-se coít culdãdora
preferercia[

o
p
totaI

ea

Já ttve apolo donrlctllárrlo nras era nrab para ne aldar i.TE
de afgmias coisas fora de casa e eles iam Por Ínlm' Era aÜaYes

d" Ail;"t ç"-sdtá da alD (..') mT eu tamhÉÍn é assím eu

mo-ãsti'ãom6eancnte aesse apolo an só dlsse EJe âgoÍa

ãte;õ ;úó de aiuda pEra a Raquet nns de-tnJe a ansntÉ

;r- pã"ã 
"á" 

sabe, ioso-ter um problema qmlquer ou que etl

il;**; o,, pot átiurn rnotivo de saride que eu rÉo possa

Íatrr-

Àeora Íreste ÍINo'nento lpu eu que faço htdo: allrrrnta$o,
ti"à';-rcJ.itnanentos qre'tenho que estar a Íazer

"à"Àtãt-r*ít 
ã-ioai " 

rtora, sou eu que fqço ("') nrsmode
rpite 

"ta 
dá rumor (-..) e eu já sel o que 9 \ídJ Ylotta-ta' Era

p;ãL q* t"ít saue anorar, e-ta sare mas.só qrc náÕ ítêcê§sílã

F q* du 
"stol 

seÍnpre por perto e estor atenta aos sã§ sinais'

Eu penso gue o futtno &la não -nao c]regara a unn ida& nuito
ãrdl"- não veJo isso- çntquer comtipaçáo q.*.*f-q{'f:
, ooae evar- 

-ainOa 
o lnrlerno passado ela- eta ia aÍogando-Tol

;Ã;;-*- una c*a- náo tinha sre ser nasrela alhra- rna

""àe 
á beire- por ise eu nãs veJo- an qão yeJo t.19'.fl§I

*oo rntur o iutrro deta- porqr'e : E9 iá íÍuito atem oa

iã;ã G G;.lt"gat aqui- aiào que já foi tnra ütória-

Na AAD distrÍtal sempre vi lá rn'rito boa vontade, nnrita sinpati+
ê verda& é pena ser tão lonç ("') Pla 1ilm era Lnn sacnnqo

;'ü*"nt.é rena nâo navei urira coÍsa dquelas rmís perto-

;ú;ffi Lnsjãã úao- longe e isso- f11-toda a dífererça-

útqü;ê;ú p.- fazer nela hora de fisioterapa ?$ry lqo

õütun ttá, toáa'se ã"ti"nç" srâÍtdo ctrcgÊ üá estí fgrta d9

ti"i if nunn nnca- aclp sre é p"* não haver nada rnais

perto

A nrÍnha filha não tem mcessÍdade & estar intemada em lugar

ãilt - ;ã. iem ela t"ttt qr. estar é aqui &balxo da rínhas

rãiis-natrã ra"rupotq*; à- deh É gá're e entao não é fáclt

ãt"-ãúifot" de uina pess.a qr.re esteJa ati em dnn deta a todo

o Ino[rrcnto- lrrc§íln lro tptpit"t eu tinha que flcar intemada

;"il;ü'D"rqrê íÉô hárlâ triÉtese dê â'I -a 
êl'êr só com as

ã-ár,*iãã* ttt"a:"* potq.r" eles próprios ficavam mais

dà;t""do ficando etl ao Pe de-U' eu esto bem é com ela aquí

emcasa.

com aqle
tTEIlt pesada.

o porqlepeso
edeaunrntadotem Pesosonda
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5 (E5)

A ÍÍÉ.'e ao \rer a filha aperceban-se
de inndiato da deffcÍência nas ó
ao fÍm ê sennna é qre the

corúlrnnram a s.n srsPelta

A confirnnçáo do
provoca na nÉe reacç&s de grande
trlsteza

Perante a fficÍência & fÍlha a
Ínãe procura 'ratorizar a §ua

compaúiaeoseucarlnho

§ ênfêrmelÍ,tl§ do HD mo§traram
desrespeito Peta mãe ao
coÍÍtntarem na $ta frente que a
morte da fllha seria um alívio Para
ambas

Os mfu deram uPectatitm
negattws do fuEro e Jovem
deúe à cardioPatia congénita e.a
nÉe sofre coni a exPectatlra de
perdera fllha a qrnlquer rmrnento

retação à qntidade
na maternldade

Os lnrÉc aceÍtaram bem a lorem
dcfHentÊ e aludaram ÍIo seu
desenvolünrnto

A vida da náe é centrada rn filha
dêffcÊnE

daÍrprÍEntonoclarasPdrco
cau§aÍndo díagnóstíconotificafo

eÍna mre desconfiarçasofrínrnto

eAs

da asststêÍtcta

era por outro Problerna-

túm etr depols quando a vi, quan& a vi-na.imubadora eu ü que

eta era aslrrn-icrqtre eu ttritra um cunhado $re eÍa u*iry.g 'lloro oue eta qLE era assim. So que rÉo disse'nda- os médlcos

i&"-ã" àtâ a" mim- ponir-re era assim-orde estara o
peorãtãu áo àm de urna i:mána é que ete ne dlssei 'othe
ãiúonos a ver, polque ela rÉo tem um g-au rnlito- muito

il*à;;àt 
'í,rõ-c-ror* 

um gnu ÍnÍitoltto- etávanpa a

ver o $E era e a zua fitha tem lsto-. ÍIEL eÍa o coraçáo- qrc
tem quâ sersempevigiado-e a cabeça'

Foi um tonrcnto gran& para a nrinha vidq= (Ctnn) Porgue Tu
rÍfi.rlto nerv*a e - eu áceitei a minha filha- eu gosto tanto

A"iJ 
"ot- 

qrntquer dele§.-às vezes orsta-ÍÍE tanto, tanto -as
fe.to". podetit pehsarelachora porque úo a acelta'-

Ela é tiio ÍÍEígÊ, tão.- pontos é-urna Pessoa : PorS're eta é a

mlnha comparlhla- é a que está Já sempe comlgg

As ênÍêrÍnêsrã§ dtdam-rÉ quê êlâ -(nrê § eta se íose embora

"ã ú, atívio mas eu não achava gue era um atívio-e etas

A*era, que e§tavtlm a úzer a rrer&de pgr$te eta ia sofrer e

"ii-t"Ãúeà 
ia sofirsr- ÍrE pronto' como rÉe eu rÉo querla que

eb par§sse

Eu sei q.e eb lÉo tem narltos anos de üda porque os mâlicc
iam-np'dito qua o cora@o deta qrn não aguenta-o Proggln?
d"h'J*i" ter siAo openOa em peqrrnlna -nns ela, não foi (-)
p-Ut*--q* .ú tem de corafâo-qrc não chesrá a ser uma
'*ã aà inuita ruaa" e eu sei dtú urao-nns não guero (-)
p"rq*ãU g unn criança cheia de ü9 (-) é urna.crlarça

ãú...€*t" de úrer- sei qre é assinr..eta é ÍÍlúa fllha e eu

gosto detâ-Ínas é um desgosto muito grande-

Aceitalam-na bem, era a rnenlna-era a nrnlna da casa, aln&-ür" 
é;ú a rnais Fc[-cnina, que PscY depis, sempe foi

ünã coiú que eh nitstrp sendo rnais norÍnha T ape.rc9bil-:
enslnou-a tàto, bnto- eu peÍ§.nra asslm:- prontot elia e Ínals

EaLsÍrina- ÍÍEs parecre cnre eta coilTEçotl togo a conPreender

fi;;h qr" ãà'"rsr*-'e aiudara-'a-?íudou-a mlito- eta-'
ãt o ihsenvórinento deta -e depols na escola- aJudou-a

multo, íÍfl.rlto.

Tudo, tirenrs que fazer mtrdanças em -trdo- tenps a vida

ónúá-â nrinna rriaa paseu â sêr ú eoffi êtâ ao médto ê Étlldâr

deta-
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foram no rntldo de una
necessidade de culdados
permaÍEntes

A ÍrÉe comídera conP reqrso de

saúde o HD em detrinento do

nÉdlco defardlÍa

Para ir às consultas com a fitha a
Ínãe tlnhl que ir de tramPorte
pr.rbtico quardo o Pai não Podia ir

A contradição nas decisôes ctínkas
em relaio à cardioPatia geram F
nÉe desconfiança e Pen§a gue nao

thê fol &th tôdã ã lnfomrüÉo

Ir nÉe sente orgulho da sobrcvià
da jwem Per:ante a gravida& da

caráiopatia qLE surpeende ct
máfiços

Para a nÉe nals do
def{c1àcia o Pior Probtena
cora@o

tlevido à cardioPatia conggnita a

Jorem rreesita & ofdados
ãspeciaf Fra ryenir qrtras
complicações

A náe refere qr.n a Jovem Por
vszes se sente nngoada Peta
reJelção dos colegas

qra
éodo

maior doo

rnÉdlcos

percunto escotar
foi aJudada Pta

A Jovem fez todo o
no ersino offcial e

ÍÍ!e que at§ eraÍÍl-
prontos era FÍa seÍnpe-

Ía todos os rneses à
EmFE a pecÍsar de

quem crddasse dela.- consulta GOm ela

Eu tenho nrédico de famítia malt o nÉdico de famítia

oãtiàt*nt" não sabe os probtenras deta- porque q.H-D.é 9':
[oa" a geffe sabe - ele sempre foi tá seguld. a- na pe6runa-t"''
;d.úÉ d"núé. est€n€ num HC, nns depoisvottou Para o HD

llão tÍve traÍEporte Para ir a congtltas corn eta'

iü, ü -ntú#b, ortras rezes ia com o ner'r rnarido

Disseram-nre q.e eta ia ser opra&- t§'ei hrdo e- eu percebi

aeoois -nao sei se bem que não a oPeÍaÍam Pgrque tq ff.n39
mrcntana a operaÇáo- etes disseram que a doeÍça oeta nnna

;ãit" *iÃttçri qú É tÉo â opênavâm- mâ§ êtl eho quê ffiÔ-
;;ü qr" àiuu vii"ní que ela'náo aguentava- e por isso não

operaram. E vive enq.ranto viver-

o ano msdo frri com eta fazer uÍr§ e)ares-um ecaardiograrna

áilÉffi; ;ádiá actror muÍta adnriraçáo pory.ue é 5ye ela

,ã. fti operada em Peqrnina- PoIqE nunca tinha visto um

ãs. a"q*àb"- porquâ ein geral oú 
-sãs .speradoe 

em pegueninss

ou rÉo úvem- o qr-e é que eu Podia dfzer- não a operaram e

;ü';"d" ;cr'rl *ti. eta ierou rirulto tenrpo a fazer o exame e

até chansr outros nÉdicos*

Atêm de ter a Trlssornla eta ê urna Pe§soa m'rlto doente do

coracão. ElacomeÊa- câIrâ'se multo e depois fica roxa' multo

;;:"rãtt" d.'ar- e quando ela rasceu fol nesnp Ísso que

etes detectaram Princiro.

Náo. não nr expticaram etr é que rnais ol'j lnenos- qler dizer-
ã;'rã;;uããr-ãúiond" btq* 9les.dileram que qrnrdo

ãU r" *tttio. rnat eu tirresse tógg o eridado de lr com eh ou se

ür**-út* lnfec@o, Porque eia tonn infecção muÍto- ela não

"Jà 
t"t um aentó caríado, não pode- tento q.re lr togo com ela

ã;;üü---d"=i;-ü as tintras- cria niuita iníecçáo até

n*umã * Éorpo tenno uma pomada gu9- ry não sei-sempre
oue ela aDarese unn nnrrchihha verrnetha datl vem logo urn
iltr*cao--era tem poucas dêfê§âs, êtá é fiulto frá€lt, e pÕr um

tfu-"--ãá; ú-. riti logo- Erdo o qrre lte aParece nela nrsnp
üt " ã; p"quenina frca urna cofià gran& e é isso, ao Passo

or" rp* outrdr filhos numa tsre tanto ctddado PoKPe 1ei q*
l"úi. **"* e neta náo- trdo- uma Pequenlna coisa que

"ürecd 
se etr lÉo tiver culdado aqullo fica- fonlo apreae.a

iírieo- por bo ardo sempne corn o-máximo cuidado com eüa

porque etalorna infecções por tudo-nada

Êu acho que eta que nota, porque- agtl há Empc "p"ry 111
trabalho 

-na 
tetwisao olde- havla vário Jovens coÍno elia e eta

;'h"rrur-r* para mim \rer que eraln corp eh-é porque eta

;ãÉ';;'g ar.t nt"-."i eta perebe que é diferente rÍEs

[üt"-üt"-mrito qrnndo lhe dizeml 'É! urna pan1a", não-gosta

ÍnesÍm nada e vém-ne clamar (Ctrora) e diz "hlâe eu não sou

ãhrt- parvat- irlas c Íniúdc üns coú G outro§, ra escoh' às

vezcs iá se sabe corno é.

ElÂ andou na escola prirúrla aqui perto de @§a e depois foi para

& fieguestt onde aÉ ao 90 tinha professoras de
estar

a sede
so eta nao

Ía
estar com

ano,
eta era
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Para a nÉe tr à saota era um
p.ouO"to Porque comprava a filha
com os outros roríeÍrs

A ÍÍÉe sente algunn ÍÍúgPa Por não

poder ficar ãom a filha no§

internanpntc Porlt.n tinha qr
cuidar dos outro filho

A nÉe náo considera a stemão de

àrte tmt como nêcul3o de satlde

Hdo àinsuficiência de meios

A nrãe refere que aPesar de Pd
\rezes a Jorrem Parecer 

onormat'

ela rnrncá e:lquece que a Jorem é
demndente e Precisa de aPoio

.oàtínus e a rnãe está semPre

alerta

A deperfua da Jovan faz com
que a nÉe tema o fuhrro

A nÉe desvatorÍza os cuÍdado§

orestados na qtensão de saude

h"tnO à fatta de recursm hunrarps

e técnkos

A nÉe valoriza o aPolo da AAD rn
ocumcão dos iorers deficientes e

Fá q,.e etes- se hÚitrm a ter
urna rotina diária

com a
ajudada, havia atguns
que a ajudanm-

ela

Sô que eu $rando la tá à escota para rnlm era um Pesadeto-.ver
ã ãütt*- ã or.t ttç"-" o custo que eu tinha (-) não andan

ali rnaÍs nenturma mim deste Jeito'

Eu não @ia ficar (m intemanenlcL porqre enr tinha a outra

Hffiã;;á, üI'É'G;'* fi"+ ó-m eta- nras ia tá
Írultõ vezes rEs n* nà" ficar com ela-ve- ja üá que una das

;iüt* 
"lr,o" 

u* aam'peito- Por$E ela ú-tem 17 ÍrEses de

dif.*rá da irÍÍá rnais nova- àuvi-tte peto e tiratra o leite e

ã;i;'ãr"ttd; b vê-la davâ-the de nnnrar-e eta nnnrava na

ffi'";-ttdpfu n 
"t.o* 

ela -eta flcava na pediatria'

Àtas nresÍÍp agora não rrqr a+ri nn'rito porque.aoui ó teÍÍlo§ uma

ênênsâo dê sãúdê ê às;;ã'ilrn-áú iúrcá rcnhum' só há

;ê;"i. na-t d" d" corrcelho a orde vou qrnndo eta precisa'

qLE Eoza\ram com ÍTES ortros

N,os dias nornnis é qrae uÍÍE pesoa- nonnal nm pronto pasa

;;Lpro;i" é sempre dependente, g yq.a Pessoa que precisa

§êtrrDtre de aoolo. As v€z&-'quiá o tette 
-no 

microondas, às

,üJíiaiàilã tãi ãr com eta à estrctar urn ovor nns.tern nnÍto

t.sde dt ; queirnar, rnas arranJa É à- rnaneira deh' nas eu

tenho que eitar Por perto porcple eq. tenho nrdo dela assim

;#;-lEl:-d|po*'*út-* rnauir*r direr eu deixo-a fazer nro

;p*;É;diom era por$e eQ úo tem rnedo nenhunu- nns

;ü'ãil p.6Érna aà foào.-sabe -q.ue o. cT é perigoso' sabe

âÊããr..ttrcrdade qreda-"t'ocn", e'ta saÉ h§o hrdo nrc 'ela*.Iu-ü-ã ã*;m é peneosó, úas --proqto até nesrno urna

E;;tt*j-*a"-;-rit"oãr e êorm mae estou sempre atenta'

O rnaior gobtena é eta ser se-mqre aengaentg de atguém e isso

ptã*p"-* Pors eu Ã i.á irente-deta e depois quem é que

the odda-

Em terrrcs & saúde estaÍno§ muito rnal servldos' Na extemáo

,ãà"ii"tiãb, ,a" rtá uúrett* para nada, para .,na coisa rnals

;-;;t "d áà ne naira- tui*r hawr rnais ndos, por$te a

;;É;id;]ião *.ai* se for urna urgência ati rÉo fazem

ilã;, ;â iêttt áii ãau' * for una comutta teÍrps que tanar 2

cü 3 lrE§ê§ âiltê§, ã gente reo sâbê qgnao vat adoêcêr ê no

caso de uíE pessoa com estes grob§n9s. precisa 9: "- I
o.ralouer hora e vãmos Fra o CS -é tudo, hrdo pra o HD' uma

ffiil;d;ú*- not t*intps todo o teÍÍPo aí no caminho- uns

#rá-à outro§ vivem (-) e Para etes qrp estão nesta

liulço- guem tem, problfu precisa senrp de
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O prirrlpat nndo da nÉe é quem

cuida da fitha se ela nPrrer

O naior nredo da nÉe é que

atguém possa aproreitar-se da fitha
e abusar sexrnlrente dela,
acabardo Por e{/itar deixa'ta
sozinha e desconfiarndo de todo§

A jovem vive os seL§ afectos
referindo que tem um narmrado na

AAD

A nrãe e/idencia a PennaÍEnte
irnaturidade da filha, corno se fosse

sempre una criança

A nrãe reconhece que o:r cuidados
com e§tâ flthâ são ElpêHÔrês ào§

que tem com as outÍas filhas

A nÉe vatoriza o alíYio que a AAD

the troue no anidar diário da fitha
&ficiente

A nÉe refere a tendência que

exisE em gerat de se tratar os

deficientes smPÍe coÍno etemas
crianps

Para nrãe a PrirciPat diferenp
entre a fitha e c outros jorrens é a
sua pernanente irmEridade

lryaram a fithaOs

que e que 6
dias drÍerentes, há aqr.rela rotina do dias, ela sabe quab sao

6 dias da serEna mas nao difererria quat e assim, os dias nao

adro sim. No início olhananrna de nrodo diferente

são todos iguais, tem aquela obrígaio, aqrrla preocupaio, se

úo ho.nresse essa resporsabitidadã êta acabara por ficar parada

e sempre em frente à tetevisão o que não é born

(O nm principat ÍÍEdo) É que eu um dia parta e eta fiqrc

Urna pessoa aqui tem semPÍe a preooryafo de andar crídando,
porgüe esse prbUtena é rúrtto glande PaQmim- rulrr a deixar

Io,=iirt"- a jente sabe muito Ém as violências que há-nnsmo
às vezes até-conr pe§soas de famitias- às vezes as Pesoali que a

gente tem rnais confiança são as próprüs- (...)E iso, é o neu
ínior nredo, tenho muito, muito nredo- acho que eta rÉo se

ü,u. a.iànaãr- eta é uma-mulher enr todc os aspectos-é uma

rillhêr cüilo ôtltlã quâtquêr mâs -pârã sê dêfêÍrdêr não- eta

iáU" pot ser urna criàryL eta tem atiü.rdes- prontg é da i'dade

e é uàa m.rtter- nlas tern atitudes de criança- [erra tudo a
brincar- é una simflicidade de criarça-rÉo se sabe deferder-
não tem natdaê (...) e isso é sempre urna grande preocupaçáo,

porque eu não E u capaz de a deixar aryi sozinha- pronto eu

i,ao't ntto renhuna premrpaçao com üzinhos-nns a gente

*turr* !á nurna Wdà tao- qrre nem de rxá§ PróPrio§ t€Íno§

confiarçí -desconfiarnos de ü.rdo e de todos-não tenho agqeta

ãntl"tir-ponto aqui isto é urna caqa sozinha-e de a deixar

aqui- áÉ iresnro q.ianOo vou à horta que é togo ali- e se ela

ttver acUi em casa rcabo Por náo a deixar aqui soánha, tenho

nedo-'o Sre venha urna Éssoa - eu aviso-a rnas veJo qrc eta-
para ela todm são bons-

-a gente fala com ela..ela se tiver um naÍrprado ou isso-
porg-ue eta diz qrc tem um nanrorado lá na escota-e go§ta e

charna-the anpr, por;ue etes gostam-

À^as depois há aqrela Frte em qr.e- eles sáo criarças- Para etes

é tudo'norÍnaLeentáô é urm inocêrria mlito gran&- às vezes
quando os otryinps falar parece que têm rnatdade nas depois

riota-se qre rÉo tÉ rnaldade lrnhurna etes são crianças-

A gente teÍn seÍÍtPre esse medo que aQuém as rtagoe, nas etas

saOem aqúto quê $Érêm, âqÚto quê âÍtdam a fazer- mâs cÔm

esta minha filha é muito diferente- eu se pdesse estava a cem
por cento cqn ela

Por iso é que eu digo qrc a AAD ne veio alMar um Po'uco-
porque ati êum sítioãe éonfiança onde etr sel qre eta está bem

enkegue e etr fico descarsada-

A gente diz é o rretr rrnino é a minha nrnina rnas -etes são

,útt*- porqrc a ndnha tem 23 anos é a nais nova quelá anda

os outros são todos rnais velhos- ÍÍEs Pronto é os nrninos, os

neninos- é nreninos Para Íú,§ porque etes são adultos.-

A minha filha - ÍrEsÍÍP na escoüa náo foÍ assim tiio diferente dos

ortr* ,iúaos.- so que etes crescelam e ela ficou- é a

diferença- etes creseram e ela fkcuficott criança - TP
enqpr*io criarça rúo tavia aquela diferença- Porquc ela f9i
sempre peqrrnlna e os outrc crescennL nns enquanto

cria;iças haüa sempre unn apoio-foÍ semPflr bem aeite'
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hcltltador da §r.E

e aceitaçáo na

A nÉe sente qle o nnthor lugar
Era a filha é ao seu lado e a filha
iretriOui-tte com nurito carinho e
apep

Perante a hiPotese de ura
instihrcÍonattra@o a rnãe refere
qte ha'rerla dlflcutdades lÍdctals
rius qrn acha que a Jovem se

acabaría Por adaPtar e que aPesâr

do seu apÀgo Prcura incenthá'l'a a
conüver com outrr Pessoas

êo qrFa
lsso íol
integr$o
comlnidade

escondl de rada, de nada.

Porotr acho que se ela estiver ao pé de nrim ela está bem eu sei

;#;h ;il e ÍEm ela se sente bem, *t ,á teqP qqi
poUf.tnat de àúde, Já estVe interrn& e isso pra ela e Írlrrto

rnru, se €u vou a uIÍE consutta ela fica t"go -P111{ry$',:
rteírna onde vou e diz que tÉo quer $te eu nE vá eínDofia' eta

i*iil rnim um carinho tão grande, tão grande $E cu po§§o

úiilu-, ú vezes bato-lhe se eta faz algunn cois rnas quanto

ffi';;; faôtn"it àà se agana . -ttiú, à vezes quardo era

#ia pêStêff'ú (h\râ-thê ufrÉ-pâtÍn# q.êta 1gârT?::1-"1I
conlo'quem Perguntava mali o que ne estás aÍazerl E ulna colsa

irnmessionante Pr«[.e por úis qr.e eu gq9lra explicar-não

;;;Êtõ-;rr.n.e-etâ-aüió 4arradaa.miq- às vezes o pt dlz

oualqiÉr'de 
-mlm 

para owl:la mas de rntm rÉo arranca nada

lããl*-àu tttim ãt"'*rrm dfz nada de nnl, eu Fra ela sou IH's
ã'ffi;; eh." c* rnab me crsta, o-que-eta é tão apnada a

rnirn-oú dia qr"re á prta e eh fique iá' eüa go6ta de estâr com

á irmac rnas não sesente bem cún etes corm se sente conrlgo.

