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Vida Independente a vapor

A Vida Independente (VI) estd em marcha. E, em jeito
de protesto foi organizada uma marcha com o intuito
de apelar ao empoderamento das pessoas com defi-
ciéncia. Em causa o facto do Governo ndo garantir a
participa¢do das pessoas com diversidade funcional
nas diferentes fases do processo de desenvolvimento
da VI. Em entrevista a Plural&Singular, o Centro de
Vida Independente, além de explicar as motivagGes
para a manifesta¢do de 5 de maio, também es-
milga os contornos de um decreto-lei publicado em
outubro de 2017, que ndo satisfaz as necessidades
de quem deseja, precisa e tem direito a uma Vida
Independente.

Cuidadores informais, a retaguarda

invisivel

E cuidador aquele que cuida de uma pessoa que
apresenta algum tipo de patologia que cause de-
pendéncia. E informal aquele cujos cuidados ndo sdo
realizados tendo em consideragdo qualquer tipo de
contrapartida. Mas tendo em conta os sacrificios pes-
soais e mesmo profissionais que, normalmente, esta
escolha implica, ndo sera preciso criar condi¢Ges para
dar dignidade as 800 mil pessoas cuidadoras que
existem em Portugal? Esta figura desempenha um
papel fulcral no apoio a pessoas dependentes cujo
trabalho se estima que valha 333 milhdes de euros
por més.

Luis Costa - o atleta superacao

Descobriu a modalidade por altura dos Paralimpi-

cos de Londres2012 quando viu o antigo piloto de
Férmula 1, Alessandro Zanardi, a competir. Trés
meses depois de se iniciar no paraciclismo ja estava

a defrontar o campedo paralimpico e mundial. Entre-
tanto ja conseguiu ultrapassar a referéncia e agora o
foco esta em Toquio 2020. Luis Costa, a superagdo em
forma de bicicleta... Por Paula Fernandes Teixeira

Esclerose Lateral Amiotrofica: um
balde de dgua fria na vida de doen-

tes e familiares

Em Portugal sdo 800 as pessoas que estdo diagnosti-
cadas e que tém de, juntamente com a familia e ami-
gos, sobreviver a este balde de dgua fria. Ndo é facil
mas a Associagdo Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotroéfica (APELA) esta cé para ajudar.
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EDITORIAL

A historia que se segue é SINGULAR e, aparentemente,
sensacionalista mas PLURAL.

Ultrapassados os 40, soma a idade a par da mae, a
cuidadora que comega a acusar cansaco e a dar sinais

de que nio vai conseguir, por muito mais tempo, dar
conta do recado de cuidar do Francisco (nome ficticio,
naturalmente).

Do pai e do irmio ja nem fala, destituiram-se de qualquer
responsabilidade de apoiar nos cuidados que necessita.
Precisa de ajuda para tudo, mas vistas as coisas, o tudo
resume-se a muito pouco. Passa 12 horas do dia sozinho,
a mae precisa de trabalhar. O almogo fica no micro-ondas
e ele 14 se vai desenrascando como pode. Quaisquer que
sejam as outras necessidades que possa ter, ficam adiadas
para um “até nunca”

Ha muito que busca outra op¢ao e quando procurou
saber quanto custaria, pagando do préprio bolso, receber
os cuidados adequados as respetivas necessidades
apresentaram-lhe a médica quantia de 1900 euros mensais.
E é claro trata-se de um lar de idosos, o fim da linha para
Francisco.

Ha dois anos que procura uma alternativa: Encontrar
alguém disponivel para viver com ele, talvez casar, e em
troca, ficaria em testamento como tnica herdeira.
Chama-se desespero. Nao quer ir para um lar e qualquer
op¢ao lhe parece uma alternativa melhor.

O amor? Ainda acredita nele, mas a op¢ao é acima de
tudo pratica, mas dificil de pdr em pratica. Ontem, hoje e
amanha o Francisco continua sentado na cadeira, talvez em
frente ao computador, a ver a vida que corre. Dizem que o
tempo demora a passar quando se espera por alguma coisa.
Quanto tempo demora esperar por nada?

Para quando a Vida Independente?
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NOTICIAS

INAS: 15 medalhas
para Portugal

no Campeonato
do Mundo de
Atletismo

O 10.° Campeonato do Mundo de
Atletismo em Pista Coberta INAS,
que decorreu em Franga até do-
mingo, foi positivo para Portugal. A
selecao lusa conquistou 15 medalhas
numa competicdo para atletas com
deficiéncia intelectual.

Foram trés medalhas de ouro, nove
de prata e trés de bronze... Este é
o balango da participa¢ao da sele-
¢ao nacional nestes campeonatos,
escreve a Federagao Portuguesa de
Atletismo. Veja as fotos na pagina da
ANDDI Portugal.

Eis os bravos lusos medalhados. ..
Ouro: Pedro Isidro (3.000 metros
marcha), Ana Filipe (salto em
altura) e Maria Graga Fernandes,
Claudia Santos, Raquel Cerqueira e
Ana Filipe (4x400 metros);

Prata: Ana Filipe (triplo salto),
Carlos Lima (triplo salto), Claudia
Santos (pentatlo), Inés Fernan-

des (langamento do peso), Raquel
Cerqueira, Maria Graga Fernandes,
Ana Filipe e Claudia Santos (4x200
metros), Ana Filipe (60 metros bar-
reiras), José Azevedo (3.000 metros),
Melissa Cardoso (3.000 metros) e
Claudia Santos (salto em altura);
Bronze: Ana Filipe (salto em com-
primento), Claudia Santos (60
metros barreiras) e Francisco Serra

(3.000 metros marcha).

Loures: Andrew Parsons visitou o Comité
Paralimpico de Portugal

O presidente do Comité Paralimpi-
co Internacional, Andrew Parsons,
acompanhado pelo presidente da
Camara Municipal de Loures, Ber-
nardino Soares, visitou em abril as
instalagées do Comité Paralimpico
de Portugal, em Loures.

Esta visita realizou-se no 4ambito do
Congresso “Impactos e Desafios da
Inclusdo Desportiva” organizado
pelo CPP e agendado para os dias 13
e 14 de abril na Faculdade de Filoso-

fia e Ciéncias Sociais da Universida-
de Catolica de Braga e para os rece-
ber, antes de partirem para a Cidade
Europeia do Desporto em 2018,
esteve o presidente do Comité Para-
limpico de Portugal, José Lourenco.
O Congresso “Impactos e Desafios
da Inclusao Desportiva” contou ain-
da com a presenca do presidente do
Comité Paralimpico Europeu, Ratko
Kovacic, do presidente do Comité
Paralimpico Africano, Leonel da
Rocha Pinto e de sete presidentes

de Comités Paralimpicos de pai-

ses de lingua portuguesa (Angola,
Brasil, Cabo Verde, Guiné-Bissau,
Mogambique, Sdo Tomé e Principe e
Timor), assim como o Secretario de
Estado da Juventude e do Desporto,
Jodo Paulo Rebelo, e a Secretaria de
Estado da Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia, Ana Sofia Antunes.

Museu da Presidéncia da Republica
vence Prémio Acesso Cultura

O Museu da Presidéncia da Republi-
ca, em Lisboa, venceu do Prémio
Acesso Cultura - Linguagem Simples
2018, indicou a organizagao. Em
causa o texto introdutorio da ex-

posi¢do “Boa Viagem, Senhor Presi-
dente. De Lisboa até a Guerra. 100
anos da primeira visita de Estado”
“De entre os varios textos que
podemos encontrar numa ex-
posicdo, é ao texto do painel de
introdugédo que cabe, em primeira
mao, a responsabilidade de influ-
enciar a experiéncia da visita. E ao
depararem-se com este texto que

os visitantes se interrogam: ‘O que
vou ver? Porque é que me querem
mostra-lo?” O texto vencedor do
Prémio Acesso Cultura - Linguagem