Eu acho que iníclo serh rnais dificil rms depols acho qp ela se

;ã"d;;-prú; eú cp§ta de conviver com pesoas e acho que

;ãài,É,Ã eià apugã's" Índto à§ pes§oõ, eú aPesar do g*
Ar* t"*fem teirtrõ tentaOo qr-e ela conviva corÍr outrâs

üioa;õtcL * á qÉ ná" PT§o estâr--Tmpre ao.pe «le['
5"'roá r"ço "*..rq"h&t 

1,, 
'etan 

sempre com muito rnedo

d.;É. úte aquete àriaaao «lre ela ndssitâ rns eu sei que

;ú ttã. poae eitar semPre ao pe- d9 mim, tem ido a aQunas

iérlas;.t a escola, o drp padaao foram para a EríceÍra e eu

ã;;it Fra ver âté qE'ponto coggP Fssar seÍn ela' eu e

"1" 
ãrúá, .rt fazendô esias o«periências, porque * A ryj:

nnrito deta tamUAn rÉo a posso prerder a rrím, 4ora taÍnrcm

está na ptala, é eta gonta de tr.
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ENTREVISTA 6 (E6)

esta rÉo foi detectada o
oue sem atsrlrra desconfiança de
.i* tÉo foi &da toda a infornrção
pelos nÉlicos

A faÍfiílh fol confrontada com a
gravidade do Probtema logo aPús o

nascirnento

A enfermelra do HP rÉo quis dar à
rrãe falsas esPeranças e a náe
&ddiu ÍÉo eü<ar operar a filha a
segunda vez

A rÍÉs prcurou Por $a lnlciatÍva
um nÉdlco Partietlar Ínas e§§ag

cornultas Penvam nnrito no
orçanrento Íarnltlar

A confinração do dlagnóetlco
prwca na rÉe reacçôes de
trlst€zã

Ap& e ÍíErte dâ ÍrÉê lÉ 2 âÍ§ a

1óvem passou a ser cüdada Petos
avós naternos

A ÍrÉe não Pode flcar corn a fitha
rp internanento iríciat PoKil.E
tinha o outro filho geÍÍEo

A avó rcfere que os Profissionais
saúde do HP tÉo &ram
lnÍonnaçÕes gue a ÍÍÉe soticitava

SeguÍdo a avó fol graças aos bots
cui-dados da mÃ,e aiudada Pela avó
que a Jovem sobrwiveu

Os prircipis aPoios da nfr e do
jwemeramaavóeo Pai

da evídêÍlcla flsica da
na

de
as

gravídez e
deficlência

CXAITE§, semPre

petG nÉlicos, ÍÍ83 nuÍlca lhe nada- talvez eles
goubssem NE§ nao dlsseram mda- depoÍs quando ela na§ceu e

que fez a sariana e gue viram- e que ela sqrbe sle ela era

assim-

Foram, por§ êh nâsc§r ê fol togo pârâ o HP e fol l€o q pel

;úil ü* t" eta @la ser operada, Porque tinha que fazer

úüÉ operação, poKpe se nâo fizesà nprrla loeg e ayim

üií"i.ã--fti'rP.-ih ao qnoblq'rnn s'e trazla atl atras e

&út ,"ftou a sà opelada'à cabeça-eta esteve lntemada

O"i.it de mscer para a'prinnlra operação àq'Iete burrco ("')

Fol lntemada outta vez pan ser operada à cabeg- a náe urna

,ãziàira. rtguntou a'una enfeinelra corp é qrc ela ficava'

;-fica- t*úo? e eta disse que €§tel pobtenns eram mdto -
pronto e ela viu-a táo aÍtitinha que náo quis

Depols eh &u em flcar nellpr e passdr tratá-ta ntrm médlco

*iUcufar (...) Talvez aí uns 5 anos ir.e eh andqr ne mídlco,

íirr a"poiiuá ia nn tto pesado, gastarra muíto, chegol a9 ponto

;" q,F-,tâ. tinÉa pan il (...) e depo§ ia - prinrlro ia 2 vezes

õt;*taã, eóü ricou tlrtemaaab aepots passou a ir de mês a
'rá-É.qré * poit não @iam, era rnrito caro e etes não

podhÍn-

A nrinha fitha ficar nuito trlste, gostava mdto de urna nrnina e

JJpiíãü iãiúAnna r'sceu ai;m e ela ffco, m,lto rml, nent

;dú; ffira p*tê,*it parã auftr o outro- poque a "velúnlca'
é génea com outro ÍÍEno.-

E§tá cá dê§dê qê â nÊê Ínorrêll, há 2 arps.

Não (pode ficar com a nnnlna no hoopitat

intemiinrento) porque tÍnha o ortro (eeÍÍEo) -
durante o

Eüa ia tá muitas \íe,zes e faâa mÚtas Petg1tntas agora etes é que

náo lherespordlam-

Eta náo nnnEil/a -.s eh nâo tivesse uma nrâE corno ela terrc eta

nao únna Yfuido- Porque eüa não Ínarnava- entáo depols - a

mã a.re qtJe fdzd um uurtaco graÍde no biberão e ela era so

;,rg"tl-p"tú Éo nnrnara-agora una-ocaslilo eu llri conr elia

tá'; 
-Ad. 

fo aqrtor s.E a fonha rcta náo rnanrana e eüs

Ér*nt*-r* corm é óre etr sabia- como é gue eu ser? Sei
'p"rõ* sou eu que trato deta- e ele disse: então v'anrps tá ver

lsso- ah, a senhora tem razão-

Estive sempre lá parra a ajr-ldar a cuidar detes, por P é gu:-tl
estou a pai Ae uào o $.re se p?rycrl rsa alhrra'("') eu arudarà

mn"* ãG .o, os dôts tainbem rÉo Podla- o pal também

ãr-.rà^ - "grà 
e qo ele rÉo ajuda-nnslessa altra atudava'

í]-icontavã rmts ira eôÍn ô fiÉÍldô ê cofiIlgo qÉndÔ éu podlâ ir
para tá.
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As expectatlvas rcgatirm que os

médcôs deram aqmrdo a

notlfica$o do diagrxôstico nâo se

concretízaram e a avó atrifui u
rellpras ao segulrnento parttcular
gue a jovem tene

AD6 um internanento lE€nte
piotonga& a jovem trqxe una
útcera- de Presão gue ainda
rnantém o que chocan a avó

A avó refere o nedo que tem da
jovem entrar em crie durante a
noite o qr.re a lsa a estar atenb

A nÉe nunca rnais reqrPerou o
gosto peta üda aPós o nascinrnto
da fitha defkiente

O quotidiano da ÍrÉe era dediado
a c'tridar dos fittrcs a avó alldava
semprerye @ia

A avó refere o aPoio de urna IPSS

em consrltas e ajr-rdas técnicas

A iovem agÍavdl a sua sihração

ctínica aÉ6 a nPrte da nÉe

O recurso de sa(de usado em crhe
é o *P do cs que se necesúT io
errcanrinha Para o HD

O orinciml ario famitiar que a avo
tein é irna'sobrinha e o rnarido
embra saiba qne @e conbr com

as viánhas Prefere "ÍÉo as

chatear'

que a
a da fllha

agora a
culdava deta-

que

Etes logp quando ela nasceu disseram Cue eB.P-ry111[o-1t 
?

ne.eti*iCIt a minha fllha ardor nesse nedlco F'tlctlur e.la
nasçaclo esse temDo q,r.àto tinham dado foi tá à corsulta e etes

ffi;il;;úí;rã-" nffíco onde ela andana - nas ela náo

ãrir"ãr"i-à'Jto aúta* se nâo quer dlzer não dlga ÍÍff lsso-

ffi;;ü;à;;Z; útanenú da santa casa-Porsue eta

estava rnethor-porque-eú nat"etr com a cabecinha nonnal e

aemis é que deü em crescer e enEo qrqrdo a nrÍnha filha foi a

ã; tttédE ti inocaram-tte ese medico e eta foi - e o
mgO"o aeu ein'tratar deta e nuÍEa Pen§ou qr're eüa tTl[y1
conp eta esbra- depols com aquelas Írnssagem, com.aqtl-
tr.t"t =nt* cnre the àáarn-eta detr -a cabeg- qLEr dutr- Írão

roí 
"o 

norro[ mas nao cresceu rnais.-fechu - que ela tinha a

cabecinha aberh-feclPtt'-

Ela (a mãe) nurrca nnis twe o gosto que eta tintn peta vida e

ffi,o';ãá gé,r"*, nas o poiro o probtema deta-eta rrurm

rnls reorPeror.-

elEaÍar com a flltn ser

Senti uma
o qrc ela
ferida que eta tem ali.

Eta nurm trabathotr- casqr ficor togo grfuida 9 dupgit 1af€rap
ãro. conro ela era assim _ eta-nurm nais po& ffir de

cui&r d€te§..€ ainda bm náo [á ia eu para dar uÍna aIuoa,

esúm tá um tempo e depois vinha e depois ia outra rrez-

Ela ia tá às çonsuttas; nêtisâ athrra náo dam apolo agora hiá

p"ü tentp" ã sr" conr=erarn a rnandar T.-Egi glijf;
ÊUs apiaú 6tas pe§soas que têm este§ probternas' o pal v? 

-la

ffi;ãl;ld". á aúr.i* quardo a vem ver- ela ia tá {s
ãffit*r'À;ri" tá r*ãi"*-.-.oino era perto de casa ela ia [á'

eram de graça.

Agpra depors da rnorte da nÉe é que- começül a ter e§te§

Lãà,r* 
-E* 

freqrcntes, agoÍa-em.-N'ovenüro teve m'dtoc

segúdc e tirre qr.re ir com eüa ao CS nultasvezes-

o cLE eu fazia lo,8o era chanrar os bombeiros- m§ " 
prlqgín

,.lqrti"riiãrn ãot eta q-rando tâ chesrcl Já estava T"hI:
d.;"fi_ft 

" 
um calrnante e niandaram-na para casa- depoisoutra

G; fui ã t r" qre ir pm Be!a, dessa vei eslava muito rnaL foi

ililôânhe Étos UomUetíoi- Oepots ÍÍrâls_ tÉttle Mbou pôr

fi.rt iá tnternada -oto. intemada no H,D desde o fim d9

J'"rE tã ate io neio Ae março, estare no 3o piso e eu firi tá

Íruitas vezes vÊta com at Prirnas-

sande alegrla mr ela estar viva nas depols $taÍdo vl
t*il"liã qÉ eu fÍquei nat, PoKlrE é unr grande

Também tinha nredo dela vottar a ter os ataguet- agora iá-You

aottUnOo mals descansada-é como quando a gente tem um filho

DeoleÍx»- e§tou seÍrpre de otho neta- de rplte tentp que ÍrE

[ei.antar e lr vottá-la,-porque ela não se volta'

Qrrando prmiso peço à nrinha sobrinha e eta vem logor.nns aqui

Érto as úzinlns se eu Pedir tâmbem nr dão-mas eu é qrc-13o

Gõ .rit" 
-4" 

*"t""r as pessoa§.- as pessoas têm a vida detas

íã, 
'tt 

Ue, tÉo vou arldar sempre a pedlr para re vircm

aJudar-o arrô tambem aluda-
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doÍÍlcítláríc dlárlo§ à Jorcrn' ao

firn-de-sernana recorrem ao SAP do

cs

Sesundo a avó o aceÍ§o ao aPoio

aonn-'ciUario de enfennagern foi
íáclt

O nanrotogista do HD P& em causa

Gr cuiddo§ Pr€stados Peto§
enfenrriro durcnte o

internarnento e $re Prorocou a
útcera de Presáo o que velo de

errcontrücorn o qLE a avrí sentia

A lovêün têm apolo tb domlcltláío
paã trigiene e [evante da AAD em

dias alternados

A maior PneauPção dos avc é a
sra tdade avarçada

ôs avtis estáo a tentar colocar a

Jovem nurna instiMção orde sela
bm tratada

A avó dsPera Er o aPio da

See,urarra Social Para encontrar o

roát aileeraAo Pra internar a

Jorem

O pal reste moÍÍEÍlto Éo dá rulto
aúio àJo.rem o gue a ddxa triste

A avó considera $te dercrla haver
rnals aPolo Para os Jwem
tricieÍttàs sobreh.do q.ardo os

pals elwelhecern e lÉo Podam
culdardeles

A avó acha que os fovens sáo bem

tratado na AAD e que esta deverla
ver ot seus senrlços ahrgados com
um lnternarnento Fra os lovem
que necêssitrcm

A avó refere qrre o Estado detíeria
dar nais aos &ficientes

o peí§o

Eta quando twe atta do Hmpital trazia um papet e eu fui togo tá

;à;,ü;";-r*iiã a. t"títi" t"tot' com o Enfermeiro ctefe e

coÍneçilam a úr cá a casa.

Já fui tá outra vez à conErtta do rmrrotogÍsta do HD ("') O

,r-ai*otnrdosoubeq.leelatinhafitzdoferÍda'rchuque
iilh;d;]Jt de c.ridaào por a rÉo vottarem, ela não se r*xe'
;- ; põ*t assim fica e Ém gue servoltada* etia estara ntnna

ã,"";-i.ró ioao, twantarám-na para cotlÉr' baüovarn-na

ãra aottt it,' ú que'rÉo a vottarram ã é um coÍPo P6adD- e

ã."* tJ;'ãrioa .- ete até ne disse que era uma útcera-

Yêm é á§ rãpâf,gâs do ápÓlo ddírlcluâr g" q F"[h õ bÊÍlhÓ' díâ

ri;, di" úà, dvam-n"L vestem-na e também a [evantam' Aos

outic dhs sou eu com a airda do avô que a torantanus'

Ío sue nG DreEuF é) a nossa nelhice, teng 70 anc' eta pesa

)íi'tãJ'ícã;.;;il Éd;".- (".) o qu9 eu nnis crarno é isto:

irià:Ã-át-a" . àt'" e iá nào'posso razer o que eu gootava

de fazer.

A eente bem qr.P brlga para ver se ÍÍEteÍnos ntrna instltulçâo,-

,rá.*';rr* t Àit trá fuáa (...) a gente estaÍm velhos - não

mdenps-e sctava aãta'ir-paã um sítio qrc fo5e \m
ãúointra, qler aizer- dar-tte nírm corno a. ryn§ S ST:
gsnt não'oit" por isso - ó que eh fo*e tratftflnna la ela

bom-

Estava ati uma senhora da Segurança Sodat <pre anda'la a Yer -
"*à iã uúi*- está outra senhora no hrgar deta-estava a ver

ã-l?âilã'r- út-a" iá."" que era rn;tto uorn- nre eüa

.brà.-'tgcra tenho tnna corsuttà Ínarcada pra tr falar om a
il. q,r"ãiÃtri- 

"gora 
no rrês que vem- varxxr lá a ver-

o Él ü.Eu Íu wí eh, no princído tetefonarra tods ãs

;ffi"1,õ;tai-ii--ãú t...1 o'pi vem cá de nê a mà
triã;-tÉ ; fratdinhr e pronto-e traz o dinlreiro da pens{o

ãue iao ós-2r4, eg Éráina quanao o pat cá rern- da às

Jãr* *ta-a-úa e aizi oãvó o neu pat lEm ÍÍE teüefona' nem

pra saber cwno é que an estou.

Era bom que trcurresse rnais aJudas palra etes coitadlnhos'

,r!"rrr"rt" à rwo estado no estaao não olha P"T Tt"s @lel:
Estas pess"6 d€nfum ter rnais apolo dantam @ haver Ínar

i*tihríçõ* onde estirrcsem e fossàm bom tratados porque elee

ããt"anfr* estlio pra ã que the qurgrem fzer' Todoe os pals

üffiã[11[ "ofilta.o:tnt"tqrr 
rÉoestáo capes de tratar

ããtes, ehs co[leçam a crerer e ós q3ls cotneçam a estar velhos

e é corno o Ílosso caso que trataÍÍPs áeta com nr'rito crsto' eüa -
MesÍno atl para onde ela val- (pra a Aq) tt* dlzem que - etes

ãii tao tmiito u.- tratados- agora coitadm, não fazem maÍs

p"rC* ,tã" P"d",rr- agui ha usn tempo disseram gue qrcrüam

iazá ati inteinanento já era unra aiuda-

trorxe UITE

râ ao ali

o estado nao otha PAra eshs ois-corm deficiente Íaz dee

conta nao existe nâo a tem tratá-to bem

cs,
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nnis apoio q.e
não sabem.

aconpeuÍna pesoaporque
eleseffiersabe-segentea Por$.889nh,
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ENTRR/ISTA 7 (E7l

médlco & famítia We o
ercnrinlur Pnra um HC

Quando o Jovern entr@ no
lÍúânÉÍío a§ eürcâdora§ dlssêrâÍíl
oue a rúe nunca tinha Prcurado
ituda ctinica Fra o Probtena do
fitno o que a dàixd, aborrecida Pois
não corresPordia à verdaê

A ÍÍáe refere o difícit e tongo
procqso Para se estabetecer um
diagnóstico definitÍvo

O nrdko Pnoan«ru não dar fatsas

esperaÍças aos Pais

& prognóatico a Íflãe notÊ
woh.rção no Jovem e lsso

m,íta ategrla e ePeranças
ê quê êlê conünuê â errohír

Todo o PeÍEurso PaÍa
estabeteçlnento do dlagrníotico foi
nurito doloroso Para a nÉe rns
contou seÍnPre com o aPolo dos

médtcon

A ÍÍÉe aceita a doença do filho
corÍro uÍrrl Pt€de§tlnâção e prcula
cÊntrâr todà â ruâ fÔrça pâra üIld'âr
do fltho

Apesar
alguma
da-the

apercehia
tinln 18

onotou que
estenadade qrardo

eorecoreueÍÍESeS

aos
ÍIHI nrnino
famítia etee

ÍÍEse§ eu que o
orrl ao ntrio de

HC

Eu meti-o no infantário ainda não tinha bem c 3 aninhoe e

cãnüiiü,ra ir6o tatar--e .6pots dlseram no lnfântárloq* êtl

ilnã;tinh.-ie a hdo rnnhürÍtt tlnln o menino sem falar mas

õilãt"tn id", hdo nenhum, en dlse qT-*Lry *fib togp, asslm Sre notei que o nnnilp 6rüa problernas' tlnln
ldo togo

Ftri andândo com ele assim, ia ao málko, ("') andamo na

à."éfiã*t Lisboa, depois aô42 aninhos passou para BeJa' otde

üi;d"d,t t*"ú àà psiqÚutria do HD.onde nai ser atendido

mta redopslqriatrra q,*ãfi.ç" a segui-to e ae hoie (-"') P
ün'i"ã-G; sád soube á aoeú. dele (..').lam rT:Fo
;;rã, i., ürÉÀ r"zá aútises e áté ta a propÚsito 3 tisboa

mra tlrar sangrc para fazer anáUs, nulltas vezst ÍÍlaÍdavam o§

ã.ri"ú *í* à outras rÉo clregâm ao fim da anátlse e lam

aeuardando e-com mJitas díMdas- o que serla a derça
:"Àri"rn q.e;. Frati"iu cerebraLdidam isto - aaam q{t9-
nunca c*ràgaram a urn conchsão do qre é o rnenilr 6nha'

agora é que Já se sabe.

Perguntei ao 5r. Dr. se ele atrarçrra 1ral"'T eüe disse qrc rÉo'
que-ficarra por acpri, que mLrito bom Já ele estava

Qrc é o Síndronn do X Frágit, I ge.r.rte flca asÍrn- é urna deÍça
ã-,t- rnas ot;* t 

',,.t"í{Aor-diz 
urna patavrln}n iso dá-me

nuita alegria e e§Pero airdá m'rito nnis, náo 
"ry1del "-t*i.:ercrê\êr 

-poÍqrê â pêdôpslqüatrâ dlz. $Iê íÉo ê o lÍals

lãmrtanté' pôtq* náo é minro possívet ete aprende- r e-então'

;ffiil-dÉó É 
"á" 

elipero rnda, nus as;l'm uÍÍE patawinha.eu

â;ió.-"-i"drãrrra pitawintns novas, Éo dipfrres grandes'

ü;-ã;.r*, ete nãó colweÍ§a a sérlo, mas uma palavrlnha ou

"i;t 
-óãnín, e ete é nnrlto edr-mdo ("') vot'tte sempre

ensinaÍdo, sempe qrc teúa tudo felto vor tentado ersinar'

lhe- ele tem aSora í6 aninho.

Fol mÍto nrau, senHa-ne mdto naLrnas corno ete tinha

rúrtéúu ÍrÉdiA a toda a hora, pratlcarnente 2, 3' 4 vezes por

;a-*; cftêgd, a ter - e eu Írultas rrezes desesperava Ínas

conp tíntta õ apolo dos médlcc eu la 4uentardo- nss aom

nüã ãot, com mlita dor.G..) Sempre aLompanlnda u é ln
que ÍÍE tein feto - tutar e vencer, Portanto fazer tu@ Por ete o

«nte tn§o Drque se ÍEo rme essàâcornpanhanento nÉdico eu

ffi ã"h. ã.Ànua" Já ca não estam-tódc os síHc por on&
ãü;"*ãd" tem áoo rnaravilhose, náicos gue eu tenho

#;tãã;-p.ii*. é que eu digo é lso q5 re faz ter força'

*rfto U"* rÉarcc toOós, toOs, Por lsso é^ qre eu digo devo

obrigações a todos os nÉrficm Porque rr-têm acompannaoo o

meu-nÍno semPre e-iso é una colsa que rÉo esqueço'
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O prirript nredo da nÉe é quem
cuida do filho se eta nPrrer

O facto & tmrer $.n tta siunçôes
oiores do que a do filho ajuda a
'ma= . aeiàr nrlhor a doerç do
filho

O facto de a derça do filho ter
ur. o,oa genética qre PodeÉ
aíectar c netos trolxe à nÉe
Ímita dor e sofrinrnto

ô Jwern é por vezes agle§lvo com

a nráe ma§ esta aceita e§te

comDortilTnnto e sente-se o.rtPaà
por àxgtr denais deb

A me Procura fonentar a

autonomia do Jovem a todo o
ÍrpÍrgtto

A confinração do
pro.roca IE mãê
tristeza

A lrltÉ §êntese ê§lludlth pêür

deficiência do inrÉo

A nÉe sofre derido a ePlsódlos de
reJelção do Jorrem Por Parte da

famíltanabma

é bem aceite e

dl4nóstko
rcac$es dê

o

O que é qrr é &te ePob & eu rnorrer, utm Yiez que eu fatte'
nad sei * isso penso muita vez-e ffco nnrito triste quando penso

ni;ã;qÉ ã, rttte, poque rmlnqlte ele precisa at "1?atetÉo. de una p"sú qr. lh" dê mlito carlnho' multa

ffii. Dr--àÊj ele prei:lsa disso, ele não precisa * '.t*ffi;,reÊ ú, qú ironto- tenha nrsmo rn'ríto paciência

Estou feUz- rnslno teldo'o asim porq're há pores'

Ylm nnrlto tríste, guaÍdo soube realmente o que- era' 9T
#i;:-.il;,=i *í ,Ê" intetro, um rnês inreiro atÉ corsegrrir

ã;ft-t à àü;Jé;"t"suir raur com a.f{lha foi-nn difícit'

ffilo;t*í.*,'foiãom,'ao] ruito dÍfícit dlzer à filha, depois

étâêÍElrfl bêlll.

Porqtre o Sr. Dn. disse qre a fitln una ve'z Itre quise-ury beÉ,
qrJfrr*. átaria", Hhha que-ir togo entrar em contacto com

JÉ-. -. faár estuôs paá nao tra-mmitlr Fs d99nç1 esse X

;;iiffi;rri tt liã ar"n, kvei um nÉs-e todos os dlas chorara-

; frim;ú ú, sofri nnrito, até tole foi o que rmb me ctstor'
i"i ,át* n qú rnais ne cristeu. lilas pronte aeitsl

É norrnal qre haia às vezes um bocadlnho & atteraÉozlntn qtre

;ü;;;;;;-íoo e nonnat porcnrc aqui cn'rando ete ne faz

ã ú qr. t* íenranta a nrc etr-ogó: 'Abaip a rÉoo Porque ele

tevanta a nÉo para nE bater, 
-por'que ne está a aÍreçar'

õ*d, "u 
eClj nuls um bcadínho e dlgo: 'Filho tens que

;ü;d; ;;út" * irsi.to e ete depols-tah'ez an esteja

Íazerdro demai§

Ete tem que aprender rrc$rlo, eu tenho que aiudar nisso nrsmo
prtqd üh. qirá n * **"ío Pam-veÍ ie.ete é íorte se é rnais

ird"p*a*,t", PoKFE ele peclsa * "*.tit-.T 
suinho, plque

ãiã-lát tuáo'ao-conmário (...) E etr insisto, tatvez 9u me

;,6u"-rrn b"*dilfp com ele'paía ver se e\e vê +re re.alnrnle

tr#re tem rãáo, pãra rêr se ite compreende, rE lnda, Írada'

rrestir alnda nada.