IIIIHIII

Simples 2018 nao deixa margem
para duvidas quanto ao que vai ser
visto e ao porqué do tema escolhi-
do”, 1é-se em comunicado da Acesso
Cultura que cita o juri da iniciativa.
Foi também atribuida uma mencéo
honrosa a Formas Efémeras, Uni-
pessoal Lda., pelo texto da exposi¢ao
Casa do Bombo de Lavacolhos. O
juri apontou que reconhece neste
texto “uma tentativa importante

de combinar um design expositivo
claro com uma linguagem simples

e acessivel, pontuada por elementos
complementares, capaz de fazer
chegar a informagéo a publicos com
diversos interesses e entendimentos”.
A organizagdo aponta ainda que re-
cebeu candidaturas de 15 entidades
de varios pontos do pais, sendo o
juri composto pela copywriter e
storyteller, Cristina Nobre Soares,
bem como por Hugo Sousa (Co-
municacio Cultural) e Rita Tomas,
assistente de comunicag¢do do Teatro
Maria Matos, vencedor do Prémio
Acesso Cultura - Linguagem Simples
2017.

Acao de sensibilizacao “A prevencao
dos maus tratos sobre as pessoas com

deficiéncia”

Em abril realizou-se no auditério
da Camara Municipal da Pévoa de
Lanhoso a agao de sensibiliza¢ao “A
prevencao dos maus tratos sobre as
pessoas com deficiéncia’
Promovida pelo Instituto Nacional
para a Reabilitacdo, I.P. em parceria
com a Comissdo Nacional de Pro-
mogao dos Direitos e Protecao das
Criangas e Jovens (CNPDPC]J), com
a Federagao Nacional de Cooperati-
vas de Solidariedade Social (FENA-
CERCI) e com a Camara Municipal
da Pévoa de Lanhoso esta iniciativa
pretendia sensibilizar os partici-
pantes para os instrumentos de

promogao dos direitos das criancas
e jovens e, mais especificamente, das
pessoas com deficiéncia e também
dota-los de conhecimentos sobre

os fatores de risco e de protecio em
situacdes de maus tratos.

Para o efeito foram oradores um
representante da Equipa Técni-

ca Regional da CNPDPC]J e um
representante local, Rogério Cagao
em representacdo da FENACERCI e
Maria Helena Alves em representa-
¢do do INR, L.P.

Esta iniciativa estava enquadrada no
més da Preven¢do dos Maus-Tratos
na Infincia.

Marcha pela Vida Independente

Assinalando o Dia Europeu da Vida
Independente, no préximo sabado,
a 5 de maio, realizou-se em Lisboa,
uma Marcha pelo direito a Vida
Independente, a uma vida digna e
ao empoderamento das pessoas com
diversidade funcional.

Todos os que tenham deficiéncia/
diversidade funcional auditiva,
visual, fisica/motora, intelectual, de
aprendizagem/desenvolvimento, ou
qualquer tipo de incapacidade, me
esmo as pessoas sem deficiéncia que

estejam interessadas em defender

os Direitos Humanos foram “con-
vocadas” a marchar pela avenida

da Liberdade (frente Teatro Tivoli)
exigindo que se reconhega e respeite
o direito a uma Vida Independente.
No evento criado no Facebook, os
responsaveis pela organizagao desta
iniciativa enumeram as exigéncias
que fazem e que vdo ao encontro de
uma “sociedade verdadeiramente de
todos para todos”

NOTICIAS

Italia: Portugal
arrecada seis
medalhas no
europeu de Judown

L
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O Campeonato da Europa de Ju-
down (Federa¢do Internacional de
Judo para Sindrome de Down) que
se realizou em Biella, na regido de
Piemonte, em Italia, entre 23 e 24 de
margo, foi “generoso” para a selecao
portuguesa que trouxe para casa trés
medalhas de ouro, uma de prata e
duas de bronze.

Maria José Ribeiro (-57 kg T21),
Diogo Corte (-81kg Mosaico) e
Paulo Lemos (+81kg T21) subiram
ao primeiro lugar do pédio. Elisa-
bete Costa conquistou a medalha de
Prata na categoria de -51kg e, por
sua vez, Carlos Martins e Paulo Lino
conquistaram o Bronze nas suas
categorias (-66 kg T21).

Nota para a participagdo de Pau-

lo Lemos, natural de Guimaraes e
colaborador da revista digital Plu-
ral&Singular que revalidou o titulo
de campedo europeu na primeira
edi¢ao desta competicao, realizada
em outubro de 2017, em Vila Nova
de Gaia.

A equipa, liderada por Manuel Car-
valho, integrou ainda na comitiva o
selecionador e técnico nacional de
judo ANDDI, Mestre Mario Olivei-
ra, e Sofia Corte como técnica de
apoio.
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Porto: Plural&Singular participa em aula aberta

Em representagao da Plural&Singular, Sofia Pires parti-
cipou, a 13 de mar¢o, numa aula aberta na Universidade
Lusofona do Porto (ULP), que discutiu o tema da inclu-
sdo social através dos média: “Como dar voz ao mundo
ao redor?”. O tema foi abordado no &mbito da unidade
curricular de Ciberjornalismo.

Organizada por Vanessa Ribeiro Rodrigues e Carla
Cerqueira, contou ainda com a participa¢io do diretor
do Crinabel Teatro, Marco Paiva, bem como do fotojor-
nalista Paulo Pimenta que falaram do trabalho que tém

vindo a desenvolver com o grupo de teatro da coopera- o o
tiva com 0 mesmo nome. Em causa um trabalho com

criangas e jovens com deficiéncia.

O estudante da ULP Diogo Rodrigues também foi convi-

dado a dar o testemunho enquanto cego, partilhando
com todos 0 mundo de quem néo vé.

. . . . « . . ’ . . /4 A .
Esta iniciativa “Jornalismo e as histdrias que ninguém vé
- Como podemos dar voz ao mundo ao redor?” decorreu
na sala nobre da ULP.

Guimaraes: Erasmus+ apresentado aos jovens da Secundaria das Taipas

O Palavras Infinitas - Nucleo de Inclusio, Comunica¢do
e Media que gere a Plural&Singular marcou presenga,
juntamente com o Banco Local de Voluntariado de
Guimaraes, na Escola Secundaria das Taipas, na Cida-
de Bergo para apresentar os respetivos projetos. Foram
mencionadas as atividades desenvolvidas através do
programa de financiamento Erasmus+ e a vertente de
promogao de voluntariado europeu como forma de enri-
quecimento pessoal e profissional.
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O Green Harmony, marca gerida pelo Palavras Infinitas - Nucleo de Inclusao, Comunicagao e Media que engloba
atividades realizadas de ambito ambiental, tem vindo a organizar caminhadas tematicas & Penha, uma montanha
situada no concelho de Guimaraes, distrito do Porto. Nas edigdes ja realizadas foram debatidos temas como a Liber-
dade de Imprensa, a importancia da familia ou as questoes ambientais.
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ADFA: a vida daqueles que passaram
pela guerra

Se do 25 de Abril de 1974 existem mudangas a cria¢ao da Associac¢ao dos Deficientes das Forcas Armadas
(ADFA) é uma delas. Ambicionada hd anos e com implantagdo no dia 14 de maio de 1974, a ADFA nasceu
de uma iniciativa dos militares com deficiéncia proveniente da Guerra Colonial que consolidaram um proje-
to associativo orientado para a reabilitacao de jovens lesados durante a prestagdao do servigo militar.

Texto e fotos: Ana Miranda e Ivania Cardoso

Com sede em Lisboa, 12 delegagdes e varios nucleos, a
ADFA ja se encontra implantada em todo o territério
nacional. Recebeu, pelo Estado Portugués, os titulos de
Membro Honorério da Ordem do e da Ordem da Liber-
dade, pelo papel e trabalho desenvolvido em beneficio
das pessoas com deficiéncia, assim como pela dignifi-
cagdo do ser humano, da justiga social e da promogao
da liberdade. Para além disso, a ADFA é membro da
Federa¢ao Mundial de Antigos Combatentes e Vitimas
de Guerra.

A ADFA assume uma postura socialmente util, ndo

se limitando a ser uma organizagdo reivindicativa,
“recriando-se através da constituicdo de novas respostas
e estruturas, de modo a contribuir para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia”

“Esta constante e enérgica (inter)agao tem sido visivel,
ao longo dos tempos, na forma como se move em parce-
rias, acordos, cooperagdes e apoios para com outras
institui¢des e projetos, dos quais se constituiu como al-
icerce da sua fundagao. O Centro de Reabilitagdo Profis-
sional de Gaia é um bom exemplo da capacidade de
fundagao, impulsao, cria¢ao e autonomiza¢iao de novos
servigos por parte da ADFA, mais propriamente da Del-
egacdo do Porto’, 1é-se no site institucional da ADFA.