EUr íâ lffi) dtz-Írê â ilfim qIê nãÓ érâ ãsslm quê êtâ $Eríâ.têr
um irttão, náo era asim- ailda agora tÉ poucos dias etia otsse

qrtravez isso-

Eusofromuito-rlaro-díal0deJunhootTEurranotelefonou,
ãsÃ-'p"à; trrrnn" soMnha re telefonar Para ÍrE vir buar'
àrUe üm a saber que não daniam ter ündo' PorqLE eY e 9 mqu

ffitno Íanno deeàsmegar a famítÍa detea- nns dspob ete

As. qrá afinat nirgtrem Asse nda disso- adoraram o nnu

;.ttitü;.ü. p"rmtra-qr" Bo aconffi- Tenho unu ÍÍEna na

Franca que dheSou e ãu peguei noli treLri 2 flthos e fui à da

*ilfril#";{ã;,d"tfrã-, ta"z quilórnetros, e ctreguei.É e

uü 
-oo"-t* 

irrám: 'se tu nãro saíres saio euo, etr chanei um

tád e vlm-ne embora-fiqtel trlste.
f}úô;-t*,, nenino iá nagoar os fta, os neninos dela' ulir

Ênrnb ê 10 arps e una nnnina nals rova, eh tinha Ínedo' o

neu tem rmls 3 anot que o nrnlno &la, nps ete rúo nmgoava'

;rdd-i"*t rnas iso não era lrngoar porqrc ete não é de

Ínagoar-

náo eu acho em S. Luís são as rnais
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O culdar de un fllho deflctente é
encarado Peta mfu con'P um

castígo

Para acomPanhar o filho às

consuttas a nÉe não tinha com
quem dei;rar a fitha rnals velha

A mãe foi quase semPre sozinha às

cottsrltas o Sre era multo cansatÍvo
e um gnrdà sofrlnento daddo à
agresMdade do Jwem

Yends o desePero da rnãs ss

nÉdicc DroanraÍam resotver o
probterna Úas viagem e da esPera

nos consultórlos

Ao aconPanhar o fllho em duas

consultas'dÍrtíntas o paí apercebe-
se do sofrinPnto que a rnãe haüa
passado em sihr4ôes simitâreg

o fãcto dô pál sêr efiígrilrtê e â
lrmã estar ausente deü<a a rnãe

conp oridadora sclusin do jovem

Ter um lnráo fficiente é
cottslderado um estigo para a inrÉ
nalsvelha

A nÉe sentiu nuito aPoio Por Prte
da pedopsiquüatra

Serundo a mãe o iwem rÉo Parece
tei corsciffia aa srn deficiêncla
nus afasta'se dos ,orem com
defiEíências nais graves

O Jwem tÊm teÍ#ÍEia Eara
'deáprecer' o gue teÍn levado a

nrãe a sltuações de grarde
desespero e aftição

para o ÍÍre{I $Er que

veJam ficam semPÍe a culdar dele, togo Fra \ler - vem a rae
o
OU não ficam togo â toÍnar contâ.

Eu fá cúdara da nínha nrenlna, Porqug eu desde qYe caqí

nunã rrar" trabalhei e am*rn ú«l* dete- ÍÍEr§i com ele senH-

nre mals estígada-

Tahrez -Porque tinha qrc ira mlitas conrultas' tlha qLB

à-"iãriãã,i--- sointn poK||re nin$Em qtreria tormr conta

deta- e iso era comPtlcdo.

Múta coisa eu Já nem nre lembro, rna tpwe rnonrntos muíto

comollcados' porque o.ú stó foi á uma con§utta com ete' ("')
;á;'iã;-h#Ã-o-sorrinànto $re eu tinha, um dia até partiY-rre

;-üü';tinÉ a ráu du j aninhos, ficarra multo agitado' o

;;;;â;àilú, úua-tn", não M patavras, ficava agÍessÍvo'

mrrio Úi*rer êu- ãqrí na coirsJttâ vtianr-nc sofÍêr o nÚtlnro'

H;;;';;;ã;ün=i. criança a ser consttada mas levava

ãii'tã, éã-tto"iÀ nresmol r"esmo horrívetl("') Era nlaís

iü"iiõ-r"i";-F^ todo o [ado, era horrívet lrrlilrp .. peÍEi

irúio- soáníra com ele para todo o lado- era muito

áõti-do... sernpre sofrt sazlhha- fui smPre sozinha .-

O Dr. Disse (...) para pedir urna qbutânq3 etlryt a-§ry
direito a umà ambulância e assim f9! a parttl dai ia sempre oe

;üH."i;; Apoit em Beja a Dra' Dlsr tarnbÉÍn o nerdno tem

il ã-út* árurnnçia, por$re ele tem qr're chgiar e ser

Ioiluúaô.rút"r toep Paá casa, porque era um desespero-

So foi urna rez o pal- em pequeno e foldepoli tÉ um 2 anc- Já

ãàü-iiis,ríilf"nps a üm-HC nns aí o pai sofro rn'ríto e eu

o*Jãá úii-{et e u*m S,te vq o cu:9y soÍro', levánm um

ããiil"iã,ü" em Lisboa, fànros & ainurnrru mas tá Ínârcam

ür*àãt*ft paraassáfoi conglltado jáà I e taleonenino
;ülãÉP"ádo, nao lÉ palawas, t9d" i ct1E-dg1^og
criarça era Fra ser o prirneiro e -relnrnte e verdaoe' e

ffifindo; áu m tambem mas o pai é qr'e aturou tdo' tinha

rrcdm $Ie ser porque eu lá- E9 -ury"nt1t rnais' porçte al
ffiü *üd" nrr.dtodàente eete tá roi, pedi na ambulârrla se o

meu nurido @ia ir tambem e ete disse gue sim'

Nãô êrâ só nÊimÕ ê1, víâ-Ínê tào âflltã-o pál sé cá ê§t1vê6§é

ajudara mas poucas',rzet otu* e a irmã tambem aJudou

sempre, nunÉ negoL

HoJe ela (a lnná) alrda diz quê se sentla castlgda, sofreu muito

porcaua dete.

Irrias tlnha multo apoio da Dra. Qrre é hoie a rúo de eu viver'

Não, eu adro qtre lÉo- qler dizer hoJe rÉo dlgo Qu§ ele 1e
;É;ü ffirà orn.entu nns às vezes- rnas rÉo- embora ete

se afote dos drtros q,.e saoúor"s do que ete- não seLagpra Já

;t rn* a notar que ele se apercebe de aÇuma coisa-

tEsapredâ aÍda\ra al tanta YA. gue cu Procurava
h-rdo fectndo

pr elc e náo

o encontrarra- sata tiúa semFe a chave Ína§

quando eu ITE desuídava- acontece- acontece- e nuíIt abrlr e

fechar de ottts- urla FÍa a §elTa
foi atrás dela

e ete estg\re
nEsmuitas horas na sera

\E:Z a ]TENA foi
náo foi
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O iwem necessita de uma Pe§soa

serípe atenta e a cuidar dete

A nrâe sent€-se wtorizda Pela
irÍrá rr ser capz de aguentar e

*p"át o sofrimànto da deficíffi
do fillp

Para a rúe foi um alíYlo quardo o

núp entrou no lnfantário e sentfu

âpolo nã§ êdrcaÍtorâ§ ê ãlDdtlâÍé§

Os cotegas da Prirúria Por Yezes

agrediam e Jovem

O lorem He Professora de aPoio e

coinnrtador Para trabalhar

O jcnrem adaPtou-se bem ao mudar
a"- es*U ofici,at Fra o ensino

especlat do CAI)

A máe 'ratoriza nnrito a entrada do
iorrem oara o CAD corsidenndo qrc
ãt U ê nett*r tratado do que foi
no ensino oficial

AEar de haver una Professora de

.prú opu.ifio PaÍa o iovrem foi
aito a ri,re que nâo era só,Para o

filho a rge séntiu-se imatlsfeita

A ÍrÉe nloriza muíto o§

útanentos e a dlsponlbltidade da
pedopi+riatra, 9§ scgtic o iorem,
àue dem erridenciado rnthoras

ao por uÍffr
encontrou

nnrito temPo e depots um seúor a noltinha e $E o ,

andava toda gente a Procurô- nunE aftiçáo eu h ÍrErrGndo- e
a

mútas vezes asíIlT]- aconteceu tanta veir.-

Náo se pode tirar c olhos de cinra, tem que e§tar uÍna pes§oa

;;r-ã*idar dele, * op aináia uem qtre isto é um meio

ülãiro-p"tc* ;iÉ; um Éreio g6nde alrda é Ínais perlgoso'

p"tq* 
"ü 

màt*s. ctrln o§ carros-lrEte'se com üdo'

Agora queritei e suPerel isso tudo, é por lso q§ 9u digo qu-g

tã. fã.tã- a nrinha nnna tambem diz qre eu sou forte' c.r, eu

a"r. ttuot poLlco-tem sido nuito sofrimento'

E[e esteve no infantárlo 4 anos' thl-se bem no infantário' náo

;;i"ã-,*t nao f"aa rat a nirgGm e era aqr'rctrc bocadinho qle

;ü-éÉtâtã ecansaoa tâm66'i JÍÊ 6tár'âm.ártldâr' sentfnr
ãüiãa. na pt"r"*"ra e na senhora que aJudava' sempre twe
áuoAorat in ito Uoas era cotno se éte fosse fitho dela' urna

ilffi-r-ü-".. ,m bocadiúo $Ie e{, dê§€nsava nnls e que

fuia as coisas rnais descansada'

So quando o ragoa/am é que ete tinha fúrir' unn vea bateram-

lhe esm um Pau, *rn tàan ferido, so- os eçulos é que não

sofreram e haüa polJcos dias que os tintra- pcto' nm-foi urm

aer€ssáo enolrl'E **-th.'fi=-,,-, itto tcii ra Primária' eb

ã;ã, u*t *, nó inrantário e na escola prinnria

Yelo urna proÍesora de apolo, veio url comprtador para ete' etr

uost"t m,riio, foi uma cotà uÁ que velor,qr.ele adora' &ram'
i#ü'à;i;üa"i, rãi ", reiã, veig á'a Dra' tá de Beja da

AÀD é que trataram d" údrl !aâ ete ter um conprtador do

ir{inistério da Educação

Enüou Para (o C/A) Ía em Ortubro 2 anos' E ele tá tem um

compútaÍrertto rnaravitttco, mTo- bom e d rrez nettpr
í---t ete msta mdto o. iiÉ carrinha, ete gcta de ardar de

:;#"-;sãá d"-ãàÀriro com as outras P§9ú, g.F qSo q.
rá-ãúí goEtã lÍÍEÍtso-ae t"rt & caú,-é wna ategria' ele

iãranú-áe-sozinho sem an dizer nada, eu lavo-o, visto-o e sem

dar trabatho nenhum

Acho que foi um coisa inportantíssirna gue !h aconteceu ele ir

Êã"'êb,'rlló qãr"i ;,à,,vitÍroso, ni vlda dele úo podia ter

havido nrelhor e na ntniia tambem -a+ri m escota foi mais

aomplicado, Porque rmritos nrninos o tÍEgoara' ("'). .*
"iôiãooto'trà 

ri'garram. (...) 4Ú nao 9P nada porque tinha

que ter urÍE Pessoa a tonnr conta e lÉo tinha'

veio una orofessora de apolo rnas disserarn-lrE togo que etr náo

;n-*..G era m para o rsu nrnino Poque não era' rÍEs se

so havia o Íneu meruno assirn- os qrtrós 
-eram 

todo§ nonnais'

ras não era rEsmo ua p.ã ãÉ-"*" profesora era pra 6' 7
Ãrtnot " 

por isso é que'naua essas colsas assim'

Agora continua a lr à pedoprqulatria 
-G") 

trdJxe. um
'rãiãnento 

nwo, (...) e eniao estqt a ver qr'e está a ser bem'

ete cstá rnals calno, Pú E o a Dra' tanüém Srer sakr antcs de

ir'ããtr"i-.Éüik';.tÃ q"e é necessárió ("')Ete *Fi"T'
it;i-[;tõ-;'*tá caírno, 

-rnas 
vanros e já teru ambu'rrcia

assinada Pra ir
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saúde carxg transtorno
segut'rnento do jovem

A agres§Mdade do iorem leva a'rnaJ" 
terner conp serrá qrando for

adutto e mais forte

o av6 mterno Íêtêltâ Ô r6r'êm petâ

sua deficlêrsia

O futwo do Joem e a $ta
autonornia é- unn gran&
peoarPaçáo FÍa a lrre

A nrãe conta com a filha rnals velha

como futuro aPoio do jovem mg
coloca a hiPátese de

instih.rcionaltação

A ÍÍÉe é corsiderada Pela Íamítla
coÍro o Pfhr fundansntat

O facto de lÉo ter de§eiado o filh9
ã ele ter nascido conr fficiêrrcía e
encara& Pe[a ÍÍÉe colrlo um

castlgo

PeranE o Pfrinento e a snsação
de pnrnição a mãe chega a ter ldsias

úáa* ÍÍras sente que é o fitho
qrã t*t" ÍnoÍÍEnto a Prende àvt&

A ÍÍtãe vatoriza o atívio que a AAD

iÉ'iro,te no culdar dlárlo do fillo
deficiente

na
nonâ agora

so I
e râ esta tudo

Está rnais catrp, rÉo sei se tambeÍn é a mudança de idade,

ffiffi,*âHry#,ffi'ffi;'âtrdffi8
força, ete tott*, **-iotç"- '*tig* 

'T=.t*' eu Já tinha

nredo--qtnndo ete Íne *úã an viã-ne-presa de É e-nta.o§r

ã;;;';"§ pursos eãu fico presa de És e nrãos e náo dan

ffiôã4"- poiq,re ete é nnrito-maior gue eu-e ete tem ÍÍE§ÍrD

;dããtç":1i"$ei ; "pfiú met gle' ouardo es{e
liüiilãÃÉi-#" p.r.FÉete an=4ou-rE eeu estã\rá ÍÍtrdto

fraca

slrll, êlê (o avó ítâtêtrÉ) nuncá âÊélt6lt quê êtê fô§§ê áÉ§lm'

rejeita ÍrElilrlo este neto'

O futuro - &í rruitos cuidados, porqLe não terno§ condiSes e

rÉo sabenps r. *rr--tt* íào qra ete úver a vida dete'

§; ffiilã;*riáo"l;r; ;üêà independente pra a vida

0"f", io, e *rit i comnidao não sabenros corno vui ser-

Lffir 
""# 

tr#*,ffi"".mí"T# ;:T ffi ffi
til-;";-á;na ú"i' ficar com eler. ela açeita esia

resoorsabitidade, rus É "* toponsabitidade rnrito grande'

tãiloG-;ã;tsimhd. e depoli passr ofim'de'sernana com

It"':; áãra'ffitro um uocaoinnode saú&' com forças para

tutar Ísso será rnais U.t-úq* ctá-rne-anidados'- e grardes-

tlntn Sre estar Íum tt*i"!i. fi'*" pra futuro dete porqre aqÚ

estaÍnos num rneio p".ú'à-d*ia sir urm terra diferente' rnais

;ã'ã;';"* i.-.i"ü sí tem 21 anos e está a tentar a ver se

â;ü ã;"üúdt estavet para yer se consegue teÍ ÍÍE§rno o

irúo-com ela - mas rnrna irstitttição-

AÉora sou eu $re estcu segürando todos' pai' I?.no ". 
tF

ffiIffi ; d Í"rht 4",* ã q* é - 9lt 9 o Pal dizem issor

üããi'tã.-áoa" ã iorc. Poryue faP ÍÍuilliStta sou eu rrEsÍno

ilL-t ani*t, esta caJá pe por iiso eu tenho que ser forte-

Náo. o meu filho rÉo era Fra ter vindo ao mundo-eu não era
';IJ;Ji;il,iãit'ãrh.';tãt*"tt t"'I eu qo.+reria nresmo nnis

ffiiiãr].]'JJi ãr-"'nqr.* iaüe-.("') Fol o'stoso para nrtm

il;t , õGA nao c[]ãda-Ínats filtios'nns a rninha nnna mais

vetha flco.r eo conteniã-à aer-t = 1rylta f.9rea p91a ygÚr em

ãt'L-) .- ía*tiú- nns eu ful nnrlto castigada rÍE§ÍÍro

muito-

Ás neZes acho rms ortrâs Ye6 Frcce'ÍIE que se náo O tlvec§e

õut-ttil'á"iã,ra" p"i-q'" ütar- quanlo ÍEÍEo em acahr

com aüda .. FÍlso qrre'"ilp*" deildr o ryü nrnino soánho

l-ã'ôü;,ç" p-'t"t"in"io* * fi q"§ttro q'E ser f-orte

;rqilã ãâG',*nt",ttto'otà casa & pti' etes tode precisam

de nrirn- Ínas nao . íüL-tilsído mirito soírinento- tenho

sido muito otigada- lreltÍÍP muito'

Foi uÍna coisa nnrito boa que ITE aconteceu o ÍTFU fitho ir
tTErSlTp

para mlm
é cpre ele

estar o dia todo
para o OD, por$e era mlito custco
aqui em @sa agn Fra orde podia ir

tr as
assim tenho um

êb, e
Íazer as

rnais-
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transporte
o CAI)

aosente-senÉe agradeddaA
ocedldoterporlrtunkíplo

ostea paÍa,oveÍEque
oordecardnhae§§Addotercârnaraa PorbmÉnagradep dias-ostodosráorâsao 41 queasê iltrâsfilhoÍnêr, o cÂDdlúolltodogdeuacarrlnlane§ia\rãoe
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ENTRnflSTA 8 (E8)

a Ínfu nectrÍeu âo
famítia que encarninhou Para o HD

A mfu ficava multo neÍÍ,sa
Erãntê as coÍwtlBõêÉ tb fllha e a
ixpectaÜm de unn crise deinva'a
rúto aflÍta sernpre que otMa o

telefone

A nÉe recebeu lnfonnaio da
pedtatra sobre o qre fazer em c6o
de crlse

A arrró é q.e anldava & Jovem Para
a nÉe trabathar

O reorrso de saúde usa& em crlse

é o SAP do CS que s necesárlo
erranrinha Para o HD

As exprtativas de fuüro dadr
foram poslthn§ e concrettsararn-se

O pior nredo da náe era que a filha
mórresse d.rrante urna crlse

A jovenr recusava a ficar interna&
seÍn a presefiça da lÍÉe

A mãe fattou ao segÚrnento nas

coltsultas do HD devido a viver
multo tonge e não ter transPorte

A tia é o recunso farnlliar de

ÍnoÍnento Fra orde a jolem vai
enquanto a nÉe trahlha Pr$.e
nao- ggta de a dei:rar soziúa

aeih a sra condição de

A nÉe 6Pera qrc a jwem Possa
têr à $Ia próFÍâ fâmíttâ

um

A Jovem
saúde

nÉdlco de
era

ailda, ainda nao tanto tempo qriE rÉo ÍrE

bem- depois era sesdda no HD na consrlta de corullsões-

fui atl ao rrftlco e depok ÍrnÍdaram-re Para o
toÍflar uÍrscomtrimidc.

HD. Íazla
gxÊIllE§, arÉ§se, corrEçOU a

Eu- vi-a asslm afUta, d€pois ela ffcana assim m'rito rnole e a

aertatecer etr flG§ra muito nervoaa ("') Atnndo eu oltda o

t dd*-fi*ã ugo toaa afllta- às vezes nem era Para rnim-

A nÉdle trdhtra dlse'nr (o grc fazer em cas de crise

conrulsha)

Eu andava trabattnndo e a rrlnta nÉÊ é qr're ficava com ela (-)
ã ,t"i" ãm inrtntra nÉe*e Pronto ela flçava coffi €lâ*

(auÍdo haúa urna crlse) a SnB T": tlsavaS e eru la togg Lá

àã* uúaupois la ao CS e depois h togo para o HD' la sempre

para o HD.

Etcs di:rseram <pre isto h psando com a ldade- qr'e ia ficando

r*th;Agrà'há múto tempo qre náo tem nenhum ataque-

contlnrea a toÍmr os nndicanrntos'

Tlnha rnedo daqÚto se repetir e de eu rÉo clegar a tempo ("')
tinha que e§tar rnais atenta.

Estava cornigoestam tudo bem mas §e Perysse que eu nn !.nha
enúúà eta-rcagia nal, rÉo queria lá ffcar, nns num flcor
sôínhâ flcot sempre coÍfigo.

Era para ter ido lá a unn comutta em otltubro, nas $f! a

lnrÉ mis rpva nasaeu e eu não tlnha trarnporüs Para ir-ánte§

;;'d."üi"dna amu,rnnaa, nunca nre deram traÍEPort9, 3.la
áU tatar corn o nÉdlco de famítia rns ete dÍzia qrc ela.não flnna

direlto à arúutârria e assim etr la íalar com «xs bomElrc e eles

àiaã qr. se fmom !á me toravarn-de boa vontade-nessa

;ü;';il; p"ã-it ú m"s não tinha transPorte e um carro de

;ã-.- m.rilo caro e dqd par t at canrdoneta Hnha qr.e salr

ãõ ú;-;-mela, c]tegova É as 11 e nrla a conslta era-de

;;'ilá:nái;üÉmp.--"-'m perdi essa comulta - asora si se

for falár com o ÍÍÉdico para ÍrE rnandar tá -
Ib rnantÉ vou Para a rrinha tia, estot lá com eta até çte a
rrrinfla ttrm saUà aepois rrenho pra cas com eüa'

Êü'ã;d[-"hry, à hora do atmoço e-elas-vênr condgo e &pois
eu vol, outra vez pafra o trabalho-e elas váo para lá outra vez e

êóir t *it"-rãi busoá-la§ lá. Eu não gcto de a deixar

sozinha.

Sinto-rne bem, não rne faz difererça ser assim'

Ib eta ter saúde de fazer a viô dela, gostava rulto $re eüa

ú,/€ásê â tfl& detâ, $É (â§â§§ê ê tfrê§sê a zua famítla' EsÊêrÔ

que tenha umavlda normal.
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ENTREVISTA e (Ee)

lnrediato que a§o não estarla bem
e o Jonem foi encanrinhado PaÍa um
HC 

- on& foi confinnado o
diagnóotico de gtauconra congpnito

A nÉe detectou que havia a§um
oroblema com o fllho e fol de
irteOiato encaminhada Para a
comutta de desemrctvlrnento

Amr à investiga@o çrrtica
eiectrnda nuÍm Íol dada qualquer

infonrwáo aos Pais sobre a

etioto$á do Probterm de

desenYotYlÍnento do lotem

A nrãe sente-se desitudida Polque
os cuidados gue t€ne durante a

sravidez rÉo foram sÍiciente Para
ámar ou probtenns do fitho

O oeríodo iniciat de tratarÍEnto do
gt ,rcornu foi comflicado PaÍa a

íree qte s vlu Por um tfigo
período tonge de casa

Durante o lnternaÍnento a náe
esteve semPre com o fitho mesrm
no perlofu noctrrno

A nÉe sente aQrnna amblvatêncta
em rehçâo à atltude do clnrgiâo,
oor urn lado acha'o atencio§o Ínas

ior outro gostaria que lh tÍvesse
àaao nnts atençáo rnas &scutPa'o
por saber que é una Foa mdto
ocupada

A rrãe sentlu-se ru'rito bem tratada
eapoiada peto Pesmldo FK

Ete em bebé era um beÉ nonnat-só o $re lÉo dava era

ãncat"ao a ü^2, se fose multo forte ete escondÍa sempre-a cara

í-l Íras demis corteel a vtr que (-) havia $nteugr colsa gue

àá estana'rprnat nete- e &pois nardaram-rne lr as cot§rturs

õ d*.ilú,*nto (...) fol aí que conreçan a ser eeguldo (-)

Ftzeramunn anállse togo quando ete nasceu que lnm&ram para

ô rmmuto Rlcardo rodd (* ) depols firi à consulta de gptÉtica*

rnas náo ne oserani- ü;q,r"'i que o 'Ruio era asim' s5

dt*"rat q* p"o".r" tei rnâts filhds que o nals certo era ür
úm probtàmai ÍÍlas nuÍE ne disseram porqle o 'RÚ" era

ü,t** perguntei- e etes nun@ IIE disseram ao certo

màntamm õ tlaria na famítia pe§soas com certas doerças -
I" á, tint, tido ruÉta ou perto de atguÉm que tÍvesse

Ful seguida sempre rns congrlta<, fÍz aútisesr..fi'--aogfll
starra semPre tuao Uem e-etes nurra lre dlsseram naoa

durante a gravidez, estenre hrdo bem-

Slm tui togp para üâ (para o HC) passei tá o Natal ("') ele

ánir"tanto-tfnin "ia" 
oi=raao, a oper$o tintn corrldo bem e

átâá dêUâram-ÍÍEvtr i$sâr ó nno Novb a cãsa. Dêpol§.,oltêl ê

ãinaa estive bastante tàtpo no hospitat com ele vlnha is vezes

**"r o firn-de-senana é depois ia outra vez- ia e Únha e

ffii; ú ôiÀ-or- êpois e[e estava nethor e vinha e depois

il-"rtà *2, foi assini. roi um período compllcado semPre

enrinho do nÉdico-

Estive sempre [á com ete, dia e nolte, nuÍEâ o deixel, dormla

mesmo ao Pe dete

asimé-

O nÉdlco era nuito bom, era só de crianças com- estg
oroblernas na vlsta, urna peisoa muito boa ("') era um bocado

tomdlrado Dorq.re ele era o director do hmPitat m+ CqTdP
falava com eüe 

-e 
ete respondla.- mas eÍa asslnr- (Epois oa

à*ra.ao- disse-nc'O seú fitho esÉ benf e Etr andava aÍazer
;IEã-t"t ã ete a an&r-su tlnha qle andar atras dele- a

iããr ís Ders,untas, Éo é[ - À gente tem semPre perEuntâs a

;;; ã'mãdiã á ete ia-rne respondendo e ia andando-eu

sentia-ÍÍE um pouco- gcta\ra qrr qte -ne dese um pqrco de

t*i;-;Grçãr'às nezá- mas- até foi urna pesoa multo

aterrlca-inrn Pe§soa imPeoivet

Fui sempre bem tratada por todo o pessoaL as ênfenrelras e o
;ã'üf;""it"núém. Ciranavam ao'Rui' o nenlno-do ldatal'

p"iq,* i",* pêrtô & Nâtât Pâra tá e psátttos tá Ô Nàtâl,

iembre o trataram nulto bem e a nrim tamÉm, ainda hoJe
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A reotta da ÍÍÉe em relSo à

deficiênc,ia do fitho foi naior
potq* este em -um 

filho muito

deseJadoe Ptarcado

Por ter qre trabalhar o Pai Éo
pode admpnhar a ÍÍÉe esta

sentiu-se sozinha

A nÉe não sentiu aPoio do Pessol
da naternldade do HD aPenas unn
utente & servlço a aPolur

A 11Éê Íêíêrê qrc ãcéltür ÍüelhÔr â

Jufi.ieno" Uo httro do +re o Pal e
que este rÉo fata sobre o asunto

A notifi,cação do diagnôtico foi
dada de forna gradml o que Para-a
ngu tot* descutPavet a lÇatta &
únn atenso nais esPeclat

As expectativas de futuro em

rehçãd ao glarconn são Pouco
pronrissoras

A nrãe fol colocada Perint€ a

decisão do fttho ser oPerado ou não

Aüao a" Porrcas híÉ-tese§ f
úoso e oécHiu-se Peta clrurgra
poit 

"sim-tr"r"ti" 
unn hlpótese de

re(rrPerâçao

Aoos o§ internanrntos a mãe

sántiu-se nnrito fetÍz por voltar

úà *" e Para o aPoloda farnília

O malor êeJo da mãe é que o
fitlp úrâ ÍÍt§mo que seia cegP

Apesar da Porca sorte & ter um

flitp deficiente a nÉe Prcura
valortar o facto de ter tido semPre

oi"orp"tth.rr=nto rrcessârio

Para nrãc o rnais dificit de aceitar
em toda a sltrnção fol a

dererdârla do fitho deYido ao
pàUtenra ae desenwtünento

Fol una cri,anp m.rito deseiada e flcava nnrito ÍetL-por ete -
õ;;t tiÉüd*- qlnnao ií'i pura o hospital estava feliz por ir
ter fitho e achara q*; ioirer tudo q* - fui seguida na

eraú&z e o parto attt*' fol faclt *tú.9* depols fol um

;#oã;rnriit ãTíàt, ioi nrsmo muito complicadol

o Íneu maído Éo podla etar lá porSrc fd"'a tÍabalhar e eu

Ãnút* sozinha ê- era muitocompticado-

Não, rúo senti- estava tá urna senhom intenrada qrc nr deu

atgum apoio, agora o p"q*i, as auxiliares' as enfenrellas não'

oara eüas isto e noÍÍnaiã;a nonnal, 
"l"s lto estão- devem

#'rã; ü;;ttã--ôÉ " 
toioti" erra tamtÉm nrãe ns rÉo

ti*';ffi trulto apoio à'à - tt rnais urna que estava lá-

Pârã êtê (o par) actro que âlÍ& fot plÕr porquê ê!ê t9p Ílq5t
ãirnt ãfií reú Érn agora ete ainda hoie ele não encara

isto tão bem corno eu- Ete é tnrla Pe§s@.ÍÍnritd resermda' muito

ã"úd. ;,;à-À;t"hfq;ã. se áore, depois ainda sorne nEis

com lso.