A Geragao da Rotura

“Recuperar, Reabilitar e Reinserir” é o lema da ADFA
que, ja nas décadas de 60 e 70, tinha como principal ob-
jetivo romper com o estigma da deficiéncia. Para honrar
estes valores, a ADFA foi estabelecendo parcerias, por
exemplo, com o Centro de Reabilitagdo Profissional de
Gaia, a Federagdo Mundial de Antigos Combatentes de
e Vitimas de Guerra, bem como com o Ministério da
Defesa Nacional que apoia os ex-combatentes com stress
traumdtico no pds-guerra.

Nas ambigdes desta associagao esta incluida a res-
tauracao do edificio atual onde a sede da ADFA esta
instalada - Rua Pedro Hispano, Porto - que se encontra
ultrapassado. Desta forma, possibilita-se um maior
apoio aos seus associados que acarretam problemas
fisicos e psiquicos.

Apesar dos problemas que, aparentemente, os podem
impedir, os ex-combatentes manifestam uma enorme
forca de vontade em se manterem ativos. Por isso, de-
senvolvem atividades desportivas, de pintura ou teatro,
sempre com vista a respetiva reintegracao.

Atualmente, a ADFA debate-se sobre um dos grandes
dilemas da sua existéncia: O facto de ser uma associa¢ao
que abrange uma gera¢do composta por ex-combatentes

ALARGADA

da Guerra Colonial, pode torna-la efémera. A solugdo

é dual: acabar ou expandir esta associagdo aos militares
que atualmente exercem o servigo militar e que ja sof-
reram ou possam Vir a sofrer uma adversidade que, de
alguma forma, os incapacite.

Anténio da Rocha Cardoso tem 68 anos e é associado

da Associagdo dos Deficientes das For¢cas Armadas. Foi
incorporado no Servigo Militar a 4 de maio de 1971 no
Regimento da Infantaria nimero 10, em Aveiro, onde fez
a instrugao basica. Mais tarde, no Regime de Infantaria
numero 15, em Tomar, tirou a especialidade de Atirador
de Infantaria.

Na guerra sofreu cinco emboscadas e lembra-se de todas
as datas mais marcantes: a 7 de fevereiro de 1973 foi
apanhado por uma mina terrestre. Atualmente recu-
perou a visao e tem 10% de incapacidade, mas pelas suas
proprias palavras, “a vida continua’, embora passe os
dias a esperar pela noite. “Eu estou sempre a espera que
chegue logo 4 noite. Porque vou dormir e, se acordar
amanha, tudo bem, se ndo acordar, também est4 bem. E
viver o dia a dia”, explica Anténio Cardoso.

Este ex-combatente gosta de se sentir ocupado, e é ai
que entra a ADFA: no convivio entre ex-camaradas,
ainda que uns de Angola, outros de Mogambique, todos
sentem “a guerra é toda a mesma’.
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Outro ex-combatente das Forcas Armadas na Guerra do
Ultramar, em Mogambique, Joaquim Jesus Batista de 74
anos, tem surdez total no ouvido esquerdo e perfuragdes
pulmonares que o impedem de fazer esfor¢os.

Aos 20 anos, por falta de aproveitamento escolar, foi
obrigado a cumprir o servigo militar. Hoje é casado, tem
uma filha, netos e faz parte da presidéncia da ADFA.

O hospital mais proximo situava-se em plena zona de
guerra e a vontade de Joaquim Batista era de ficar na
chamada “zona de descanso” onde os militares po-

diam repousar. A falta de acompanhamento médico e a
obrigacdo de regressar ao combate, ndo permitiram que
o sangramento do ouvido fosse solucionado. A conse-
quéncia, foi comegcar a sangrar também pela boca.
Passadas semanas sem melhorias, o militar foi enviado
para o Hospital de Nampula, a 600 quilémetros de dis-
tancia.

Em 1968, Joaquim Batista regressou a Portugal, numa
altura em que a populagao portuguesa dividia-se entre
os que tinham e os que ndo tinham familiares na guerra.
Da primeira metade, provinha todo o apoio necessério,
enquanto que da segunda metade lhe eram dirigidos os
olhares de desagrado, pois tratava-se de uma pessoa que,
a partida, ndo teria mais utilidade publica.

A deficiéncia de Joaquim Batista néo é visivel, mas basta
trocar algumas impressdes com ele, para a perceber. O
tom de voz passa a ser mais elevado e o cansago ao falar
é claro, resultado dos problemas respiratorios que sofre.
Mas quando o tema ¢ envelhecer com a deficiéncia,

Joaquim s6 lamenta nao poder correr e fazer atividades
que envolvam esforcos.

Adélio Simobes é um ex-combatente das For¢cas Armadas
que permaneceu na guerra apenas cinco meses, onde foi
atingido na cara por um explosivo e perdeu a visao.
Mais tarde, conseguiu trabalho numa fabrica de tor-
neiras e autoclismos em Le¢a da Palmeira, freguesia do
concelho de Matosinhos, onde trabalhou cerca de 30
anos.

Adélio Simoes tem 76 anos, é casado, tem trés filhos e
assegura que lutou por uma vida estavel e comum. Sem
qualquer tipo de ressentimento afirma que é “um reali-
zado na vida”.

Adélio Simobes nao se sente velho, e até uma certa idade
nem pensava na morte. No entanto, esta mentalizado
que ¢ algo que passa por todos. “Seja rico, seja pobre,
ninguém consegue superar a morte”. E, relativamente ao
seu acidente, tenta ndo se focar nos “maus bocados” que
passou.

Abel Fortuna é o presidente da Associa¢ao dos Defi-
cientes das For¢as Armadas. Nesta institui¢do trava
quase uma luta pessoal pelos direitos de todos os
homens que combateram em prol da Nagéo. A estes
homens pretende dar-lhes todos os direitos que eles, e o
proprio Fortuna, merecem.

Foi destacado para a guerra mais dificil de todas: a
Guerra na Guiné. Deixou os estudos, a profissdo de
contabilista e a ambi¢do de concluir uma licenciatura em
economia.

A sua histéria deste ex-combatente foi igual a tantas
outras. O rebentamento de uma mina amputou-lhe as
duas maos, o olho esquerdo e a visdo do olho direito em
cerca de 80%. “Aquela mina pds fim ao meu projeto de
vida. A tantos sonhos”, confessa, mas com a certeza de
que ndo é um “coitadinho’, nem permite que alguém o
trate como tal.

Quando regressa a Portugal, deparou-se com a mentali-
dade da populagao em geral que ainda era muito retro-
grada. “Eu morava numa aldeia do interior e as pessoas
faziam fila a minha porta para ver o aleijadinho. Como
era ver uma pessoa sem maos. Mas eu fazia a minha vida
normalmente’, refere.

Mais tarde, vai para Barcelona, onde recuperou parte da
visdo. A mentalidade desta sociedade, que ndo olhava de
lado para a deficiéncia, despertou em Fortuna a vontade
de provocar uma mudanga de mentalidade no seu pais.
“Foi esta viagem que me ensinou a olhar a deficiéncia de
outra forma. Sem tabu’, revela.

Acha que o pais esta preparado para aceitar pessoas com
deficiéncia?

“Nao tenho dado conta que estou a envelhecer. Procuro
lutar por isso’, é a resposta que Abel Fortuna da face ao
envelhecimento. “Acho que todos temos 0 nosso tempo.
Procuro manter o meu espirito “ndo envelhecido”, por
isso procuro acompanhar, comunicar com pessoas mais
novas, ler muito, ou seja, estar sempre informado e nao
me deixar envolver pela questdo do envelhecimento’,
conclui o presidente da ADFA.

ALARGADA

Contextualizacao historica

Na década de 60, Portugal atravessou a sua mais dura
batalha. A Guerra Colonial teve a duraciao de 13 anos

e desenrolou-se nas colénias de Mogambique, Guiné e
Angola, no periodo de, entre 1961 até ao ano da liberda-
de, 1974. Aqui estiveram em confronto as For¢as Arma-
das Portuguesas e as for¢as organizadas pelos movimen-
tos de libertagdo de cada uma das antigas coldnias onde
decorria os confrontos.