Semore fataram rrnrito bem c(xfiigo, Íne$Ír, quan& me diseram

A;ãEn-tÉtàtu* bern, disseram pq1a -a ÍrE Prepriar que

aleo Éo estana oem com ó nretr fitho, não foi dado de repente a

ffi;i;, ãà.;; ái;;; q"" i*'n'slm m'rtto atenclom ou

;;;á aursém assim urna aterção rmis especial por rne \íenem

§i"i'ãuâ*iti,'r*t i".ue' não nre trataram rnat'

Em retaçáo m probtenns dos othos só o que. ne dlseram lá é

ü';ãrC iáp"..Éá, que urn "itg 
o.tá perdída e-$re a

H;il;i"'rê ;-ü;iilú i""t a"q" a 5 mirutos pode não ver'

ü;i"üd" ver- &pois das operações que fez -
ína úttima cirurgia) ete estava multo rml e§tat/a com a temão

ffiü;iü.-;-tili.; di.*-,"= o q'e é qLE eu q'eria' f s"tis
õ;ür**;Éáa" ãtvã qt* tsl1at úm pamL um terÍno .t.
reponsabilidade potq; áÉ-úit fhr boin'como podia ficar

dor, per&r a \dsta tral.Ê"IÉq ".qy l§i 'olhe Sr' Dr' de

toda a rmneira .t poO. p"raãr â vfao se for operado !'á q'"
;6ãü dd-tãÉ'áiã dit* ao nÉlico para qÚr em rrente'

Era bom regressar a casa, tinha é o narido'.os avos do "Rui"

ffibárr;;t"*, nui6'uiiã " g6tam ("')rao sentl redo'

*nti-t * ãPoiuOu na rrinha famítia

Mas era assim eu quito qr're rnaüs O5ri.a é que eq-Ú'-9sse'ffi-.*--L ptoür.nm- qr ete'tinh' qre podia ficar

cegulnho-.

Por hso é gue eu dlgp que EÍrEs pouca Pry Po'q* -terÍE 
um

âurã; Eoutema; nias por gytro hqo-gÍto§ sorte porque

estamos num nreio pequeÍio e terÍnos conseguido entrar togo

p"dttil;eb estárc'semPre.a *-={to: mmca estenre ent

@sa, est6íe §empre t taãi'tootantnto e sempre acomPanhado

no sítio certo.

Aceitei h"do o quc asontegeu- aP6Ar & NE s.rstar muito- ao

prirríplo foi nE$Tlo mlito dÍfícit -fol muito comptlcado- saber

([le teÍÍEE um filho ([Ie esüá dependente
há o crrtno

gente sempre-eb

podia ter o
de

TIE-
o

da
que ete
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O facto de não se ter confinrado

õrJ-; carsa do atraso de

ãesenvotvimento era gereüca teva

a nÉe a atíhrlr a @usa ao azar

A mãe corsidera que o filho não foi
estimulado na escota ou sequer

cuidado de rcordo com o§

probtenrasqle tinha

A professora de aPolo também não

estinnrtana o Jwem e a nÉe toÍÍul
a decÍsâo & trarrferir o Jovem

Éàr* escota & ensins esPciat
e sente que nleu a Pena

O facto de rÉo haver rragas no CAO

do CAD dlstrltat fez com qle o
iorem ti\Íe§se qJe ser trarsferido
ilaào cAD coniethio m fazer os 18

ãrrt pura qr.e tenha urna ooryação
dlárüâ

a orirriml na Úda da famítia-ae,rroo 
aênaCncta do ro\êmfol a

n*"tga"a" de uÍna ügitância
nÉdica constante

secuÍdo a nÉe o nnádico de família-"á trator a&q.radarnente do§

oroblemas de saride do jovem e
[à* q,r" Pro@rar nÉdicos Privados
que râo[veram os Probtenm do

Jovem

úna
üda tEo e b e
arrebitanrPs* orsta nnis

Sou urna Pesoa que acredlto- que conflo e-qtç "= q{.ory
oom a§ coisu que aconteceÍÍr- Ínas ape§ar de ter feito as

ü;1t"" d"Guca **" t* disseram Porguê' qyll 
" I39

ü'ãàE"ut"íáaeu e aepors penso rmas 
frá que fol 

= 
Pouca

ffi:-cL- "e 
w..*- foi uin acalp que aconteceu" penso

assim-

Na escoüa nuÍEr F.uaram por ele' O SIe ete sabia foi o cpre eu

the ensinei eln ca§a, i'ilrliel' os númãros' -e 
ele fixou e faáa-

ài-pJi, àiãtá-rruito,"mrr.! finha bronquite asrÉtica e rÉo se

@ia nolhar, ,*rn "p.nÉ 
frio, eu pedi à-professora que ÍÉo o

deixasse an&r na ."r-nã úthut e eu nao' deixam-o ardar à

;ffi-.,ãtú" ra um iàpJ qú à'S t*qff :-ia lavar os vldros'-

nãô llgâvam ttEllb ràoa, trnna ufiEli Ífiântâ§ \Ethãs quê

ã!"ffi"G n" chão- faz deconta que era unm coisa que estava

para ati-

Não the que nu-dar nada rnais do qr.e t*iu-T tivese outro fllho

rcníâL neo tmbátH\tá fora: ta niuttaswzs ã LÍ§bê- â8grãé

oue vou meno§- ctreguei alr 2 - 3 vezes Por seITEna' ia com ele

I üjã aI ãàt*tt"t e deenvoMnento, à glrÉstlca' IrEs coÍrp

rÉo estava a tr:abalhar.

Tene (professora de apoio) nras tamÉm-nunca ai{oy 9'm nad3'

;;iíq* aquito rnà-éíiú uem, trl f *F e fatei que rÉo

,i. .'q* "f" 
ot^. fazendo na escola on& so fazia o qte

;Je;"I;td tui; B"i" ;-asse-ttm qe rÉo dava-'e ehs

disseram Fra que.u É* a trarsferêrrci? agln da o"o.tu PU11

ü:à;;'AAó-.tibtt'iút, e pro1t9 ete. sa§ fzer con6' na

ãúúoot, aPrendeu unns êoisinhas' ("') Achatram qtrc cotno

ete não aprerdia nao naiiã Éú se esfôrçarsn' a professora de

amto únha uÍnas 2 vezes poi selÍEna ó para ete rnas rÉo fazia

;fá", ü#.àã;..ret-á-"o*prar satlnhas' nuÍEa t.ez F9'
nenhum trabatho .otnZrtl* sã viú. atgum resultado' Assím

;ü ü;;; üD distritat ápareceram togo resr'rttados'

Com 18 anos, acabo.t a escolaridade obrigatória e entáo era Para

iip"- ã Cnb, para contínuar lá nas corno nâo haÚa vagas' e

não podia contintar * *tott então tsle qre sair e corno há o

núcleo concelhio, para ele não estar em Gasa, porque-ete é.y*
ffi't il-õirãã; t=.i* & estar entretido, entÍio está no

cAo do CAD concelhÍo.
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Amar das desPesas daq congltas
piúoo a Ínáe-sente qtr mleu a
pena

Affiar de ser seÍnPÍe a nÉe a

aàciOir o caminho a seguir Fra a

resoh4ão dos Probtenms do toT em,

contoti sêmpecom o aPolo do Paí

A máe tinha nnrita confiança na

nEO aftrttat onde o ,e€ÍÍt estcn'e

Írultô têfnpÔ ao ponto (E nG
íiú'tt* I arios ficar lá durante toda

ã *nnta e so ür a GIsa no ffm&-
seÍrEna

Amarda Era deficlêrria oJorrem e

ã*, d. asumir resPomabltldade

"-ãrúttont 
natguÍÍEs áreas da sn

vlda só necesslbÍtdo de uÍrn
peqrrna aiuda

O iorem foi semPre bem aceite
peíos caegas do ensíno oficial

A irmtisfaçao que a nÉe sente em

retrcão àsãctividades cpe o iovent
iêfir' n€stê moÍnéfito nâ AAD

conelhla leva-a a colocar outras

ooc6es & imtituÍçoes Para ocuPar

ojâvem e PePaÉ-to Para o frrturo

O Jovem nunca Ínostrou sentir-se
dlferente dos outros ]orens

AEsar do PaÍ náo falar sobre isso a-nEà 
sentà cPre ete alrda náo

*p"t , o fadto de ter rrrrr fiÜE
deficlente

erBe (slem
efuttrono

que e o noÍIe um
e eu

ele, nÉdlco impecânt
nÉdlco & Portirnão e eu tut tá com o

ele; observou'o todo e receitqr-lhe nedisanentos nnrito
com

lát deixot de toÍÍEr os nedicanPntos e
bons e pronto até hoJe,

nunca rnals trn e crlses, Írulrca rnais tsve nada.

Este período foi muito dificíl tivenps m{tg gatos' às vezes

íanps de táí, pgar hrd" e;"§tt botso efol um Processo ÍÍulto

dificil. lrtas qLE conseguinm resotrrer sozlnhos"'conseguiÍÍG-

(tive apoio) do nar narido' llas eu é que.9F pnra h& qr é que

tinha que drzer terÍ6 .F* it a a§uà sítio Éara resolver este

probteúa, eu é que decÍdia'

Goçtei nnrito &te andar tá, acho que.trata"am nuito bern de[e'

;Jà; iiriàa'ú-Grn.'dtilõ'ê ete estam. bem' Eu ia tá à3

coftsuttâ§ com êtê . r" rúlbfirs Stando ete 1á-atÉava.tá na

escola eu já rÉo i" àom-âfe,'ete ia na ambutância, &pois

;il;*|;,jri-,r" u, etes fi'ieranr tnra.espácie de lar e ele

ãü;"É§óvi;ú ao nin õ-senana, ele dis§i que queria fi'car.e

elas perggntaram-ÍÍÉ á* aui** e eu dise qte se t!" g"{1
oodia flcar e f!@tl "om-a""ttt 

qqse laÍG e adaPtou-se

ilfrü f,;, ;';I ;'i;úo*;oLu aiaa-: -Rtrio rrem cá

;;t;-k;;ü% á 
""n 

iá-n dlzer'lús çle ehatieel" - eu Gustou-

;;;'ó;"; t* ttu-it't' rnas sabia sre ete estatla bem

Ele com oa Probtemas dete tambem tem re§ponsabilidade' po§o

ã-"níhàt", ete chega ã eu não e§tou eÍn casa' ete vai buscar a

Hã ;i;;",L-;A a cfiave, Yêm, ccnrE' a$Ece o telte no

nrlcrootdr, bebe o t"iÉ, ione--botacha§'-ete tem mLritâ

ffiffi;Ía'totra u.ntroó'iítto, \íe§te-se' qy Ponho-lhe 3 t"yF
e ele sabe vestir-se, ; ú-'t'*á as nrlasé que-ficam t9-'d"
com o catcanhar * úa * É' Precisa de ajr'lda pra fazer a

barba porqre vê Pottco

Os cotegas Bo§tavam &le, ele era bem aceÍte' dos colegas nunca

tfire queüos.

Gostana que aqui no núcteo conelhio da AAD ho'rvesse nnis

actividades, qre ete tG* t* a outrõ. coisas' Também o

;üüesü ãoerto ú pouco tempo ê !!tvêu h'am qut€s
;ã;, iãG o. apolo t-iru quero ii ao cÂDr iá ÍÍE tui lnfonrar

e quero ir lá rrer, p"tqEã?Ü;"á p"r". u á*ndo ete saiu da

AAD distritar " ot *-üt';#;; t6 ]avià was. so se. ett

ffi;;;'i*;riÉo det'e ã Gpor o charnse.m q""d111ylg1
;fJ*g"-t*t'dePors coÍno o inscrent'aqÚ e ete entrqr nao

cheeuei a ir lá * ú"ã'q*to ir - nâo'tenho conkcinrento

;Iffi;; ü ,É iá Ã--+n-ro rr rá agora para ver se há rnais

ffi;&Hr;," .iõ#-ãt"r nais-cupado, com colsas rnaÍs

úteis, que o PreFras§e FEra outras cosas'

Ete não fata sobre isso, náo é urna crlança-que

Iinü ar"ãnt das ouúas crlarças, mmca fatqr
fale diso, que se

sobre lsso.

O neu narido rÉo fata sobre isso mas eu sei que ete conHnua

í"Á;; ;ffi àu ant- pt** muito resrvada nesse aspecto'

rúo fata

É 6 e $le ete
mana o

dia
aÍro§ Fra on&

a
vaLum
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A ÍÍÉe PKElra vÍver o dla'a-dla
centrada no ÍnoÍÍEnto Presente

O riíElFt ínedo da rÉe é Srem
cui'Oa aaTo filha /o se ela morrer

A fatta de nrédico ra extersáo &
saúde catl§a transtorm no

segulrmnto doJovem

À nÉe considera a enfenmira da

extersão de saúde colno o §eu

A íÍÉe consldera que dwerla haver

r*it.Poto em reiaçeo à form4ão
orofissionat dos iolens deffcientes

Éã-qo *tes ie sntam Úels à

§ôcfeiÍtádê

no/a o

recurso de saride

espera que a
psaiudar

Prdro vlver o dla-a-dia sem Pensar multo o que §era-

Às vezes penio, crolrx, llrrl unr bcadlnho doente' o que se-tla.se

ã;;ffi,'õ; é q* rrc a"á a§ncão' eu é qrrc # nara utq,-

ã ãüÉr"h, - plng*, * avrós gostam muito dele rns se eu

;;;tirdt é comdrrcaío.-às 'ezesãté 
digo a9 nnr rnarklo para

uÍra v€rz qLE au ,-r- utranltt utn" rnaarasta boa para o oRui"'

Penso qle dwerla haver ruis apoio para estes casos' não

i"-üko-a" rr*, ttto d"';üsre'Possà trebathar e que têm

ceÊc cursos e darem-the um einpriryo paÍa que eles sentüsem

ã.ãr;ffi;-d;"íri"i'. acho' qut. T ry* Pv-ernânte§

pá",iãln-ir,í"i rnns pan estes lovens ("') go§tá'Úâ quê bwê§§ê

rnais apoio Para essas crianças íodas, nnis ao nívet do empego'

& srbsídic qtre dão;'{iJ;id" ctt "to 
ctrtar- isto está a

ficar nnrito nnu

Aqul uÍÍE pes§oa $.er um nÉdico e $I§e nunca há-an neste

;ffi6 hao tetil,o t*ài"o de íaniítia' se precÍso de um

;"áá;;t", veu ati e é o sure nÉdieo que em Fssa' porqu€

sT§#íHi,i,ffi minr mxx# iffi
õ'õC;íou t*t $nse não nos olhami náo fazem unn

iáaãa"iã'iJ*rrt"- t.'-l " 
mttr nno prxisa de ir às consrttas'

tenho que lr ao ó- P"ra oá* ^: requlsição P
andxrtâncla-porqLe aqut ou ino passam ou então passam,mat e

ãáõiilojãtirá-nao'üãã-requísiçao e eu tenho qrre ir lá-

TenÍp a mintn enferrriÍa e 3e precto de apoio vou tá e ela fata

«)nnosco aju& senpre. Ar'd"-dt", é urn pásoa lmpecátleL

umeâno§temagora
eleetiannde-dia slegr.Erser qttpode

dele.dernaisveze§ efige

bem
para
ttdo

Ínas
eàs
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ENTRE1íISTA íO (EíO)

Os nÉticos nandaram charnar o Pai

mra infonrnr que a filha tinha

iroUterus ÍYr§ o diagrÉstico não

estava correcto

Perante a notificaçáo do

diaenostico na rnatemidade a mãe

nãdsuportan o sofrimento e Pediu
a atta e o ginecotogista concordqt
com ela

deüdo ao facto desta ter ido Pra a

imrbadora aPesar ê ter Pe§o
adeqrado Para a ida&

Na naternidade niÍtguém infornul
a náe sobre o que se Passava com

a fitha e a nÉe rÉo teve coragern

de peryuntar

A nrãe foi Poucas Yeze§ ver a fitha
devido à distância e ao facto de ter
antro filho Fgtrno

Segundo a nÉe a etiologia do

orobterna da filha teve a ver com

iatta de assistência no rnonento do

parto

A mãe consldera que a sua

difiortdade de aceitar o probterna

da fitha teve a ver com a fatta de

infonnaçáo ctínica

A nÉe refere ge o único aPoio que

receban na naterni:dade foi de ura
estagüiria de enfennagem

A demora em a filha ür Para Perto
de si apís o Parto lerou a nÉe a
desconfiar que a§o náo e§ta\ra bem

nras quando PeÍguntou não t}r
dêràm a verdaêlra êxpticaÉÔ

a nEe

coisa rúo estava bem com a fitha

ia ter

que

Demis foi quando etes dissenm entáo ao rneu rnarido que eJa

íffiãur=n-t úà iti" r"r- una coÍsa que eu vi togo que náo

era assim, Porque a nenina conforne a gente se virava a nenina

ürava os othos.

Ela esterrc 16 dias internada qtrando Írasaeu ("') Estive tá 19 di-o

edemisd€sseslodiastÍvequemeviremboraPorqu-eeuJanao
;;ã;e-*t"; u ,t"i* porque era duro êrnais, ir--É e vê-[a na

il",,dd"-;,"- ,iia.'.oú peso nornat,.1ão é? Era muito

d"torú pára mirn- o girecotógia duY.-t* atta -havia um que

;ã;;qd" dar atta-nras o olutro disse assim: 'Esta senhora

J;"i;;úra, an acho q.re a atta para-etaé nnlhor porque eta

está a sofrer dernais cada Yez que [á vai-" eu Yin]ra de la

ãúranOo cada vez que tá ia ver a nenina- via as outras rnães

õ;;ü*. ao neü tado com os filhos ao pe detas e eu - era

ilüd"t";*" ii tá ao É eta e rúo a ter ao pe de minu
pronto-

NiÍE.léÍn ne disse- eu ia tá e via que qntçer coisa não estava

""["-t*t "lngre, 
ne disse o qu9 §e PaTaIa ao certo- não-

rÉ;: ;i,tgrÉtt-ne dizia nada- a única coisa foi o src dissemm

;;;'ffd", q*.ú Possivetmente rÉo.i11ver ("') tanúÉm

"á".h"gúi "'p"'rgunt 
r- eu ia tá tirava teitinho do nnu peito

para eta; pam étas the darenr peto biberáo

Demis vim embora e fui busca'ta ao fim de 6 dias- Ínas antes

ffi';;d u iú É-r", antes de a ir brscar ainda tá fui vê-ta.