O Estado Novo liderado por Salazar e, posteriormen-

te, por Marcelo Caetano, teve muita rigidez na politica
colonial. As portas estiveram fechadas a uma solugao
credivel para o problema de qualquer um dos territérios.
S6 o povo trouxe a solugao. A Revolugdo do 25 de

Abril de 1974 trouxe alteragdes ao pensamento politico
portugués. Os novos dirigentes de Portugal, aceitavam
naturalmente o principio da independéncia e a transi¢ao
dos militares foi negociada com os movimentos de liber-
tagdo. Foram menos os que regressaram do que aqueles
que partiram. Como se ndo bastasse, a maioria daqueles
que conseguiram voltam, trouxeram consigo alguma
incapacidade. Tal como vamos mostras de seguida.

Reportagem realizada no ambito da parceria com a

turma finalista de Ciéncias da Comunicagao (Ciberjor-

nalismo) da Universidade Lus6fona do Porto.




OPINIAO

9.2 Edicao do Prémio Dignitas

““A “vida normal dos Cottim, uma familia com a voz nas
maos” reportagem de Mariana Correia Pinto do jornal
Publico foi distinguida com o Prémio Dignitas 2017.

O P3, plataforma digital do PUBLICO, acompanhou os
Cottim nas suas rotinas, uma familia onde mae, pai e
dois filhos sdo surdos. Mas que tém uma “vida normal’,
dizem eles a derrubar barreiras. Como é viver num
mundo de siléncio? Que dificuldades enfrentam? E que
lingua é esta e de que forma contribui para a formagao
da identidade dos surdos?

A cerimonia de entrega da 9.° edi¢ao do Prémio Digni-
tas decorreu no Auditério Anténio de Almeida Santos
na Assembleia da Republica (AR), no dia 8 de maijo. A
Mesa foi constituida pela vice-presidente da AR, depu-
tada Teresa Caeiro em representagdo do presidente da
AR, pela presidente da dire¢ao nacional da Associagao
Portuguesa de Deficientes (APD), Ana Sezudo, pelo pre-
sidente da dire¢do da Escola Superior de Comunicagédo
Social (ESCS), professor doutor Jorge Verissimo, pela
presidente do Sindicato dos Jornalistas, Sofia Branco e
pela vice-presidente da dire¢do da Amnistia Internacio-
nal, Patricia Filipe.

A presidente da dire¢do nacional da APD, Ana Sezu-

do, referiu na sua intervengdo: “Depois de um ano de
interrupgdo, que a APD muito lamentou, e que se ficou a
dever a desisténcia do anterior Patrocinador, MSD, con-
seguimos este ano retomar a entrega do Prémio Dignitas
com um novo apoio, o apoio da Fundag¢do Vodafone, a
quem deixamos desde ja o nosso agradecimento.

Esta é uma iniciativa de grande importancia e da qual

a APD nao quer prescindir. Continuaremos portanto a
fazer todos os esfor¢os na tentativa de encontrar novos
apoios para a concretizacio de futuras edicoes.

Penso que é reconhecido por todos a importancia, o
peso e o poder que a comunicagao social tem hoje em
dia na construgio e transformagdo das sociedades atuais,
diria mesmo que tem muitas vezes a capacidade de
transformar realidades.

Se é verdade que muitas vezes isso possa acontecer de
forma menos positiva, continuamos também a acreditar
que o seu objetivo basico e fundamental ¢ informar e
com isso contribuir para a transformagio e formagéo de
uma sociedade mais justa e inclusiva.

E é por isso que se revela de grande importancia premiar
os profissionais que com os seus trabalhos contribuem
para a sensibilizagdo, capacitacao e dignificagdo em ma-
térias relacionadas com a deficiéncia.

Ao longo destes anos vimos crescer nao s6 a quantidade
de trabalhos apresentados mas principalmente a sua
qualidade, o que vai ao encontro do que muitas vezes
temos referido, os jornalistas tém sido ao longo de todos
estes anos de luta da APD, parceiros imprescindiveis
com os quais esperamos continuar a contar. A todos o
nosso obrigado”

O Juri, constituido pelo doutor Jorge Matos da APD,
pela professora Anabela de Sousa Lopes da ESCS, pelo
doutor Manuel de Azevedo Coutinho da Amnistia
Internacional e pelo professor David Rodrigues e pela
atriz Maria do Céu Guerra, personalidades designadas,
distinguiu ainda os seguintes trabalhos:

“Anda Jenny” da jornalista Barbara Baldaia da TSF,
Prémio Dignitas Radio.