Lh. ü;"d" fui faãu", y,ezes_ nessa altura nem carro tinha

;i;Ã,"ú; àra torge, ia de camioneta e tinha o outro filho que

tinha 3 ano6 -
Eu acho que esttue tempo a m?l! na.sala 9:-puÉ* actn que

em relaóo ao parto- à tir" fatta de assistência na attun do

parto-estive teinpo de rnais soánha'

Se ne Wesse sido exptlcado o que se passava, tatvez as coisas

;i;*à-tJ corrido'de outra ilorma, não sel-se ttves§e stdo

ffiriãã,*d*d;- assim eu erraàva a siuaçáo da minha

fitha muito nal nnsnP -
ltur'to (aPoio) pcnrco nesrnol Urna enfermeita qYe 

=q:,1estagirai é qú inao nr ajudo-r- se eu so'rbesse onde etia esta la

agradecer.tte-

Eu não sorbe tog9, eu estranhava PorS§ havia mulheles que

ãt"o * ÍÍEsrÍrr-$tarto $re eu e qrie sahm da salia de partos e

; Ébé. vlnham ràgo e à estnnliara o Íreu não ür e êpois
;ruttnt"i e eles disiemm'Írn que estarra a ser tratada e Pronto

L q,t não deda dernorar à vir e pronto'

disso adtzer eu tinr o leitinho e r
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O prinniro di4rrrístico foi colocado
ioã a" quesao nus não foi dada

rnais nenliunra informação aoe pals

A6 íO Íneses a mãe vendo que

lavla um atraso Íro

dê§ê{lvot$rento & ÍIlhâ têVdl-a â
,, tr.Ui"o na exteruáo de saúde

gue confinrm..l as suns susPeitm

ativúado esse sofrinento

A nÉe a.rlP a sm innturidade e

inexmriêrrcia por táo ter praurrado
rnaii lnfsnméo sobre o Preblena
da filha

3i rerante um agra\firnrEnto da

saúde aalovem a nÉe sorbe gual o
díagnostÍco da fÍlha

A lovêm Ínêthorou (hs cflsês dê

epiGpsia com a teraPârtica do
úédico&famítia

A nÉe refere que wÍta salr com a
fitha porque cornPÉ-ta com iorers
satrdáveis a deim triste e com
vontade de chorar

A rnãÊ rcferc $r ruo conseguiu

uttrapassar o degSto de ter una
fitha- deffclente e que neste

npnento o facto & trabaltlar fora

estava bem

que
rÉo

acom que
fíthaslr PoKnIeÍao podla

lhe tem

un médico Privado
uma exPectatira
futuro qtJe s

A nÉe Procurou
que lhe deu
pcitim ê
concretÍzou

Essacofuadavisãoelesdisseram.togosleestÂ,aforade
.r*td. lss. tembro-nre eu gue o nedko passava-lhe com uma

üünt t * it"nú e eta virava c ottrc Fra um tado e para o

omú" " disreram qre estana fora de qtestiio' Ínas ryn:a
ttieÃ r* 

"t"p,, 
á ór". gue ela que ia tér probteÍnas de fala'

ou de andar - nadâ-

Ela iá tinha nessa attura í0 nnre&- e rÉo se sentava e eu

estrantm/a eta não se sentar, e eu exFE o 6o a ese senlur'

ãue Ü neo nE têmbroô noríre t"'l eiam nÉacoc flê Êm qr
:ff"i:ú'fcü d" Éoro- e eú€ Írtri.o disse-ne que 9ta
*o,r"r=fit*rrn" iria ter um atrao de ur E rre:es' unn coisa

âssim, em relação às outra criar§as'

lsto se fosse hofe eu teria perguntado rns nesa attura a't

ú;bét 
"- 

eu adúra estranho'elináo se sentar' adrava e {zia
õ d;;-*,rrtt ma§ sê focse hoje- agora uÍna pessoa tem

rnais conheciÍrente e ressa alttrrra-etr.Wia num Ínonte- Íáo

i;tilcorri;iüii'át"- trt =cà r'rn bldrinho- e de-pois era o sue

àt p.*ó t* õtáam, áu acobardava'rne atl e ati ficana-

Nun@, rírgrrnr-. aHás quando tte conreçou a dar os ataques

õléphôiú"ha eta um : qos) aí sim é que eu ftri uma vez ftri

;ilãi;-pü o SAp etes dÍsseia*ne qre eta proravetnente

tinta tidourna Paralisa cerebral

Ful a Bpanha corn ela a um máÍlco que ÍrE foi indicado Por uma

."nttoã 
" 

ete dlsse'ne que ela la se'mpre rea'lperando e Graças

ã-ii",t t". tio" assim, eie &t-ne es§a esFrança a rnfl nollf
àm rnals drns nÉes comigo com fílhos piores que a Íflnna e ete

;-;h, ele dísse para etas não tereÍn Íruitas esperanF que

*"i1, rÉo tlnha'grande sotução Ín'rs a- mim dlseram-re o

ã'"iã.iã q* ãÉ É t"mpne a úettpras e foi verdade'

Pessül â §êr §êsuÍ(h peto ÍíÉtfrcÔ de femítlâ alnda horê êür tómâ

c nredicanentos qre ele passou na alhra e Grags 
" ry 1ryP

ú nao tem esai crises há nuitos ano*-tse várias vezes arnm

i* *1, que ÍÍL-tdou de medicaçao deixo de ter -
Claro que tive Sre mu&r Pgrque avida de urna pe§og com uÍra

;il"ü "*il tà. q* nnarr, rnrrm- na§ é lgual- 9'oit 9r
oraticanrente- Fra salr corn âta e eta não ee dhmrtlr e eu úo
-rr" 

41,=rtlr or.nto ficar em câsâ com eta ("') eu vd' passear a

ãi;;ü;:ãii-áu u 
'o 

tr* dá wntaàe de chorar & ver

ãá nals novlnhas cpre eta, crlanças, (...) Ínoças da idade de

ããÉ - de ver a dlferença entre eJa e os -drtro§ - e oePos

t mgtn *f,oss lsso úrnuérn é rnau para ela veÍ,-Pr erempto

;;í-il--Êr*i àu ctroranao da frente-deÜa, rúo é bom pra ela

também.

-375-



O nÉdico de famítia erraminhou a
jovem Para consuttas de

desenvoMncnto e trataÍÍEnto na

AAD distritat e hcuve rnelhorias

A passagem da jwem Pelo emino
oficial foi m.rito brare tendo
optado Pelo emino especiat

A núe reíere ter recebido muito
amio na AAD e do nÉfico de

tàmítia em comParaio com a falta
& apoio do HD

Em termos famitiares a rnãe conta

com o apoio do narido

Os pais acham que nâo neresiam e

sen'tenrse sobrecarregdos com o
facto de terem uÍna filha deficiente

O probterna ortopáíico da jovem

qué a impedia de ardar necessitava
de correcçáo ciúrgica e a tnae

entrou enr Énico

A seParação durante o

internamento no lO trouxe Ínuito
sofrlnÊntô à Jovem ê aG pal§

A náe náo Pode ficar com a fitha
durante o intemanento PorqLE
tinha o outro filho e Porque náo

tinha recunos económicos Para
pagar um qurto onde Pasar as

noites

O que mais PnecuFva a mae
guaÍdo a jorem tene alta do HO

era o seu benrestar Pois tinham
fracos recursc em @s:r

A rnaior ategria Para 6 Pis foi ver

a filha andar rez

tsto foi assim eta coÍÍEçou a ser seggida nq AAD distritat ("') o
;édd; ãi".itl" é qué nre mandoú q3q ta -tinha talvez um 3

;;; 1...1 tintn corsuttas e faz É fisioterapia, equitação'

;i*i* i...i prinelro ia só às congrltas dePois conreçou a Íazer

ffi;ã;dátánpia da fala, 2 vezes Por seÍnana e nelhora; um

POUcO

Tinha una profesora de aporo,, foi.PTco temPo, foi so- um

u*-eút àAt ntos qrc eranrihor eta ir para 1á para a AAD-

Da AAD distrital tenho tido m'rito apoio, tenho-sim senhor, até a

p"dú;eu fu tá e eta diz-nc togo:-'Esteja à vontade para ür
iatar cãmigolo. Agora da parte do HD-não ne senti apoiada' o

;édüe?".itiitamuenr're dal apoio, foi muito nru amigo-

lúãe não tenho, os neus irmãos vivem todos nuito longe etes

;t"di;ú;êá cá rnas têm que se ir togo embora, é assir.ruq

ãrítilãrá rnatiO" tamo,#n vircm torge- o nnlr rnarido é

que to iem apoiado, vejo çte ete é nnl amigo e mlito amigo

deta tambem

(o nreu narido) tambem é um p-ouco rerottads com a siBn$o'
iÃtnUe, velo i'src, Porque eles às vezes 

^-dit 
q§ adla qr não

t*,*l; ittó, tr* piontà- terrps sido müto sobrecaregadc' se

eu tivesse mãe tatvez fose dÍferente;,aBora assim si po§so

contar comigo e com o pai-sonns as únicas pessoas que the

podem dar aPoio: eu e ete

Depois foÍ também seguida no HO, disseram-ne que iam tentar

;J; "* Fderiam fáer, diseram togo que eta tinha $re ser

oÉà.ü. 
"àt 

t nooo das pernas, porsre ela não dava um psso'

ã't" ,ãããna.o, só andava ê rastc, e elas disseram que qePots

ã;p..d frssivelnnnte eta ia conrepr a andar'("') o pior

fd " 
.i"igi,", eu entrei em fnicg cgraido o nrédi:o ne disse

que eta tin-ha'que ser operadá,- tinha à ano6- esteve enr gesso 3

seranas, tá no HO-eu ia tá todas as semanas-

Nunca rnais lne esqueço o qrle eta Íazia- quando ctregánanns

iuJ,o ú" nas à hoà ú auataaa, agarrava na minha rnão-asim
quê-ê, tá cftêgê'ra dlda togo: 'máe ãá-me à tÜâ mâÔ" porqucl-êtâ

àta,ra deitadinha e não se Podia lanantar, que era PaÍa eÜ nao

;b"hi; q*"do eu ia urlcar a mala para rt ür embora'

ããroáo ichorar togo- era una dor táo grarde, tão grande'

Eu mdia ficar tá nras so que eu tinha o outro pequeno 9m-q= e

nao Untra nirgrcrn Para ficar com ete e o Pal andava a trabathar'

Ê ü. lá fiá tinha que Pgar um quarto onde eu hoje tenho

muco e nessa altura não tinha nadal Hoje tenho Potlco, porque

; -r" onde vivo náo é minha e tsto não é nada ÍÍleu e nessa

altura não tinha um avot Conp é que eu ia Pagar uT -Cuarto
6âãas noites para tá fÍcar, não podia-foi m'rito doloroso,

múto comPticado.

Era o bemstar detal Em todos os asPect6, em higiene, em

ão*t, em tudo- era eu qre fazia hldo-, vMa num Ínonte, sem

agua árrente, sern [uz, sêm casa de banho, sem nada-

coisa e o tempo passa e custa

seÍ§açao que EU nuÍrca ITEIS \r(ll esquecr foi +nrdo eu

lá utn dia oom cÍi Íneu§ eles vieram do
Foi LÜNA
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A ÍÍÉe Procura fonentar a

ãutononria 
'da jorem a todo o

nurrnto

Ihddo ao trabalho do Pâl a nÉe
dstocara-se ct»n a fitts às

consuttas do tlo de comboio, mas

Dara õ comultas da AAD semPre

ionm Oe amilrtânOa o quê a mãê

reconlree cotrp uma coisa boa

Quane estwe no CAD a jorem
.ãát sr. sofreu urna tentatim de

violaçad por Parte de um cotega

Perante o facto de a terem
immdido de acomPanhar a jorcm

na corullta de giÍtecologia Fg
àãnfirmaçao da- $§PeÍta .*
vláucao â rne sente que ráo the

dts.J"tn toda a rerda& e rcsotvqr
ú-t 

" 
filha do CAD e cotocá-ta ra

AAllordela àsconnrlb

A65ar de ser urna longa üagem
aiárla mra a AAD distritat a nÉe
vaútirá o facto de Poêr ir
trabalhar descansada

Quando a nÉe rÉo está em casa õ
vlzlntras olham Peta fwern

A nrãe sente{e mtrtto
óUrecarregaaa com a deficiêÍEia
e fiha e iefere sentlr neaes§idaê
deapio§cotrffico

rp16
aanos,

pasaram e
dlsse-nr

ou 1 2 pe§rora, e dre$ei tá e a
quando
é urnaassim:

(A aAna' hoJe tem urla sIrPresa Para a famítia"*
vejo a rrinha fitha vir andando por aquete corredor

eu
vlda, Porqrc eu I[mca a

sersação sle eu runcÉt vc[J es$ecer na

ünha visto arür nuncal Tinha ela $Ese I anosl ,uquilo foi UTTB

semaio 6o boa qr.E eu acho que ÍruÍrcEr voll esqueaer-

Náo- sempre me têm dito- os rÉdicc -gt.e - a t"T
ã.*"ú6- ter-.. áito-paáer bntar que ela seta ornais

ffi.Iffi,ffiõ"*di- Àu tà-ucm me diFeram isso e eu faço'

;ffi;ffi;ffi; razeipra lr trxando fazer-é is assim'

IE combolo, a malor Frte 6 vezes íamos sozinhas porque o

mt andarra tíabatttaÍd-Ã;*t e eu ainda cheguei a ir tá

tLffi;";;á;ú com eüa' o pai quane podi?.I ia ry:
ffiti*iaá-úi" r"rat íamc sozinhas' hlo pag 9H9 rylqY:
ü^ã'ãÍ[r[ãs da AAD dlstítâl íarrcs de anruttâncla' la-an

ffi;ã;;;;ü iã-assrnaaa a ambutâncla oara ela ir' iso
urr acaio é oúra.rüq,.;;"tn foi bom' sàmpre t"f ti99

#^'"õ;Ã-il;i" ;-d; * ainda rcu com eüa a corsrttas ao

HOecontinumaassinar.

Andotr no cAD, rms a rnlnha filha- pronto i§§o é cütrà prte q|e

ã;;* diâr-he porqrre eu-nâo-tentro íalde nlste eom

;i,B;t*-,"--acrro dÃE está a Íazer este triabalho detre

sabr- fol urna Parte Cue tâ se F§ou Sre.- ela neio de lá - e

diJ.Fr" r*,t iúd" u tinn* uoiaOo na iasa ê baúo* ("") Ou

;;Ê: lã ;*, sei onde foi-.e a miltda trazia sangtre nas

crecas- trazia §lm t núi- bso é verdade- ("') Tlnha í3 anos

r,"sr" "ttú- 
eta foi p"ãJ 61O Hnha (...) perto de 9 anor- sâtu

ãã;t" ptí.ati" à'i;iÉá-É -'t'd':poí'howe tá esse

probterna

tEpoÍs a coordenadora do CADI tigo'r'rne-para ir lá com ela a

,ã-ãt*rft" ao CS- ,t õ n** at6ra eu tri turra aí flz eu usrn

;t rpid; Ft F* rÉo nre deúraram entrar Para eu ir corn ao

nrínta fllha- roi a coordenadora da cAllt é que foi corn eta- rnas

;';ãr-êri; terdetodo - eu é que ffia terido com ela -nas
;â; rrit-d;iãtt rr (-i I ilna- qretxol -se e &Rgis eu ligtsl

prá'iíp"- árer o {ué tinha acontecido- e onde etas dlsseram

queiam Ínarcaruna 
"ot*rft" 

come§a &utora - $n"to!$F:
Éúl ar nâo Íí â ffi cotruttâ. ("') Etá êpols dl§sê-fie quê ã

;ã; náo tinha clregado a corctuáo nenhuma e cu9 t eu

;ri."""" p"diã tug,rit cãm awitoqr rÉo e dePois-é a tat 9§u
üã;rfih" nrú oe É e ironto- fui a.Beia faQr .ty-AAD 9
üm":üiíãnírãlaã ra a comuttas e continuatra a ir lá 2 vezes

ü;,tníã-Fãã ntil"ãúí paúu a lr todos os dias para tá'

Slm, também é urm vlagem torqa- mas a ambulância têm ar

ããiifu"irúa" e É tamffi - se-ftcase aqui em casâ tatvez

ttrõ-t-is calor, e ünha que ftcar soztntn enqnnto eÜ You

trabalhar-

o Ínà de §osto vqr eu ffcar aqri todlq em casa' A escota

fecha- (...) Mas tem aqui a vlánira "Â'hrla' que olha por ela e

ü'ffi à'iâ'"*àt iiãrn u"i'oque tamhámvemvêla'

Àáas ÍrnÍs apio picotogico PÜA Ímm, Fra a3 vezer conseguir

isto de outra íralEira, Porque o Pai está Írtno§ vezes
encaÍar

às ,á ela esta a donrdr e de
coÍn €h, quando ele c@a vezet

estánnnlÉ qtnÍte Fra ir Para ecola eh ainda
en edeltado- o

tevanto
estrá com

a
sou
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O prirriPt nredo da nÉe é qrrcm

culda da fllha se elia nPrrer

A rÉe ProcuÍa Prevenir utrn
possível 

- granidez tndeerada
Ltanao atenta ao comPortaÍnento
da ,o\rem e Proorrando aJuda

nÉdica

A náe refere o medo que tem de a

iovern ser ferida Í|os seus
'senufiEnto§ Por algrÉm +le 'sê
aproveite dela'

A nÉe refere que o nrais

importante é cotocar a sra aten@o

no rnonento Presente

A mâe reclana da fatta de tt4ares
& edacionarrpnto Para deflcientes
no [ugarondevivem

A nÉe recoÍreu à Jrmta de

freguesia Para resotver a quFfr
oo-estaaôrurcnto lm§ até áo

rpnpnto nadafizeram

Eu hoje Posso e arnanhã não posso e PÍeocuPa-rÍÉ saber o que

*iã.Éü - essa é a nrnha Ércocryaçáoe Perso nlsso a toda a

r,"ãiãi" -, unt nutfet aiiraa noia ê ainda a pmso ajlPl no

lilfif-pt*i";; E hoie arnanhá corno é que e? Esa

preocup4ão vai comlgo semPre-

Ela está aÍazer a pítuta e foi rresnp o náfico de família gts Pe
acorrellptt- t**" "up*t"- 

pam ela Íag-nras frrl eu que the

$-Étq* i"t r oirn ete 
'sobre o qr.e EerÍa fazer rme

aspecto- porque * *. turp* àtor'"o ili a"u e- o que há

por aí é Ínarotos, lnfeliznente-

Tenho nnrito nrdo que aÇuém se aprweite êta e acho queeta

ruo;'p.Ã-aer"nie..ríuo,a eosâ aeoo-is .- nrc lsso

;ãô óu*-dter quê Éô ionne Ào amur:nte «la êscalã ÔÍÉê êtâ

&'"go. ma!; eu *rn *,ptu estou com ela-eüa fica aqui

sszinta em ciÍn

Neste nprnento stql nnis para ir virrendo o dia a dia e não

pensr nuito, o qr.re for soará-

Oth, rurna coisa simptes ÍIE§ qtre 9r' voJ,falar' Por exernPlo

ao.ri sto há ,m nerdo +,ã "ã 
adora ir é ac úbados, e eE

;ü;iT; õ üã it *t ãã"uno nurm. há e§tacionaÍnento rii

#riJ$'mrru"*mi,.Tffi 'tr":".ffi ,;
;;ãt;;tã;ir-iot partÀ aas vezes 1la náo vai ao rnercado

ãilã;];: poaa.'o'lt"r isto se fizessem tá Perto um

estasionanrnto para deficlentes, -urna 
coisa simples- ÍrE§ que

;rúürÉ. fi*áil. (---IHá outros sític, quase não ha h'tgarer de

ãJrã."t* ou achogue náo ta nerp nenhum' e.u Reto T!ry
"ã; 

ãt-çt úntrrn. Por exempto às vezes.vou às compras ao

ãú Corheraat e podia t€ná-ta Ínas se eu delxo o carro a uÍrl8

gd;; atán"ii"*o é que eta anda isso tudo a pe-

Já fafd e diseram'nre que iam pensar no, Gaso mas Já um 3

;ü; Áiúà raoa, isso'ã urna cbisa trc snses'.o 9119-é-1u-9
iiie§ 6lstâc para etes marcarêm âu z ou 3 tugare§ pãrã

deficientes.

semPre-soueupâÍa
anoumoliTod6 dir,semFe. a dia, sempre.

ne§se
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ENTREVISTA 1í (Eíí)

nÉlicc S.e obserrnram o filho

A denpn na observaÉo do filho
oela rdiatra tern a ÍÍãe a

itescontiar q.e aQP não esta bern e

conrça a chorar

Perante o sofínento da náe a
oediatra Procura de irnediato
àxoficar à nÉe o que se Fsa com
o 'fittp Inas a confirm$o so

acontece ao flm de um nÉs

Perânte a ddlciêrria do filho a
nÉe oõe em catm o seguirnento

rneaiio aa sua gnÚdez e o facto de

;Àq.âr da $§ fuutço o médlco
aâ famítia úo ter rnais eronPs
complersttares

Os mls teÍÍEm que a deflclênch
sela'heredttária nras e nÉdicos
descansam os Fis Para a

pmibltldade de quererem ter Írals
ftlh6

Perante a notiffcação ô
diaeÍxistico a rÉe reagiu con
aesÉgstoechotprcemuita
dfiAHâde & aceltação da

deficiêncla do fitho

na

problema
desconfiar

detectounao qatquerÍnaternidade
aÍÍraelqra ao que

dosda experiêncla

tudo beÍn-

Passado um Pouco veio top 
"qP 

um? Sra'- gue- levia yr [á
rÍ6Íno pediatra " 

*úioü a-gl$r-e.leu ry liwÍnho e &pois

ãr*il*Iá-Jn"r m'rito dÀ o oFitipe' try*1o a ltng.u e ollmr-o

ãrrIo'ããpoit vottarra 
"-pa-to 

na ànn depols-não fkaw bem e

;br;,*d; de novo, tàou urna data de te-mPo assim. - e eu

;;;;;i;d"t""túiár qre atgLrÍa coba não estava bem- e

depois connce{ a chorar

A pedüatra perguntou'nre se eu conhecia Ímlgpqmq. ("').5y
ai{ãi;Já ri mãs nao ustou a par do grre sefa" e eta dlsse: 'Eu

ããru 6.onnááu q* ã-ietl'nenino'tem isso nns não tenho

alnda a cert€zao conp eb nasaeu com o cordão à votta do

;*"ç; ãt"ú muttoirrchado e aln& tinha nasc{do há porcas

ftáras'eta disse que podia ser por lssg Ínas oue iam Íazer c
exames FÍa ver * ,*lilnG'"ã * ÍÉo'{"'IDePors ú ao fim

ã;'rÃe qre reatnrnte veio o resuttado-e confirnnu o que

ã ú:t,*"àt rn-!n3 ulntr carta pala e-u.lr lá com o rneu

rmrldo, fd nrsmo . rneaiãaãfa qtit foi fatar corn a çnte' lá
í"-xã"iat. (...) Disse (...) qre ie tintra confinnado que o

-ÉiUp"; era mirngOlóide que tinha Trissomia 21

A gravifu coÍÍeu nonnat, firi sempre * *{:o' fiz os exarnes'

.,iá or. edia ao nrédico para fazer outro§ enÍÍEs sem ser

ã;ü-L;"tiàioii--atià'n-n= a tenstu agpra ecografi as

ãt-;frà'Ín;'trând.ú fãzer por$F nâo hâvle prob*rnas na

ã,níti"" ; ete dEia que não vatla a-pena por$E o§ exare que

;'i;â áàr"m toóo§ bem e úo haüa perigo estava a correl

iud;-ú*r;A em casa eraÍno§ todos §ardáwis e dtria-me para

não p"*át nisso, Porque eu Par. ecia g"e.J-á adininhava' levei

ão'rrÉo todcÉ,'sdÉ qrà ia à coirsutta fatana niso e ele

ãiri;sr" taoãtiá. Pena P99re eslaq hdo bem- tanto que

á;rdá o 'Flllm' nát .*r'foi um ctroque para o mÉdico de

iiriii" tambéà, Porque ete disse que nurca peÍEava gue

poderta ter esse Probtena.

À eente truls sber de que lado é que Únha por$rc rÉo tgmq

nm;ut#P#,,ffi'f ,Tx'iffi*T":'êr:
üro-útroirà6" gerÉtica- ÍÍBmo ehs ne disseram um a'aar

* otiofúo Oigraüaez (...) "mas fde tcntar outra tJCz prque

ãJr#;i"-"ãr?-rtãátaÉo, era prectlso ser um azar mÚto

;ãd" Fra vir outro asslnP- nras eu não quis tentar

Foi um desgosto muito grande, o choque foi nuito grande, acho

ete tlnha 14 aÍro§ e eu alnda nao 6tava corwencida que eteque
( ) estive na nntenrtdade 6 4 dlas aque era asslnl- pelto

calmantes, elas e que tratavam do 'Fltipe' eu tinha o

to& encaroçâdo por nao dar rarE, elas d*lam-the o bibeáo e

êtê tâtnbém ffiô $rêrlâ firârnâr pôrquê ô pêttô ,â ê3tâ\'à tâô

encarçado que deltava nada, NE

ao
nao

eu nao
etas fazlam
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A ÍÍÉe refere que s sentfu sozlnha

esemaFio
o aesósto e a difia-rtdade em

i*tt"t- a deffdêrrla do fillp fcz
ãrn q* a nÉe flcasse conlrecida

* fO como -a nÉeánha que náo

aceita o fllho-

A difiortdade em PeÍsPectivar- um

futuro posltivo pra o filho e a Íatta

ae arcio pslcoltíglco tenram a rnãe a

ã Éntir'rwottada a demorar 14

"tt* 
p"r" acsltar a deffciêrrla do

fitho

hundo a náe a notifÍryfu &
O-ánOuti* foi dada de rnna forna
nuito bnsca

A rrsretlYa de desenvoMnento
oaàa Étos nÉdkosfoi negatÍm

Affiar da stta não-aceita@o da

aàn ierrci" do filho a náe Proorou
ãútn U'to m.rito o que foi
vatortsado Pela Pediatra

Ibddo à deficlêrria do frtho a mãe

têve dÍficuldae ern arranJar urm
aÍna para cuidar do fftho eÍqlanto
trabalhara

Sesundo a mãe a arra não

esÉmulara o filho o qrre fez com

que rctardasse o desenvotún=nto

Para ooder e§tiÍÍular o filho a mãe

teve àrr detxar de trahthar fora

Demis a qentt rÉo Em apoio de ningrrérn- eÍa eu arnrí sozlnha-

'an ffiftI
nÉezinha q.Ie tÉo aceil
:ffiil; ããái".u etre porq,e se e!9 é estarra era porque eu o

*.rr-ã-"iJ 
"ã" 

aceita'rá erà o probtema qre ele traâa prqte

ira muito com$icado Pan mim -
Eu não entendla e rÉo sabia o qrc @ia ser o futuro dete-eu

;th;; úã ãt" e ao lresÍrp Émpo começa,a a pemar Ínas

Hffi f"..ÉJl".:ff*9"*,r*ff q,#'§;T,TSi
crrc dê a votta p"tâ 

" cent";'úfusttt i=tt' PoKIE conro.qr lhe

;&ãàr*6-d" ü;h" ú à,,i, ain_da nr sentia rryottada-

;iffiÊiêãiàro r,rrtó ã ficorenottada' começo logo a chorar'

$ntÕ mítá Ül§têzâ.

Acho que rÉo derria ser assim em clrcque, PoIgE eta disse se eu

sabia o que era o t*rqothú-á eu Oisse T1^? "á'sei 
e contei

ôl"'i;h:;;df ,*1ií" tt* conhecer o.problena e porque é

(trleacontecn,o"'.*aprdiso,.pob.etrachoqroset.t
ffi#='*'*rr*t p-ítã e é úm'batde de água í{a' Ía
brutot

Ê tra otrtra colsa rÉo &vhÍn ter dlto q* F ler uma criarça

nuito dificitr ia ser rui6 nrte, nu'ri9o. lentol com- muita

dífiartdade ., ,"g,r.t uãU"çt 
"o 

Rrlryrdo'- ardar m;ito nnis

üiou, q*t aro-e.s",anrne unr ôraaro negro ÍÍEr dtI""T
;;-á.t-t-àãã-.É- r" iã.. isso tuáo, gue ta fazer tudo Ínals

tarde do que a llrna, q,* ãà"=ç* a andar aos 9 ncses' Pronto

oue so ia colrreçar t'ãtu"i ú 2 oy 3 anos dependendo do

;;ú*tt ête;t da força, não sei quÊ-

lrtas depois eh fico.r adnrirada, coqlg eu f§uei assím conlrclda

eta nÉerzinha q* tÉ";Jt ã mr' e untn cR'e ir tá e.Ínês

f;à:;'üüãt,;;;_ 3 rreses ere sesurava a cabeça

tindaÍÍEnte e aG perto 6ã- * pue"o-q!.Í-n* dedinho ele

corrlá tudo e eür fot. ptOptft t"= õzcr: 'Otte p?É 1ÍÍffiinhá
;ü.ã;;lior o nuà, &ti-se a sair urna g3ndu náe' porque

ÍEm toda a gente t Ín'u .*tç"" qf a t"ryra teve' qr the

custou fiÍ.ttto ã aenaiüÍtas quê ior pra sl um @uê míto

càiãã, ,ã a"*gputomíÍto granâe,.nras agora esta-se a sair ura
super-ráe Porque ooã-ioii* ãontt aaã" está a Fxar por ele

;il ôd- Éesqrr não tiveram astn reacção''

iâas depois eu firi trabalhar - persel- agora com um ano eu vou

aggra começa, . *=r'*ã 'á tr"rtÚtr' ele Já *q fry
ããeerwoviao' "n'a.ri 

áe[ffijfffif:Hg .f*+ggç
com ete, Porqrc era m
flcar com trrn crüaÍça assim, porqrc T pgToas olhanm-na &
iiã,ité'q* 

"+,.ru 
t"íÀà.* eteiá fez17 anos -lenrcnr'me 

í7

ã-,itt" a"-i"n# conta'tià-úq,eí. teÍnpo, 6á 16 anoo, levan'

n'= fi*nt*de tornar conta dete - 8 horas-

íí que o nrenino le'ran c dias lnteirc senhdo na cadelrlnha'

no carrinho, ctEgou . po-nt* que o rnenino perdeu aquito que

;í. rá ü;i..-l rã pd ati e ú que o nenino iá não andava

Trabalhel 5 me§es e depoís deixel,
tnta apoio Para continur,

então delxei de

deÍnei Porque vi qrc não
a senhora tambem ráo se

ao fim de l[Ti
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Em temos fanriliares a náe conta

com o aPoio do nnrido

AEar rb desggsto e rsolta a rft
üaotr semPÍe do fillro

O ml foi semPÍe rnais oPtimista em

r"iacão ao fuiuro do jovem Perante
a renotta e PessimÍsmo da ÍÍÉe

O desesPero & ÍÍÉe lwor'a a ter
pensanrntm suicidas $E começou

à uttrapmr ao \Íer 6 Progres§os
& fittp

ô reforço Positivo da& na conslta
de peaútria do HD aludou a náe a
se lintir nelhor no seu PaPet de

ÍrÉe

A renrotta da máe em relação- à

Àfuicruu do fitho foi nsíor
mnoue este era um fitho ruito
beséiaao e plarcado

A confilarrca no nrédlco de famítb
ncou nniito abatada devldo a
JpeAet ia rregativas e a ÍÍÉe
rei:onlnce conp rBGurEo de saride o

SAP do CS ou a urg§rcla do HD

A nÉe orocuru, ajuà nunr mÉdko
;rtiàt"t nas o mÉdico de famítia
hao dris mssar todos os exalrríi
ere ieguri+o esse nÉdico serlam
riecessários amnlnente

Íne§es começo{, a aos rÍ6e8.

Chorava todm oa dias não tinha ningpém guê rne apoiase' na

iiffiili-ti]íü a- minha tia e a rrinhã prinn,rnas etas nern ao

iiliiiii Jrã ü i;;;, à uq'l em.casa era sri eu e o rnarldo e

amiarno-nos as$m um coni o outro, ele é- quu * deu mais

;ü;, ;;* ,*tioo é que íoi o neu braçodireito'
Eu chorava, clpra\,'a, .H.ü;Ê-otã''d" dete' urna colsa é

ãtd'cli;âú toroÍtua"-'*t JÉ nuo Hnha a cutp' eu dam'lte

ãffiil;;toã*t';ãã-tte o hTÍt mudava-lÍrc a fralda

ü;'ü, "ot* 
a i-a, Li à +'ut nas harria aq'rela coisa: 'ÍÍEs

p"'tC*-ãq* ete veio'assi'f' "r" 
acpreta revolta e então não

tive outro aPoio

O rnari& é Ere era aslm: "Deixa 1á' a nredicina está táo

ã"àãtlt"iaã ;G, raães o qrc é que..o miúdo nai ser mais

ürã;-J;: o,n * d;;íd'ü 'Eti otho para ete e não the

Gto nao-, oiaa o fiÉu íflãrldô mâ§ âq$lÔ ênâ ttÉÔ pálâ ffê

contentar

Eu sou sincera, ctte$ei rrc§mo a dizer que nE ÍÍEtn'a a mim e

rnatara o mir.rdo - (cldi-á"poii auLe. aolreçar 1 arual-!

;il;,*ã-ã to-inutt áperarça, persei: 'Bem peto ÍÍEltos

terúro o a,zar m§ r""ão ã^ córnpteto fude *p ele arde e

iàiã ia e u*"" depois era i§o que elr pedia a Dzu*

Ele iá tinha um aninho e persei ryra -IP-:'Bom' sendo assim

eu não ÍrE estou u ,u,r-m,ito rmll rresrrp rrão sabendo o que é

este pobterna e nunca ürçu!; * t".t o-exPticado conn é que

eu haúa de tldar .or .iãr"nao ÍÍE estou a sair nnrito rml'" À as

ã iitã" com ete o que fli' com a inrÉ' era a Írrsma coi§a e eu

fatei nísso à Dra- Dísse-it- q* úrnavá conta dele como tonel

;;;üd",tti"ú nut, ernbora nessa alhrra fosse rnais nova

A irÍrÉ foi porqre fiq.rei grávida,-tt* f"'-P-qod"' ete Já foi ts

ãJüffi;tíãü-roótü,-"o tóis". qtf eu qreria tanto e ainda

mr cina o raq, FBÍa olrEu rnarido disse mnm tentar o Íirpz

fi"ilõ;ã-"i"-úr-, úna coisa gue a gente tanto desejou e

ete depis úr assim, nqirei'ããtt"at'até com Ih$ ao ponto 9e
;';;ffi';ffi'áü'etn sobre isso e eu direr: 'otle minha

senhora saia daqui poõ'*-ãxtte Deus e.se anHganenq 
-utu

oôs c coxos a andar e o§ cegos a ver lÉo sei porque'gpg-d"E
ffiffi* p.bertüião mufoo' sâlã thqul 9â nínhâ pÓftã quê

eu ã;;ã;ff tarai oe úus'' Ao ponto de eu dtzer isso vela

Écorno é qre eu estaYa.

porcrue ete terre Íruitas compticações resplratórlas e de garganta

ãü §iôãi"i"iãJõ iatt*t- Ínrorte, ("') de rmúã rui com

;ü;;éd;; á a noi[" fui de urgêrria Pae o sAP porçn p?ra o

;âi;d J;ãmíHa era ga urna coiltiPaFor ("') aos pontos & eu

â,#;;ã;diã ei"riti" ás-tó elees'tava doente eu ia

lo,go a correr ou Para o SAP do CS ou para o.HD' a rmior parte

à:Ã-"ãã d*s,"i a ir 
.tfr 

oam 9 tto tom ete ("') eu raoltei-

;;;;ü d;-i;r. n*o.o-áJra-it! tanta vez, PoKF|e eu persel

ôiÃ nao útt" a pena-era só antiblóHcm

quando filtto saiu aqui da escoh eu nao sabia onde pôr o
o ÍTEU

tetevisÉo sobrc Dr o únicooFitipe' e depois vi um anuncl(, na o .,

especiatista para nrenlnos assim, porque tinha TIIIE fitha aslm

(...) e
tisboa

eu fui àr 72 contos Por uÍÍül consulta, ful daqui PaÍa
(.. .),

e
perguntando aqui e ati Para saber onde era

cegas
ete NE

o
a§

aÉ uma e foi disse
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A nrãe corsldera que não llr foram

dadas as informáções ÍEce§§árias
sobre osdlreltos saials do filho

A ftft prêÍêlê cürtíilEr â lr (b
carro às consuttas Porqr tem o
ario e comFnhia & rarú& e
oiroue não se sente bem de ir de
lrúnn t" com ori outr6 dentes

Por não se sentir aPo*ada Peta
çorurnidade a nÉe preferiu isslar-

se

O iovem acomPanhqJ seÍnPre os

pais nas sras saídas

A nÉe coloco.r o filho ensíno off'cíat

desde a Pte-PrinÉria onde tsre
unra edtsdora & apoto Ínas runca
notou grandes Progle§so§ no Jwem

A fatta de infonração clínica em

relação à evotução da tingrngem &
towftn tsror â filre â tkddilr atraiar
á sua entrada na escola PriÍÍEria

Durante os anos de escola prinaria
a mãe sente gue o seu sacrificio
dlárto ÍÉo é 

-recomPnsado 
oonr

Dnoeretisos escotares e culP as
'proíesoras Por náo trabalhaleÍÍl
comofllho

de ersinoA

que gue
tinha

ot anos umt

EXAIIE5 e o "FiltPe! ,át 14 ano§ e aryi o ÍÍrdico nuÍrca o

tlnha rnardado fazer nada (. I' GA Parzr rnim era a única Pessoa

deria ter explicado (xi probtenns do 'Filipe" e nunca oque lTE
Íol preciso eu lr É eía, Írern NE rÍlaÍdou Íus e§es ex8lrEs,

ele viu
aquele Dr êrcrtrer num papet os exaÍÍE§ todc $Je
tantos e)(aTIB que ficqt oassado e dísse:

'não é posfuet-
'Náo lhe vínt rnandar

fazer ess6 exames tod6,

Eu náo sabia que Podia ir & amfulârria, por;ue até lso não ne
ãJúãr. o'fibpe' tinha E aÍ(x; e era hrdo à rrinha 6xsta' eu

i.ãt" àr" a. ursêíEi,a pra Beja no ÍrElr caÍro' Porqrc lulnca

rne- exoticaram n-ada' até mes-rm aquete subsídio à terceira

;;*-ótq,. etr úó podla trabalhar nqn gfilrr dete e runca

;Gffi 
"é 

fahr de úd; ía partii dos 9 anos do'Fitipe" é

que eu soube diso

É curo vâl uúru âmtutânclâ creh dê &ênt§§ ê êtl lÉÓ mê íntô
ffiir; i*"-'ããnúnuei a ir com o Írnu t*ry_q*gga 9:
iÀuJrn"r Era inrm, e eu Peço depois o reelnbotso oo

il;dtt .-i*t si'o'sempre aiiú o neu rnarido serÍP're ÍÍE

;ãmE ú, ele nunca ne eixou em rnonpnto atsm'

(...) nunca Yi grandes aPoios e entáo recothia para rnim' fada da

àaÁeira que elJ acham nrelhsr .-

Ete fol unn çriança qrc andox,r semPre- na rua co[n a gente'

nutà o o"onderú§ irn *=, qtnse-toda a gente aí na vila o

onlre
Aos 3 anos resoM que ele tínha dírelto a ír para o ínfantarío tal

e oua[ coÍÍp outra 
"ritnço, 

e nesa idadé al achei que ele

;.ã;;J;;o-*iro coin'otrtras crhÍças da id*1o dele' e

L;;;. ,"ié-to - lnfantário e então fol charmda urna

ã;';;-ã;'ã,- áp..ior para ficar com ele' náo se viu

;rG resrttado* o tempo foi pssardo lrns como era

fu;ffiil;"ã" úd;.L ,o i" a pe doaos os dias daqul com ele

ao coto são 2 qullónetros, durante 3 anm

Quando Fsou ersa Íase do tnfantário eu atr'§el um ano a

"-nt,'uau 
àete n escota prirúria, só entrotr com 7 aÍx's' porque

;ütÉ, se Àxriilca'ra uein e etl ila nínhâ gnorârÉ pêÍlsêt quê

ãã ,*rnot esiar rnais ,, *o no inÍantário, se ho.rresse alguem

Sr. ,* áÉ"§. que a fala do renino eÍa resno assim eu tatvez

;ã fi..t" feito iso nessa attura, ÍÍEls solno eu lrt vla tão

ããnt-n i fu-úoÍa ,r,int" manetà- disse q,e ete ficana mals

um ano no lnfantárlo,

Entrou aos 7 anoe e lá ia eu de novo rresta carninhada, ele qq4a
Énú-* no chão e eu rÉo o podla tenrar sempre ao qgto' então

ã'ã-r "ãiiE ca- ú e no,as Fra ete estar & I tpras na

escofa Por1ue a pofeseora rÉo gostaYa qtre T genlnm
;],"À*fi-ãt-t ddi. tbpois ctregaú. É."" : eu ia fazer as

rnn-has comPras Por$E «Ltpots ao ncio'dh ttnha Ste lr outra

üÀi-u,sa-tde flàva'por 1íe Fssava por-tá e ete nurm eshva

na sala estilra semPre cá fora'com a contínuar.tinha professola

do ersino especiai qtr Íoi nnn@ Fía ete de Pn'pctto'
mroue etas'disscrarà qJe ntrrrca Unham tido rmninos com

ffitsÉ,*" ,-tt" escota é qre o nrer'r fitho era o prineiÍo e qLE

irão sablam tidar com ete

e essa senhoraEntão velo uns senhora de emino
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A nÉe sênte aFIe o fllho é Preterldo
em rehçáo ao§ outro§ alunos com
dficutdades e retacioÍra isso com as

eúdêrrchs fislcas da trlcGrcia

A nÉe scnte que o Jonem rnrrm fol
esümul& nos 4 anos que eBteve
no ensino ofÍcial e com Profesora
de apolo e que o Jorem IEm 6tava
m sala com as outra3 crhÍtças

O iorem foi sempre bem aeite
pefos cotego do ersino oficiat

Apesar do deseio da nÉe & que o
fliho perÍnaÍtecesse no enslno
ollclal b Professona êncffsnhan-Ô
Dara o emino esPeciat na sede de
itistrtto a maís de í0o Km de
dlstâÍEia

A plcótoga do CAD verlflcor ao flm
Ai um nrês que o nrelhor tml Para
o iovem eria a escoh de emino
ofiiiat dorde tinha saído

o quePrqresque
maearerrottou

E nreteu lsso na cabeça e nunca the erstrpu nada, depois ele em

;;d";"ú na sata ila. estan esa professora de apoto

uÍra horr ou 2 por semana com ele dando preferêlria aos outros

#;,*-q*-tinham Offutaua. na apérdi4enr, o'Fitipe"
;d;'üüü; á'nctertstlcas togo à nmetm nâÕ lhê llEa\'â m$tÔ'
a oreferência era «xi *ú; poique não têm as características

Gõ;-t"*aã e têm nesrno ôw-apreruer, eles até podiam ter

nãir úourun"s $le o lrru ftttro nas corm lÉo se üa- e o
Jrruoà, foi ficandô para trás ate que aoe í2 anc -elas lá nune
*tj,ãrn q*ã41,iÉ iffieresse eÍn Fegar em tápús.g 9q tetle

;;;" dáÀ'Éu., "* tiwos e h-do, ele com ÍÍÉ3er lá fol}rava
oln- lt"tnã tsda á çnte flcarra admlrada, qy GoÍIp nÉe apereebü

* t 
"" 

t".ú. óu mae dete mas as professoras mlha-rne Dets

litiãti ,iíái;-í"ú. *m ,rnn criarça e nâo verem lso-
Ou*ram sO 'Fillpe' não aprerde ru'rlto é unn criarça com

mdtas dificuldadef

Slm os 4 aÍlos Émpre a rÍE§na (professora ê apolo) TT ry E
igana muito, tinhâ urna rnanta cá fora da sata com tegos e ete

d=.r. " te'ÍÍr a brincar, era só assim os dlas inteiros- Não'

ha. 
"utto 

(na sata corn as outras criaÍçasll

tsso era bom ele foi urna criança qJe sempe se daptou com

*ritt f".iUa"a. e cr outros tambán o tratavam benr- eb
;d""t#;riitbem às criarças e ao ad,ltos tambem' E gosta

nulo de brirrcar. lsso foi sempre bem.

E depols eu tentei con eÍEer-mE que fá--que ete nâo aprendia o

"""'C ",r" 
etr devia fazer, rÉo a'preíUiá ns ia na nresnn à

Eiú.}olqré ácaua por ser o convfvto com 6s oütros nrcntno3

q* ".;qiÀeb 
tinhà rrcessldade, dlsse.et'r ryrg1 f{Yli:fu eta aciiou qle o nelhor era tratar dos ppes para ete rr

üã ,rna escota de enslno especiat, e então essa escola de

ãsino-esÉaf, a única qre hávta era-ll.sede de distrlto' ett

Àiú me'conro-nci e neti à rnnino no CAD (...) e etre ia todos os

di;, uÍna criança com I am, nuna ambulância, ckgara'rne a

;tt dürl ú i é rneia da ÍranÍtã e clregana às 6 e rnela - 7 horas

d" t"tüp"á ter 5 horas de aulr o lesto era o que lqram no

carntntto àentro de uma ambulância grre teryava cütrâs Pesoas
pã iã"t tratanentos (...) porcue rÉo lavia oltro ttaÍxsporte

para o lanar

A picótoea nutn met rá detectou qLE aqullo tÉo eta sítlo Para

ele estãr, ela chaÍxru-nE rá e rá frí eu aom o ITEU rnarl& e elia

disse-rne $Ie tinha estado a observa-to e (. ) eh charnou-nc
tá Hnha estado e

e

dise"np Pqra eu ver o que rá Unham e eu ra
e não

vi
que eram todos piores que o tTtu fllho, tinham rneninc da

lda& dele, o único era ele o resto era hrdo a partir dos
idade dete, ú de

14 âno§

e ete nao tiÍúE onvívio criarças da aúittos
6 o,rtroe ela adtava ele

&
de fazer coisas nao
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A opinÍão da Picótoga foi ge

erroirtro ao deseJo da nÉe e às

zuas percePções do que era relhor
para o filho

A mfu sente que sstiÍúa em Gasa

coÍureguÍu relhores resuttados na

eaucaêo do fitho do que a escola

Perante o regre§lr, do Jwem ao

ensino oflcial a rúe sente $re 6
orsfessoras ficaram revsltadas e
àontÍnrnram a exctuir o jovem

AoÉ í2 anos o Jovem colocado
perante um comprtador aPren&
inais facitnrente mas a nÉe sente
que iá fol tarde dernais

Aoos o 40 ano a rrãe matrkutqr o
jóvem no emino oficlal Porque náo

irueria que ele fosse Pra uÍÍE cAD

rinas a eiperiffia rÉo foi Pcitim e
o jovem àabou Por ir Para urn CAD

emm capaze§ e o era novo

Fra a escota PoKIue tá ele eln vez de &sewotver ainda atrasa

Eu disse que tinha sido a coisa nrlhor que ÍÍE @ia.dizer
;rõ;. *lãunü vontaoe de o tlrar Porque via qre acui.to..en

[r-àcrrfáo para o rnenino e conxr nre conrcei a nentaliar
oue aotrla professora m" ait a que ete nunca iría-aprender a-[er

HãõIriúã áa" útia a pàna estar a sacrlflcá-to, e entiio

ioirã Àfrio qnndo a qnri dter isso até the dei um beiio e

tudo- de ategria'

Antes dêle ir para a escola ele sabúa colsas qte d"p"is.fte
útq* nao fài pxado- quando ete. foÍ. fra " escoüa eus

fttÊm áarniraaai com as ása que ete sabla- fazlam dete um

;"t"i;ú- *iú tmds !e*n"ry" «iln a 40 chsse flçpei.a

ãfh"; p"ra elas -. porqtre erÉ professoras muito admiradas do

otre etre fazia' mrque etas actrarãm qtr o rnenlno era uma colsa

ô-rr# pr*á q*-úi, hâwr-ím§ iamxm lÉo ãdÉntor íradá'

nao aoárwot,eu ú escota rnais do que aqui em Gasa, perdeu

Lrd";ié; M nnreira per&u e tudo, ete agradcia 4oÍa
nem isso diz-

Etas (as professoras) dePors revoltaram-se rnrlto conrigo, porque

ã1" de qre estan bem, nns an disse: oiffnha senhora, eu conx'

-a"ã s.ig sei snde o mãu nUrs esui bm e eu rÉo vsu sacrifiar
;;;;n 

'ã i. ioa* os dias (...) andar trczentos e tat
qriión*t * porsrc u t-Urtan"a airaá X volta pra 9 -iúe
;h"#; nm-oá-sennna carsadíssilrpi e êrtãg eu venho para

ãr"íàu rcrque a psicótoga de tá disse Para eu o trazer' e as

ürri;Eiãíá& ó aceltaf' s àemram, rerottadas'

aceitaram ÍrE§ nunca the tlgaram multo

Deois aas llanos, rcho que foi aqui a Junta (de fregtesia) dett

;il[,.útdot ráuo paua a esdota e o mir6o tinlu rnuita

cesueira'com o compnrtador e então começaraÍn a othar e viram

;ili;-ü'àrÀturã-r"rit bem corn o comprtador nns iá 13o
ã;i.1;;É-,ü ãt*. ali nah 2 anos'- aFendeu as tetrast&s
;;; ói"útador e escrevia Já atraves do comp'rtador, entrava

soánfro ,á nos prograÍÍlas, fazia Jogos à farta, porque- a

orofessoá & ensiro esrcrfu disse-re-que ete nnls togo sabia

hit d" comtrltadore§ d-o que ela, e aí é que-ela conreçou a ver

;õ& c*-râ, era parvb e em ? anos. ete apnerdeu rndta
ãorsa, se he trrresie sioo acompenlrãdo &sdê á pê$ÊnÔ, êtê

teria aprendido a lere a escrarer

Eu rnatrkutrai-o no cotéglo Porque não qr'eria esse sítio Fra o
n*r-àaú, achana que náó era o sítio adequado, Por-qle f
ômrri mt * fado óde ser bom mas por or'rtro lado eu não ve,o

ãrt-*lot çá, (...) natrialtei'o no cotegio não flzeram caso

ã;ü;Iell;-;ii?-*êu,'o rnenlno subÍa e desia eacadas, n?9 §nna
ãráiâsora. eu teran o nenlno ao colfoio e tinha qte lá flcar'

ãi"grr"i;-ã*t". i ho'a à espera pu9 q"gar una professora Para

Oizá onae era a sala do 'Filipe', não tinha sata certa' nem

ããr"*ot-. .ú s.t qr. é um cotégio, reconheço iso, nns Pronlo

&.6"ã É o fut'rnatricgtar cotcog-se o Probterna dele, peto

ilú qrre fizeosem um esforço de-estar au uma pesxla à espera

;Êi;;rà"d. ete all chegava iom ete e tá estava eu todos os dias

á-à# ite $re atguá; nr dissesse quat era a sala e clrcgou ao

-nto q* .ti tint urna pofessora ú para ete, estatn i:otado

ãã'lãtã-ã* -iúdos, iá nem tinha turÍna iá nem tinha nada e eu

Atu. +r" aqrito náoérra correcto (..{ 9 eço coÍÍEei a ver que

;quit-u""tht rÉo era ítio pan à'Fitipe'e coÍnecei à paura
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A nÉe senE qtre o Jovem flcul
rmis revotbdo Gom a §uE

deficiêrrcia des& que frequenta o

CAD e Por vezes nem gler lr

PeranE a rcrrotta do fftho a nÉe
sente.se triste e com receio de que

este nãosera bem tmtâdo no CAI)

A nÉe estranha qrre não Possa

visttur o fltho no CAD sem adsar
com anbedência e iso ffitaa
dercenffada

A Ínãe sente que o jwem Piorou 9
seu comPortaÍÍEnto desde qrc esta

rpCAD

A ÍÍÉe consídera os CAD(s) corm
um deposito de deficiente3

O frrturo orofissionat do filho é ura
as nnioies rcocrlpçóes da nEee
Drocura ercóntrar a nnlhor solção
iara ajr.rdar o fitho

Ete arda há 3 anc no CÂD e nâo veJo gande anotuÉo' c.o-m?çou

; *tfu-ú probtenras e o rnonino conreçur-a ficar renrottador a

;;ilffiil-q*ret ir para a escota, en só-!wa de fora' era

o cn.re ele rre dlzia " 
.u ,t $re era rmra muerça t*it9 93q:

LTrna-es.ot dita norrnai para aquela, cgneçdi a ver so

ãaãá de rodas, nenlnos com certc-probterns no corpo'

ateflados e ete não uutaü'i"ãr açprlto e Íücou revottado- atnda

t":iá-m-oitrã-qr".t nâo quer ir e rwotta'se comfip porque

eu-e qu" o nando Para tá.

E eu sinto-ne trlste, às rees de nanüÉ aJudoo a vestir-se e sou

slnera, às vezes a gente nanda m nossm fithos ditos nornnis-r;ãffi" õüãi.hú, não sabenros corm é qrc eles vão ser

iãttd;' ínrs eu dig,o-Üre urna coisa esB dois filhos' an com a

;tt-filh;- períeitinha e enr rÉo rne precupava §utto-nas
;#; "Friipddrú pieocupaçao c9lstante,, Poque gtt nP.-
ã;e dêiüüêr, ê todô§ otú'dd nunhâ qrantlo o ârrdÔ 1 tâv-Ú

fid;Ér*"''A quem ã q'" * o vor ãntrcgaf' a çnte não

conhece as Pe§oõ-

É chro qte vou, rnas tem que ser aüsa& e é lpo eue ey Try-ri['"a,ãGuil pr *, úrüi máe quan& the dá avontade deir
ver o fitho.. pr exempto, eu Pos§o precisar de lr ftzer um

;;ú;" iã ;;"õtat at o íi,ât, coms a i* ub esá' não Posso lr
ãir'ãúãitl..). aport eu iatei ÍÍEsÍrx' com essa senhora que

ã;;;iãÀpo.e "'dú-É'g*tado 
nrsrno se eles sáo bern

iãüioL-" ó-tc;ãé s,"; sàtãte' sre aüsar $ando F ,1*
e coÍneçou a düer-ne rrnti 

""rt'" 
colias e na nriúa ideia é que

rÉ-áoitisr. a gente rÉo pode wr- é tsso rye eu slnto- porgue

g"'1,*"f"r':mw§'l"mr"Ím'ffi ,E:
ffi;ãrirtl,a;;;ü-,*t poaiá ir a qr'alqr'er hora' nas ati

üiffi* ,,,";*t,ã&,tpo'é que podem Po tot" [á' porque

ifr-rf,',A"a*-fom,--mô eu' sei q,ardo etes têm esms

actMdades

Eles são rmritos e com muitos problermsr -por-qye 
há cria.nças

;;;,Ére o caso do nntr fithó porque todos dízem s'e {e se

'Jã"n rio u"m, de resio é so gÉtos'e etq ve.m para casa fazer

ffi;.ffi'"ãrilã t ío princiúg * owia bater ÍE parde €
levantava-ÍÍÉ e via o rr*,r-áttt" " 

bater com a cabeça na plede
quê êtã o quê v'Íâ tá fezer-

Âcontece q.re eu digo rÍEsnp arylto é um dePosito de crianças'

;#;;; Jit ü: é ; c* eü sinto- porque rÉo veJo srande

üüã"- t...üt*,, ffttro'nesmo o pouag qre aprendeu aqqt n3

*codn* brtinros 2 an; perdeu uilo, eüe fazia o none dete à

,rarãf *ta a perder iso; ,á se es$lece de tetra-
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A ÍÍÉe sentê $te e comJÍÍldade
onde vive não aceita bem a
dferença do seu fitho

A nÉesenteque tuutre rcJeiio Por
mrte de F§so6 das s-m retaçõe§

berante o prcblerna do fittts

Segundo a nÉe o fuhrro dm Jorrens
aeÍicientes deria ser meguraô
átrâvés dê êscotas ProfislonaB

A mfu corsidera que o facto do
filtp ser deficiente timita
completanrnts a sra hiÉtcsc de

aprehder urna Profissáo no seio da

comlnida&

E depois sabe isto É um neÍo m'rito peqr'eno as Pessoas.náo

ã.à-tã, bem estas crianças, eu semPÍe o lerrei para todo. o lado

rrlas eu via coÍno as pesfoú o othaàm, até amigas 'i"[T-ry
vlÍãrãm â cât'iâ, quêr dlzêr êm \êz dê ltÉ âpÕterêfir, âl no,é e

quã ,oonfoço ió, naqueta-ath,B fiquei.nu'rito revottada e nem

tiaava a nadá e nem md podíam dizer'lada, mrs uÍÍE aníga que

À-amlga tenta dar a volta, an ioie penso assim'

Eu tambán ne isotei um bocado nus anrigas que vlnham à rrinha

*sa-árutr"ra- de ür, ora podiam contlmnr a vir para rn-t {"t
"prl"r-tt* 

ráe (-) óm 
"u'quando 

veJo urna ry-g1.T13
tànto-dar a volta-Éra a ajudar a vir para cima, e hqre ete ia tem

ii;rr;ifiÀd a P*.ó de parte- é na athrra ItE-PIeclPrrr'§
áuvenps quem §ão o§ andgg;Pois até hoJe etr the falo si bom

;i", tú--áã ã naá ures tigo mii§ ao.q" isso,-PorQre.eu tenho

"eá"at 
rrlnhas arÍtilgas que-stão em baÍxo e não lhe Úro a cara

iO po.qrre estão revotadas coln o gue thq acontece ou porque

ãtãri-porqu. tem aquete probtàrna'-("') até há atl urna

únú- àu ein baüo quà a filha ÍEscâI2 ÍÍEs€§ dePoi§ do nnr
nriiãã.u disse 'Ài furs oLfrtÍu as minhas precc deu'nE urn
frtú á tao Uonit" e táo Perfeitat' estan a. rnandar a piada.a

il,rL áÍr"; i§t" 
"m 

rr.nt"'a" urna rnãe qE 
-há 

2 nrses tinha tido

il-ftlh"-*rn o fobtenra do nmr, diga lá corno- é qJe eu ÍrE
ú,itiàã.- nrinhâ anriga dede que an vim parra ca -

Eu acho é que deúa de haver una escota profissionat para e§tas

ãrlu"Fr, (...) * acho qre ària haver Ínals €'xpect{Íl'as Pae
cáànças'tktâs porquê sáo crtanças guê ândâm, qte fabm, $rê
remám e são lnrito e§perto§, Porqrc as Pessoas peqam qu9

ãütd; ú"* t*t etes são nr'rito dpertc-etes entendem tudo

í..i;;;tá, dwia de haver um &ota qr're a prtir tu 18

à-*l- o Estado faz tanta coisa, fez estádlos de bota qtrg 9u TU
ãt iso, mittr'm e nrilh-oes parra lsso- etr sei que mlÉ'.laz
falta- mõ rfu Íaz na& Fra estas pcssoõ $E tem

aincufaa&s.- urna crianp dita ironnat pode úo ter capacldade

ün ir rnais longe na esêoh nus pode ii trabattnr para um sítio

inntqLter -o Gtre náo é o caso destas crianps que nãto Potrm-
ãõ ir"O., tna" a"via de haver urna escota próprta de.ensino

;irãí-F- crianças que têm dificuldades na aprendlzagem

duma profissão

Agora o .Filipe' faz 1 8 anos e vem para casa e eu peÍuio v-ou

aprender urà profissão, nro quaté a
, ditos eles normais quando etcs o-stam
burre e netenr'nos de üí para fora,

netê-to ruma casa Fra
osa aí quc o qr.er üi ter
a aprender ,á etes sao
quanto nals o 'FllÍpe" $Ie tem a g.frr característlca a

Cuat e que respormbitiôde de unla

assirn-
a Pe§soa

eu
gLEr a

e uma

n'Etra,
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Perante o reeio de dentro de um
ano ter o fllho em ca§a sem fazer
nada leva a nÉe a Proorar outras
saídas mas Precupa-se com o
trampoÍte Pds toda as CAD(s) sáo

fora do seu conetho

A nÉe sente qLle os Jwem qm ráo
mra õ escota de ersÍno oficial
h"o aweriam lr de arnbtrtârrcla
porque não estáo doentes

Unn dr grandes PrecuPçôes é
quem crida do jovem $Endo 6
úis rnonerem Pois a imÉ Pode não
poder cuídar-lhe

A rÉe sente gue se tivesse sido
aiudada a ultraPssar a sua rsrolta
iniciat nais rapklamente poderia

ter tldo outro fflho «nre serla nnis
urna pmíbilidade de qddar do
filhodeffiente nofrltrro

A nÉe coloa com hiPátese f,rtum
em @so dos Pals nPrereln a
lnstltrclonath$o ô lCvem m
CÂD Cue frequenta

Scgundo a nrãc o lovem so se

afrcebeu da §ua deficiênch
q.rando lrgressott no emllP
àpxtat e Fssd.r a isolar-se

aisso

e euvol, o em casa se

vaga na

Se úo hower vaga na CAQ eu até iá te-teforci para o CÂt)

dlstrltãl, etes gctaram tanto do 'Flllpe" e dlsseram sempre $E
;;-",rd;tÉôrt** vottar tinln semdre a Porta aberta para ati e

,il*"rarn-rr= togo qrn sim, claro que $m que ita rnga pra.ete,
Ã-diá-r* rlíra cotsa, cárm g q.ie ele vai aaqut para.6r.Já rne

conrço a pteocuPar,'aÉ aos 18 anm ete tinha direito ao

trarsforte porque-era escola obrigatórla, nas ? prUr de aggra

à,-'e qà.'t vai Para o cloz (...).ty iá ÍrE ryo,?
feocuPar com isso e vou conrçar a inÍonrar-ne dMo, Ja

ãtúãilãtpara o CAD distritatque-o aceítam, ele ainda tem nais
este arp {ue entra, Porque dà faz anot êÍn ÀÀalo mas alnda vat

í.* toaá e depois'eu üerel se não holvrr vâgas no CAD orde

;tá-ld; G, àituu tenho um aninho parra ver, nns iá ne
estou a PeodJtPar.

Eu sou nuito exiçnte- eu às vezes sei que sou edgentel Porque

é sim eles láo-rnrrn ambutârr'ía, (-..) nm etr acho qt'E - pr
lso Aste eu digo $le sd, m,rito er@ente, Porqre eu rcho que

úo é dnn amúnnira q.le GEi deve tramportar porsJe eles não

ã Oo.ttot S howesà outra posibilidade era nelhor-conp
esa carrinha ql oltra -
tEsde cp.te ete naseu que a grande preo«ipação ç-,tiô t"i
aude pâra o criar e quardo a genE rrx)lrer Para onde e que ete

úi, ó ô,* é feito êÉ, porqueLte tem a inrÉ rms eb pode Éo
@roridardele

HoJe ete tem 17 aÍx,s e ar Pen{ que s tÍve§§e ttdo urnnapolo

õãlóàiõcr" t = 4ra"tui a utúpasar asreta rwotta ÍnÍcíal

iatruz ãu tt ilse tenúdo ncvaÍÍEnte ter q,1ro filho, 4pra ten]lo

penrado nBso mas aggra iá Í!ry vou I tenpo, qrer dizer ate ia
ira" ra vor fazer 45 ãÍEsi...) Ter rnls uÍna Pe§oa que pude§
;rld# d"É; ã uma eÍa inaão rmÍs com ele a rmna ,á lnlqqÃ ío-;tt* qrnrdo ete naseu, gsta do inr6o nns rÉo é
ãqr"t" coisa d Mncarem Juntos, bnhcaram rnas de urna

,nân f- diGrente, e então 
-se eu thresse ultrapusdo esse

àãsosto rnais cedá ado qre te4ã tl{l outro, ÍÍt$s cfiegado a

;Éã aí eles iam crescendô em simut6neo, e apegando uln ao

outõ, á amizade era nuito lraÍor, e um q3 Taít Fry-ryn{g
um nâo rudêssê ê§tâvâ o ottllo, ffias agora rá lÉÔ El â tefirPo, sÔ

ão-t**i a Pensar nisso Já Hnha o .Fltlpe' í4 ou 15 anc, fol
quardo eu üttnapsei aqrrte degosto e aoÍÍr'aeí a Pensar $E
Êz rnal em rÉo teÍ tido outro filho, se Pemasle como peíEo

.goã * teria felto isso para não ser umâ carga tão grande para

a lnrÉ.

Aeora EÍrEo BB €{l ÍÍPlrar e o Fl o que é que rá dele? E Já disse

iü ád prc,ótogp tá da CERCI' qu?ndo E '*, e ete diz que se

i;r .; üga" tí, potqu. etes tÊm dorndtórlo, PoÍqrr m'rltos pais

é o probtenn que põem lo60, se hcxn er EET pqrya .a se-r !a-a
c"ta'a.fe se úá troiryer ortro apoio Fra o 'Fillpe', a lnstihrlfo
flca a ser a casâ dete, (.--) rnas também eu disse togo g'9
ã'r,qt,*ià'"ü fóa\tiva eÉ üeni todos c dlas flar â casa, ("') só

quirUo eu faltar e o pa.i, o que vai ser do neu filho'

Ete !Í, gt.lando foi Para
é que

ali e que ete se apcrebu $E era

dlferente, por iso foi a revotta. Aqul na escola nuÍm se

sentlu dlferente, (r§ cn.rtrod nrnirs brincavam com ele e ele era
.) foi gnÍtdo ete

dlferente e
foi para o CAD e que ete sebeÍÍr aeite (..

era isotou-se no nao
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A rÉe seÍnpre tentou qte o 16êÍÍl
não §ê sêntls§ê dlfêrêntê da§ ilüãs
pessoas e revoltana-se Perante
ryenr odírninuía

Segundo a náe o lolern, não Persa
Ínulto sobre o fuhrro mas refere
frequentencnte qre ÍÉo gosta da
escoüa e quer ir para o CAO

Os pais reconhecem qre srper'
protegem o Jovem nns a rnãe
refere qre fizeram ignt cqn a filfn
rnais velha

A JÉê procura +lê o pâl lncênílê
rnais o filho a ajudá-to para que
possa e estar cupdo e aperder
aSodeútil

Sendo a prlÍneira' crlarça deficlente
a entrar na escola ofuat loal a
Ínãe Ê6nte que apasar do§
obstácutos Sre tiveram a
experiârla óriu a porta dâ escota
a ortrm fovens deficlentes

A máe cutpnr o nÉdico de famítia
por ÍÉo ter detectado a deflciêncla
do filho drante a gravidez mc diz

daí este foi nnisa

a ver com a âo
picotogo e eka úiz (IIe poê §r l!ilt{r, ( e ele cÍorava, de \íe,z

enquanto ainda chora, vou dar GOm ele a chorar no guartol nâo
sei porquê- e depois
pode ter aoontecldo

eu tetefono para
alguma colsa hâ

o psicótogo peÍrsado que
e (sE ele nao ÍIE guer

contar, porquê ete lÉo Íne conta nada, era urna criarça que me
dízía tudo, qpra ó se eu lhe perguntâr- urnlt veze§ díz outras
vezes ráo- erJ peÍlso qrc pode ser da ldade (...) ete nâo dtr
nada e etr fico preanrpda, cpJaÍtdo veJo que ete está Ínals
catado gosto de ii lá ao quarto Íalar com ele, petEunto se está
tudo bem dlgo para pôr a mrisica um Pouco rnais baüo pala Fo
tle fazer rnat à enÉo dlgo se está ttdo bem e às ele está a
timpr os othos porlue 6te\re a chomr e eu pergunto se a§uém
the fez rnal na escollnha, passa-se atgunn colsa rras ele dts
semfe qre rÉo se passa na& (...) para eu não nn pre«.rpar-

Eu tenteÍ que ele não se sentlsse diferente, e até ne revoltara
quáído ãtguém urê châmâva cdltilflnho, hâuã aquí um §ênhof
que dizia semLpre iso e eu uma vez respondi: qCoitadinho

porqttê? Ete anda e fala e tem rÉe e paÍ para qridar dele,
coltadinho são aquetes Sle Ítão t&n nl6rÉm rye ottrc por eles,
agora o neu fitho não é coltadlnho, ele tem um pal e unn rÉe
que sao capúes & fazer tr.do por ete, que o fotegem de tLdo,
por iso não lhe ctanr coltadlnho $rc eu não gosto & owir
lsseo. Eu sei que não dÍziam por rnl rnas rcvoltava-me, náo
gostava de onrir isso e também não qrerla que ele otMsse, e ete
pedtu-nre desarlpa e dise qrc rÉo dizla por rnal, rnas rnmca
rnals disse iso.

Nâo acfio S.e ete não pensa nlso, porqre ele rnrrm fala sobre
lsso, ó ÍÍF dtz que quer lr para a CAO, quando eu lhe dlgo que
nal para a escola ele dÍz logo que não que quer é ir para a CAO

Ete podia ajudar nais em casa rns a gente Protege-o se o
rnandanps fazer a§uma colsa e ele rÉo wi fazer porqre rÉo
q.níe a gente mba pr fazer, nns iá ccrn a filha foi §uat, tinha
23 anos quando se calxru e quase que se separou do nnrído
porge não se adaptara à responsabitidade da vlda de
casada-tarüém erã Írflrito agarrada a mlÍn, etr acto We por
causa da nrinlninÊrria at protegi-os deÍTlais-

Agôrã fl dígô Fârã o ftxlu mârldo, pôquê êmboã Ô 'Flllpê"
conrigo não faça nada se o pai lhe pedir para fazer ele faz, e eu
dip Fra ete o incentivar a fazq atgurns coisas Fra aJtdar o
pai para verseele esta ocu@o, nns não-

Falel dos obatriqrtos que ha numa esaola e etr tive rruitos
obctaculos rrnslrp assim, porqr foi a prinnira crlança que foi
pra ali com deficiênch, depois a seguir a ele, no me6rrx, ano foi
urm menlna de adeiria de rodas, qre rá era nrals velha qr ete
e estava em cdra gue nem se$rer la à escola, cho qr.e o Íneu
filho foi aMr a porta Fra gue esta escota aceltasce crhnças
com problernas, o rrEu filho saiu da escola e entrou Gxrtro
nenlrp com deffciêÍEla nptora e eslie menlno agpra é que
podenâ ter nnls penpecthns qlrc o rneu fillm, porque aí
nreteram-tÍr logo um comFrtador porque Já têm a experÍêncía
do neufilho.

Outra coisa foi quardo ete nasceu lqroltei-ne nlrito com o lneu
nÉdlco porqrc lhe tlnha pedldo para ele me randar fazer
exanEs e depois ele rusceu assim, não dei ortp ao ner filho

o nÉdicose ele estiá cá foi eu
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Segundo a nÉe a no§§a socledade
aiída não é inclusiva em retação àrs

ÍEssoas com defÍcíêrrcia e que

àxftem pcuco§ aPoh§ soclais Pra
etas famíths

O Jovem até hoJe rÉo Pode ser
UaÉ,tizldo na lgreja catrítie porque
sempre lhe foram ternntadm
obstãculc peto Padt€ da
corrurddade e isso rerotta oÉ Fis

no
gÉüdasporque ÍÍE esse§ e)(aII§ e a

teve TTBIS cuidado e nar&u iazer isso a todas, tambérÍt serü de

exemplo-

E eu acho que lÉ alrda m,ritc obatáantoa PaIa 6tas crlarças' a

r".i.dáã p"táà qre é nuito aberta rnas náo é, não ne venham

áir* q* ã a nrlni qre passei iso luP na minha pete' o man

fittE rá tem í7 anos e al ú-rne sozinha aqul sem ter coÍÍD ÍÍE
úrar,'sm saber o qr-e fazer ao rnu filho, plecisam trabalhar e

;Íã;á;ãú n"da, aguenta-te em caln com ele, é assim- e

*nro e com todos c úUsíOos o 'FitlPef rrebe qora 1TI
zut*, i"iãiirrrnuao na prro tempo, I ieo J subsídios, conn é
ou. úrna nÉe que úo ténha um útao e não possa trabalhar'

ürrye às t zeá há maridos que refeltam.e que §e vão enÚora'

àu ionheci um c,r§o assim, ora num-Gã§o des§e§ o que é $re ulna

rnae taz comlTl Euros, agora- quem é que consegue viver' tem

o* trpn-t à fone niats- o filho, porq.te náo pode trabalhar
iãrorr ilnoLÉn qu€r crftlãr dê umà crtânça â§$ftr, fl v! pÔr

'rni;= páoat nao queriam fÍcar com ele ou §nham medo ou

,"iuit ái, Íáo sei- ipatldo tine 
-a yt$ra filha o nmt nnrido

estava na iropa e eu ttre que ir tmbathar para criar a minha

fltha porqre sànao rnorrta à iorne mais ela, por lsso eu já-passei

mr nnrttô. lrEs nesa athna foi so dfzer que precisaa de qna

É;- trí- cuidar & minha filtla, calraq unn data delas,

ffip.r<i t"ge urna ssi§a com outra, ísl háÜ ano atrás rnas eüa

ãã iir"ito úmta, rnrlto tqrrinha, parecia urna brequinha e isto

* tnot*-tiúá, na me$na terrà-por ioo é 9§ an digo que.a

r*i"drd" nao átá evotuída porque sí o que é bonito e perfeito

âq,r" t", mtor porque cua;do nasce urna.cri1F efiT:.!g
releiAaa, por lsso agente não estarnos evotuidos- so no ratar e

r,o pap.t bótqr. no nnrdo real lso náo éverdade-

Agora a irÍrÉ qmndo Ga§(ru e que a gente andou a tratar do§

PryÉK PaÍa ser o casanento e o haptÍzado, (.. então tui falar
«rm o padre rnas ele queria que

-Oh senhor padre
ele fose para a catequese, rnas

Deus, se o nriúdoeu disse-lhe: Por arÍrr de
está há hntc aÍ§ Íta escola e nao aprertru entâo vai para a

catequese fazer o queí Há-de ser velho ou rÍxrrer e nunca e

baptizado" ete dísse-ne que tinha que ir falar com o superior

(.. ) e até hole e não f'atou lom o srperior ,á se FSSarAm 3

anos- (...) e nem
exepçáo dryido ao
á§$m, ê[ê Éo re

sequer faz um esforço, Podia abrir urna
pnoÉtern dete nm não- entiio diz: 'Sabe é
iteqrcntãr a cãttnleê ê rá Fm éÉ§ã ftlãtF'
npirese agora, Dels tlnha lá na ÍÍEflTa um

Pois nns eu rao qr.eria ísso, (...) dísse-tle
deb<e üá que se e§se

canünho Fra eteP
isso para \íer o gue ete tTE dtzÍa e entáo ele perggntou-rne se

éranps casadc peta igreja, ITES Por AGtriO lio somos casadc pelo

registo, pronto rnais um agrarante - têm que
bapttsada

ser casadc peta a

ierera tT6 a ndnha filln foi e os pais sao os

Íne$T6* nâ§ diz cnre aeora é assim, teÍnos prineiro gue no6

iereiâ e à'o nreumo dia podenps baptiá-to'- o
ionú'a iso eh não é mlito chegado à igreja e

casanros peta
neu rnartdo é

revoltado esÉ (.. ) E entáo e
teÍÍps até nestas coisas
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ENTRR/IÍA 12 (E121

oÍde se confirmou o

diagrxísttco de ePitePla

No caso do Gonçalo a nÉe sente
oue õ sum Perce6ôes náo foram
ütorUaOas petos nÉdicos do HD e

não fireram c exanres necessá'rios

Ao sentir grn a pnofessora primárla

confinnana G suas Perceçôes a

nrãe resotveu Pedlr à medie de

família Fra que o Gorçato fosse

fazer os ãxamet Junto com o Mlguet

lúesnp Erante os exaJTÉ que

confinna'ramu stspitas da nrãe os

pediatras do HD tiveram a§urnas
drÍvies

A nÉe sente qtr as suas $§Peitas
deverlam ter §ldo vatorlzndas de

lrnedlato

A nÉe recebeu infonnaÉo da
pedlatra sobre o que fazer ern ceto
de crise

A nÉe náo sentfu aPoio Por Prte
dos nÉdlcos do HD sobretudo no

controto periódlco

A mãe sente gue teve diftcutdades
em lídar com a doença dos frthos e
gue deverh ter sldo rnis aPoüada

Arcar da infonrn@ dada à Ínãe

nàs consuttas de desenvolümento

as
foi internado na pedlatrb

esta sente ter sldo

o À{lgrl
do HD

Sim e so se veio a descobrlr Porqrc etr yla e dtzia que-ete tinha

ü;bér, Dorque etr via os trÉsri's probtenns -que 
ut! Unha' via

*iàã oirito fam*m os tlnha e dizia lsso tá em BeJa Ínas o

ffiiã",ãár*-"utu nao ia às con$ltas e não o vla, dláa: 'As
,Éà oínnao os ÍÍEninos são çnros pemam que o que um tem

; o$tÜtátnbéftr Émt xao tem mdâ â vér, êb lÉÔ íâz ê'6ÍlÉs

por;ue não tem nadal'

[4as or.ando ete foi Fra a escola prlmá'ria, tinha alnda 5 anc e a

iãrãã aú-#: 'De verdadé você dfz que o rGorçato" t9p
ãã;";"ü;;É q* ete que tem'' Porque ela tinha c dols

ãffi 
-h-r, 

e via qtr as rcac@, o§ comPortamento§ eram

,r,rito i tênttcos. Quer dizer que ele tinha Ínas não Hnna era

áina tiao convulsões. Náo o tinha ainda denpnstrado' Itpois
tnÀnao "* 6 anos o 'Mlgtrt- fol larer os elarrEr a Lisboa eu

Êo ã-r*ai." a" a.iu" ã twei tambem o'Gonçalo'' Teve que

ãr-; ;àdÍà dã ramiti", não pode ser os métÍkos de Belar e.ntág

peOf-tfre ã efa pastou-n 
" 

e eu nnrquel parr o ÍÍErno dla e tevel

oe dol§.

Disser:am $re se não fosse nunra ctínlca Sre etes rÉo titresse'm

confianca- c[re eu, pr eNempto poderia ter nurdado o norp'
t i'rüãao-út o ndne dete- rni tambem Porgue *t"t--" tii
im,enúi uma' colsa de§sas e então eles diseram cFre eÍia oe

vrU"O" o qr" um tintn o outro também tinha'

Eu acho que se eu sr.spitava que era nÉe e que estava todos os

dt"s;rtt-"tê*, os rÉd.úcoe dwérhÍíl ter conflnrado [op, porque

ããiffi-;iú* daquetes não p§tdlcava nada a crlança e a

;.rÉ ãA*tt * descansado§. nêho que etel que re daniarn ter
âtêtldl(b, mâB cêdÔ.

tá a nrédica que tte fada os exaÍÍEs e oÉ oÚros rnÉdicm

ãntb#;ãã#rne até papetinhos a dlzer como é que zu havia

de reagir, o queeu det/ia fazer.

Eu runca senH asslm qtre estrua corn m'rttoapolo, ate porqlle.o§

r*ii ãrh*; q*"d" àu ta üá à ctínica fuer c oonrcs' etes

dizlam semóre: qOs ÍÍfflcos andarn-se a descuidar mlito com

ü;:?ülíiü k{i "t "orn-o 'llis*t") menino,, Poque tla

ãn-to tuiípo q,r..iu f"o o 
"=rr= 

iá em-pana ter feito lra nals
ton-ó;: i'[o ãctt"".m c* * ercmâ da'íàm ser rnals próximos'

Não eu acho que runca soube tidar corn a sltmçãol Porgue zu

iinr,o-ãinàuáouu ndnhas mas também náo tinha queÍn me

àiúi"r*" as ccisas e que rye aJudase' fntia-nn insegura' sem

át* o qre la acottecàrr, ete úrrrnva e.fÍcava com aqrcle olhar

parado eeu ficava com rnedo do que PodÍa acontecer'

Conp tambáÍt fili a consuttas de desenvotvlnpnto ne AAD

distrital, anos, etes nao dláam Ípase nada,
drtra T16 eraso

dos 3 o§ 4
era IIIIE

a6 3 an6
d, U'TE
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As pelspectirlas que íoram dadas de
ser uú dtnÉo Passagelra foram
totalÍnenE defraudada§ e a nÉe
sentiu-se desltudida e rcfere que
prefer{a ter sabldo a verdade desde

o tníclo

À rrÉe t€ve sempe
o problerna dos
passageiro

O Jolem coloca a hiPotese de a
carsa da doeÍF ser a
corrargulnldade entrc os PaE 1nasa ráã refere q.e os nÉdícos
excü'ríram esa hÍPrítese

O facto de ter tido genec lenou a
nÉe a lÉo poder trabattnr foq eols
não tinha <p.Em clddasse fu fithos
Ínas sente que a stla fficiência
aÍrú tinritou rnals es§a

posibttidâdé

O principat aPolo que a riae
recéUetr fôi Aa srn famítta atargada

A nÉe não sentiu aPolo Por Parte
dos seMçc de saride tocals

AHar de não terem etucidado
tótakrente a nÉe sobre a dença
dos fillus eta sentiu Sre eles

foram bem tratados nas cons.rttas
de desenvotvinento da AAD

dlstrltal

com a

neste monento o

Frzl
fÍthe&nça

e§peraÍça qrc
fithro fosse

A núe sente

conD uÍna vêze§ oom rreno§ ano e

entâo eu la e depols ÍÍErcaram para
ia tá

eu ir drraq vê;zeÍi na ETTENA,

e eu acho $Je âIr pois se eu tantas \rezes e tinha Entas

conver§as com a psicóloga, que ela e que ÍÍE
fllhm a

ensinou a nnneira

coÍIlo eu d€lda de erslnar o§ tÍEus falar- o tirar as

fratdas- pronto tantas coisas que tambem nao dryiam ter-ÍÍE

dado rmis aJuda de me explÍcarem mais corTx, tldar rnais com

lsso.

Etes diziam qrn eles eÍam unns Pe§9as que podiam- 
-togo

ditLÀ q* &*, diziarn: rcs set§ fittm !êm este problerm

"ã;G 
é üm p"q.Ênoprouterna e qrardo etes tiverem a idade

ãÉ;lat , iasiaao.J1..-) Não ctàgpu.a acontecere agora já
rÉo rr-dizem iso, rms àquet" alurlra dlsserarn-nr e eu tinha

sêmpe a e§peraÍça qre aErito que pãs§aq- ("') Senti-nrum
Uo.áa" aesítuaiai âra rirettro; (uer dizer se etes düriam

Ensando que eÍa assim pois náo me estaYam a eílganar- rns se

ãÀtilrre #áó tle osserain ãcho qLE êre nttlror nÉ têrêm dlto â

verdade. l,l,a verdade não sei se me dÍdam iso Porgue Pensa\ra

que era metrx, assim, se eÍa PgryE rÉo sabiam «ll se eÍa Fra
ire Uar esperaÍtças-íÍras eu preferia saber a verdade'

Eu quer dtzer que tidava com a sihra$o pensando sempre $'E
ioriio * conseâuia resotver, vMa um dia de ca& v€2, peÍEaYa
;E'il* *;ã"t"" à" esrsuÍtas e rmi tudo eorrer bem, $ands
etes forem grânde§ Já tÉo-de ffcar nelhores-e sempre com

aqueta gran& esPerança"

o neu oai é prirno da mÍnha náe e foi porisso que deu iltot
xao o dÉdicà dlsse sempre que não era dlsso' Que ÍÉo têm naca

. r.i, ãrnúra aream qG e'qryu &ça ]ereditária 
porcpe tÉ

ürn" littg ao nreu pai que tambem tÍnha esta derça'

Eu nurm nais prde fazer mda porqug tinha que toÍrar conta

detes, rms isso renteeu logg qr.re eles nascerarn, Porgue eLl

rao úOa EErqar paÍa rne ficarem com duas criarças, então o gue

àu á gantiar-naó dava Para Pagar a quem !9asse com eles' tu
ãnte" tãúúo rnas aipoit àbtes nmcerenr tÍve.qre êixar'('-)
liã foi 6 doeÍça nras seirao tamhám qrntqrer pe§§o1 qo
õã tot*t ãnú de uma criança dóente, quanto mais de

dois-

Sim, a famítia é que nn dava nais aPoio' Qtnndo eu tlnha fatta

ááí at consrltai sre etes eram már pegueninos, tinha que-ir

sempre ufila pessoa comigg, Porque .q. "P' dots e eu não

malã soztntra, e entao conro o nreu nrarldo tlnha urna emPrego

m ,Étp"dlâ deü€r, porque é pastor e não @e- deimr os

inimais, i.rras vezes ia a minla náe, oltta vezes ia a tmnna

6ogra, ou a minha irmã ou a minha o.rnhadar tive rernpre quem

puãáe ir conrtgo, tive seÍnpÍe aJuda da família'

Nunca Ove grande apoio a esse nÍrcI (dos seMios de saride

locais).

Conp eu Já dls podiam ter'nE expticado IrEthot o que era a

d*"çt e-assim màs eu até acho qr.e etes-foram bem tratados

p";S* Ào ,ão dizlam nada e vieám de 1á a Íaüar' |üeltpram

rm,Íito, foi PosÍtivo.

consiltastambém noto o tem muita

tl
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picotqla nas neste
contínuídade d€ssc

acompanharnento está Pota em
@usa

Os médicos rconselharam a nÉe a
rÉo terar os ffltm à consilta de
ambutâncün E e§tã queixa'se de ter
de ir de táxi o que se torÍldr
dlsperdlco

A nÉe sente qtre nunca comegulu
tldar bem com as crlses conwtsfiras
dos fithos

Os lorers Íecusawm a rnedicação o
qué 4l,avam as dlftutdades da
úae ÚOar com a síüração Íro

quotidiarn

O Gorsato fata do inrÉo çrco
fatecidó e refere qtre sabe que ete
neste momento está no Paraíso

Perante a crise cormtlsfua qte
aobtru por tirar a vida ao seu filho
Mlguet a nÉe Prcura encontÍar
urrn Jtsttflcação Ínas as §uâs

Espeta de que 06 ngftexc
luúncos podem estar na origem
das crisê6 não foram oonfinmdas
pelo nredico

Perante a graüàde da crke qte
acabqr por tlrar a vida ao filho a
nÉe entrou em Énlco ÍÍEs contol
com a aJuda & outro filtro e da

famíUa para peAir assistêrrÍa

consllhs de
ÍÍpÍÍEnto a

ontirunr a vir ali.

A prlrrcípio ia de ambulârrcJa ms depois.Fíxei & ir porque os

iÉdícos começatiam a dfzer que rÉo- podla ser que etes depols

darram em perisar $re eram uinas criarças doentes, porque iam

com outÍos doentes, Ína§ ctltrlo an não podla lr sempre de

ü;p"tt* ploÍ.*'.ont etes então pasà a lr & cano de

Faça, Eastel um dlnhêltãÓ-

Depoís era na sitmção das corwulsões, quardo etes tinlnm
ãqiref"s crhes - paramim era - eu acho cpre nunca soube tldar

Érn "o, a sttraçao- entrava em estado de choque e não

ã;.guã áaglr e'depois como etes e§tat/am sempe comfs eu

;úd sozinÉ e não-corseguia rcagir- quer dlzer eu às vezes

;;"rÀ r*s nán era da rnelú rmreira, porque eoms estatra tão

;ãr*d"- G r,l - b vezes depors dizia aos médlco o que tlnta
iài;; .Éli"rÀ aptievain-ne corp é &rÍa ter fieito e

diziam qr.p rÉo devia ter feito assirn-*

As vezes Írudavam a ncdlcaÉo par:a nals forte' lsso tamÉm
ÍÍE custa\râ m,rlto porq-e era uma $ErÍa para eles toÍnarcÍÍr oe

il;ti-dt".' iqüto'era nnsnp anargo, porq§ eu chegueÍ a

ú*"t, era másnà tapr o nariz e ÍÍEter Fra dentro' era uÍra

ãoio óre ne custarra"muito- E era uma coisa qe at-6{u que

viver àrstanternente poque tinha qrer the dar aqrlto 3 vezes

ao dia togo de início depois ú quardo eles passaram.FT.l
es@ta é qrs pssor a 2 vuÀe, nunca tornarram e depis daYa-tÍE

vórnitos.

Âgorá you eu fatar, o ÍÍE{r Ínano ã8orã está nLEn sítlo nnthor do

õ;'"ótr;t t*'se cár, !á nâo vai ter mais cormllsões,- mi ter

üm rútúo nrlho,r, rum siuo que a gente chaÍnaÍÍG parafto-

O Tr/riguet' que foi ligr a tetwísão e a consota:T*l1l*::ry
q* tfr derà ter feito rnat porque o 'Gorlçato" também vâriõ
;;r*'qr" ttt" detr corwrrtsob éra tamuem coÍn o impto da

io--.ãntao ete dqle se ter sentldo rnal rnas náo se queütou e

fol mra o quErto soánho e o '€orçato' ficou sozlnlm, nras

;d"ffiÃ poi á outro: 'Eu Já pssei o nível" e eles gostavam

ã;úú d eta não reepontiia- {...) $eo§ do 'ÀÂiguel' ter
rnorrldo e eu pensar que podra ier-siô daquilo- porque 9!e

"Crá 
À .egdaà no HP'por-um ÍrÉdico- e ete diz qre isso-não

tãm nada a ver que poAé ver teteÚsão à vontade e comprbdor e

consola, tudo.

e nao
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O comportanento dos bombeirm
leva a rÉe a desconfiar que atgo de
rnais grave se Passaw

Ao chegar ao SAP & CS a náe é
confronta& com a notificaio da
nprte do filho

O Gonçalo refere qrc eÍlcontrou na

Bíbtia a força para animar a rÉe

A nÉê rêfêrê qiê pêrântê â Etãíldê
perda qrc foi a morte do inrÉo o
Gonçato procura força na retigião

O gnnde apoio Perante a rPrte do
filho foi dado pela famítia e as

consltb de picotogia a qrc a nÉe
teve que recorer

O pai tamtÉm sofreu mlito com a
rmrte do fitho rnas aPoiaram-se
muürarÍEnte

Os professores dos filhos tiveram
dificuldae eÍn aceitar colaborar
com a terapârtica ern caso & crise

O jorem resentiu-se da rnu&nça
de hrnna, pois 6 cotegas iá
habiürados ao probtenn do jovem

ajudananrno, e Bre que vottar
para a trElstrE uJrÍÍE Ínas acabou
por reproEr o ano

O jorcm rÉo aeita a dcrça e rúo
gosta de fatar sobre isso

Depob etes (m bombeirc) üeram e pegaram-lhe ao coto e

tenaram-no nias eu achei rruito estranho Porque etes náo ne
deixaram ir com eles- etes aperaebemm'se e queriam ir fazer-

lhe coisas qrc rúo queriam gue eu vlse- Por$E etes ainda

tentaram reanimá-to, foi o que etes ne disseram-

Noe fonps atÉs no carro da nrinha casa e quando dregáÍrm tá o

nÉfico dissenr togo que ete que rúo estarra vivo, qr úo havia

rnais nada aíazs. (tintn) í3 Anc, foi há qrnse 3 anc-

A patarna'chave qre etr encontrei pra anirnar m.rito a minha

máe foi aqui nesie tÍwo. tbus deu-nr a tembrança e eu frrí
fotheando â OiUUa e depols descoM aqri uma frase pra a

anirnar.(...) Foi togo a seguir do neu inÉo rtrrer, pollcl'§

nses depois-

É nâ BíbtÉ quê êtê vâÍ UJ§car forçâ, por$F pârá êlê tâmbém Íol
unta perca nuito grande- (Chora) porque era o comPanheiro de

brirpdeira dete-

Foi a famítia, veio a minha fitha que esÉ na Atennnha, depois

ainda fui a consrltas de pkologia, onde an ia com eles e
tambem np deram apoio, aldei ern consrltas, aitdaram-nn
tonsi nndianrnntos àinda, andei aí gm tempo e depois fui
deütando pouco a Pouco oll ÍrndicaÍÍlentc.

Tambem lte cwtor.r (ao narido) mlito rnas - tivemos que

aceitar e aitrdanrp-nos ulr aos outros-

Por exempto, o ano passado etes - quer dizer c professoles rÉo

aceitarraú- porqre etes p.rnham tiPo trn clister pra -Frar -as
conwlsões e'an àchava qtr dava res,rltado porqc eu chegrci a
fazer, rnas eles diziam: 'Àlas a ggnte não pode Íazer, se tlç
der-; dtegatiam as professoras a dizer dilectarmnte, eu dÍzia à

dirctora de trrnna, fatara e dizia é assinl tern qr.E ser, no gaso

detes the darem urna conwlsão, al tinha aquílo sempre [á na

escola, tem Sre se fazer -'Ah, nts a gente 
"Çrt 

n9. ryS
fazer, nrna áU onAe ]u outras criarças Éo se pode fazeP-e
eu dizia isso aos nÉlicos e então etes depois disseram: 'Náo
está errado chanar o 112 e larar o mÚdo ao C-entro, rns esÉ
enado nàô thé porêm lo8ó lssô, pôr$ê sabêndÔ qÉ â$íto é
muito bom e rÉo quererem fazer náo acho qre isso seja

correcto' e &poÍs eu insisti outra vez, pois lavia outras

sotuçoes podiam tnaÍdar sair os rnninos ot Pedir ajda a

cotegas e elas depois já aceitaram nelhor.

O 'Gonçato'este arp nrudaram-no de hrnra, desde çe ele foi
para a âta Bcota, andan sempre com os nn§rp§ cotegas e- as

àoisas corriam nrihor, porque c colegas tentavaíFno aJ-udar,

diãam Srando emm hoias áe ir pra as aulas por erempto, Já
eÍa uÍna-aiuda nras - este ano ao m,rdar de hrnra foi mau e
tiveram que o vottar a mudar para, a ÍÍEsÍna hrÍra,
aperceberám-se e eu e a pdcótoga fonps tá fatar, escreneu ura
càrta e tudo.- e ele acabo por reprovar porque togo de iniclo a

escola corretr m,rito rnal por caua dísso.

lúrito rnal, rcm gosta qts sÊ ft[e disso, úo gcta & falar e por

oempto se ele tem una cormrlsão e tudo o que se PaTa n
tenlp que tÍiaÍxsÍÍtitir ao médico Sr o esti a tratar, ns ete tÉo
g6ta de orvir seryer falar sobre isso.
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O jorcm convi\rê Porco afata'se
dos seus pares

A nÉe sentiu-se atMada quando os

fftlros entraram na escota

O Íuhrro profissionat do fitho é algo
cnle feoorya nuito a nÉe

O iorrem Fra o seu o futuro
*Émthta' una famítia e um

àrpi"go de PrefeÉnçrã na

ate-manha onde está a irmã nais
velha

A retigiáo que segrrcrn foi um aPoio

ÍÍrulto imPortante durante o tuto
pela nnrte doMíguel

A rÍÉE sentê S.E as famíllas com
deficientes dweriam ser nrais

apola&s

Uma das grandes dificutdades
mroue a nrãe mssou foi o facto de
iuo' ha*r unlr jarotm-ae-infârrh
onde p.rdesse Ér os filhos durante
urna mrte do dia Para a aliviar um
poucó no seu cuidado diário

Â nÉe sente gue se o filhos
tivessem entrado rnais cedo na

escola o diagnôtlco do Gorçato
mderh ter sldo efectrado nais
ã.ao e o seu deserwolvinento nais
estinulado

&

&en9
aJudo.r

com a ,ÍE§lÍE

para segtlir o Jovem

A nÉe sente

Gastarra «rue ele coÍÍvirresse rnals, acho $re é ete que 
-se 

afasta

;; p"ucà-J* ãutros, às vezes vai à dc PriÍÍP§ rnas é pouco'-

nasénmnpdete.

É o fuü.rro, gostava que ele tivesse um emPrego-.agora foi a
unn ent#ta ao c-ehtro de EmPrego para poder ir drar urna

coÊa de - um cur§o -e disseram hue-se'ete foese la §ó apren&r

;;;t=g"; naó tinttu a Frte q" f"tlt" e q§="!-Lry
desdd qtÉ fose -rranps tenbndo Ía:el- o ÍÍElhor agola erila

r*ti*ita, na escola dete eestanrc à espera dessa resposta

No futuro eu gostava de ter urna famítia e ter uÍÍxa rrulher e

iitt*, "t*t 
nu-trn cãn e ter um emprego, gostam de trabalhar

nunragelataria coÍno a nrintra inna trabalha ou de baffiter a

tátar-A criarças, tambán é trabattp de Qçm.,RorgY: 5
homens tambeú aJudam as nulheres e eu tamtÉm râ crn@l (E

únU *U.fnha (-) Gctam de Ír para a Atennnha' gooto da

neníe

Assembteia de Deus, que é a lgreja Evargética'--Sim,. Já

;;rd*fi;uá e etá tàmuem nosãpoiaram multo' Etes tidam

àonp se fossenm urna farnília, foramas Pessoas eue §cstá9-e
; 

-id",l*- 
au pnlpni" religião também airúram' Foi muito

lmportante estar tá.

Eu stoto que at$rÍía coisa qre não está bem rEs rÉo sel erytftar

- petos ireus-poucc conirecinrntos acho que deniam apoiar

nals as fiamíHas-

Eu- há tamhám uma coisa qr.e foi um grande probterna qre. não

;h.g,*i á raur- porque esdes rric úo estáo deserwoMdos e

ioi-urú coisa .nà ú" fol nada bom fcÉ não ter um J-ardlm

fii;iit 
"nde 

oo'prdese pôr, poque semPÍe.darra tnna aJuda,

mrsue loeo era mutto sanirantà, mirito @nsatÍvo, so una pFrya

ã-à] É;-,fu-tratut a" ranpa, tratar do§ miídos, ttatar.de h'do'
ãtes a.p.irt choramm núlto, pronto t". etT entendiam que

úri", àe chorar, choravam muito, foi muÍto desgastante'

E o probtema do 'Gonçato' podia se ter descoberto nais cedo e

úí" t ittàã úit aJriraao àom joeo6 e essas coisa que ajudam

a desenvotver.

Quando eles entraliam para a escola aquetas horas que eles

ota"am lá eu rmpne atMana nals, foi nelhor'

Mas acho e[es na escola também não foram nr.rito
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estlmutadoa o suf{cienb

Ihddo a não haver Pre-Prirurla na

área de residêrEia e de rÉo haver

transporte Fra a tocatidade rnls
oróxiina tileram uma edtrcadora
q* * desloram ao domicítio í ou

Zvezes PorFmana

A rÍfr rnüu-se lrnpotente Por Éo
tef coÉeÉÚÔ mis apoio pâra 05

fittps na escota Prirnârla

eram
os

os Íneus filhos do gue fizeram.

Por acaso esqrecl're de urn PoÍrlEnor- ainda wio 4d a casa

lr,*-*,ú.ã: eks dnda Hvàram rnatric,t& rns depois por

ãü nao ier transporte etes ráo foram e procurei aju{ pra o

;ãõü,r8" Íi,tg,rári re afydou- e entÍlo essa senhora era

*ofà*. de apob e velo aqui a Gasã, pols cono el€s e§Evám

il;ü;ü;uããuveio paã hes vir dar apoto entiio vinha a

áiã r ,o o.r 2 por semanà, eles nessa atum tinham mtre os 4

Joa s anos, fot ó ano antes áê etêÉ lrêm para â €§colâ tr1fiáfia'

Derís aQÍi na escota é qrre tfueram Pouca sorte por aqueta

fiüÉ"-ü ã f iát l, 
" 

àú te-ntet fazà com s'€ is§o Íardas§e

nns nao consegui fazer nrals nada.
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GRELHA DE ANÁLEE

ê

@mrowmdcfiGlêntcg

düraçEo dc defrclêtda

oom

lorcns dcficlentca ralaclonads com o

atendtmenb de saúde c rp reladommento com

sorgEnksçõc soclal§

qusa êom

rcconhacam o udllzam

Éôíú

pGrânt€ a neccasldadcs c ec dlf,Guldtdo

úrmcl.tlD

á

fre b rrcoldadeac dlf,ortdadca vtwnclads a

com o dl4rústlo
Egressôes de eno@ e senürraltoa na vhrârda

quoddiana dasihraçfo ê deficlârcla

ü ExpêctâdlB, mêdÕs ou preoatpapes em

retaÉo aofuhro
+ lrtrdanças e dlficutdades na vide guotldlana

tueà deficl&rcia

gryressb de enroÉes e séntlmêntos rêleslonads

com a comunldade / famítla atargada

n, Faceaaühdeaderryttoe Protecção

* FaceaaHüIdÉreJeltanteg

quê

Senür-se natoriado/a como cuidador/a '

Confiar no Profrsslonals de saúdee sociab

Sentlr-se aPolada/o

Ts um rsdimenb eonómlco sficleÍlte

no

o

a

e
o

a

a t
a

o

o

a

o

a

a

a

a

o

Yhrêrrcio no lnsütul@ &endno egPeclst

Âleiog de transPorte tsa&s

Condnuldade de culdados

Apoio dos foffssionalc de §súde

Âpolo dos proffsslonalsdc lÍrsdtulÉe sociats e da

comunldade

Ssviços de saúde

â Recúrso reconhecldo e uüth&
à RsornD reconMdo e não uütLado

Grtros reorsos da comunldade

" Bcoüa (enstno oficlat)

a, bta (errlnoesPecla§

r, ÂmclaÉo ou Cêntro de APolo a deffclentes

(wrtenteCAO)

+ \llzlnh6 ê cotúêcídús

" AretíE!ão

o o

a

o

o

s S@n lçoa sodals i

I

SevlçoslrÀmldPds I

VítoÍniÊí&Ã@Tãõiiiiôa"d6 Êuã rê'ãiEAã- j
i

neorBeúttzaÉo famltlar i

Forrqrtar a ln@rldade Íamltlar i
I

Proccsosdcnrldlrr@tlosofrlrÊnto i

--IüiüiíiE §cômltô,tÊffiãrdããTutitrtê ê Ãrmâ*' - I
i

Atltudes e comPorbmêntos de des€ÉPêlto 
i

a O

o

o

o

a

pelsíanlEr om tovens defitíe*co
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