“Corre Paulinho Corre” da jornalista Sara Dias Oliveira
da Noticias Magazine, Prémio Dignitas Imprensa.

“Vida sem Limites” da estudante Marta Ferreira da Es-
cola Superior de Comunicagao Social, Prémio Dignitas
Jornalismo Universitario.

“Autismo. A Musica ajuda-os a sair da Concha” da
jornalista Liliana Corona da Radio Renascenga Mengao
Honrosa Radio
“Olhos que ouvem, méos que falam” da estudante
Nadine Gil da Escola Superior de Comunicagao Social,
Meng¢ao Honrosa Jornalismo Universitario.

saude e bem-estar

Vida Independente a vapor
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Vida Independente a vapor

A Vida Independente (VI) esta em marcha. E, em jeito de protesto foi organizada uma marcha com o intuito
de apelar a0 empoderamento das pessoas com deficiéncia. Em causa o facto do Governo néo garantir a par-

ticipacao das pessoas com diversidade funcional nas diferentes fases do processo de desenvolvimento da VI.
Em entrevista a Plural&Singular, o Centro de Vida Independente, criado para gerir o primeiro projeto piloto
implementado em Lisboa, além de explicar as motivagdes para a manifestaciao de 5 de maio, também esmiu-
¢a os contornos de um decreto-lei publicado em outubro de 2017, que nao satisfaz as necessidades de quem

deseja, precisa e tem direito a uma Vida Independente.

Texto: Sofia Pires
Fotos: Centro de Vida Independente

Plural&Singuar (P&S) - Antes de mais, que balan¢o
fez o CVI do projeto piloto que avan¢ou em Lisboa?
Ainda esta em marcha? Quantas pessoas estio a par-
ticipar? O que é premente corrigir?

Centro de Vida Independente (CVI) - O projeto encon-
tra-se na sua fase final e conhecera o ser término ainda
este ano. Com cinco participantes (dois sairam de suas
casas para viverem sozinhos), apesar de ser uma amostra
pequena, conseguimos sentir os ganhos extraordinarios
que a Vida Independente pode proporcionar as pessoas
com diversidade funcional. Verificamos um aumento da
qualidade de vida dos participantes e suas familias, com
um ganho real de liberdade e autonomia que lhes gar-
antiram uma maior participagdo na sua comunidade e
ainda prosseguir e cimentar os seus percursos académi-
cos e profissionais. Mas também, e havia esse objetivo
na sua implementagao, conseguimos detetar algumas
dificuldades, como por exemplo: a dificuldade em re-
crutar assistentes pessoais (lembro que o fizemos sem a
profissao estar prevista ou regulamentada e oferecendo
condigoOes precarias); ou na defini¢ao nas horas sinali-
zadas como necessarias pelos proprios utilizadores, que
observamos, talvez para garantir maior possibilidade na
selecao, que definiram horas abaixo das necessidades o
que obrigou a reajustes que, de resto, devem estar sem-
pre presentes num projeto de Vida Independente.

P&S - A primeira tentativa de se fazer alguma coisa
no ambito da VI aconteceu com o anterior governo e
foi alvo de muitas criticas. Entretanto ja com o atual
Governo foi aprovado o Decreto-lei que regulamenta
a implementac¢ao de projetos-piloto do Modelo Apoio
a Vida Independente (MAVI), com duragio de trés
anos (2017 a 2020) e com financiamento pelo Portugal
2020. Pode-se considerar que entre um e outro houve
uma evolugao positiva? Sentem que foram ouvidos?
Que apontam como diferengas mais significativas?
CVI - Houve evolugéo sim. Porque o anterior Governo
travou a implementac¢ao da Vida Independente em

Portugal. A tnica coisa que fez foi fazer uma formagao
com a Unido das Misericdrdias de assistentes pessoais
sem nunca prever a aplicagdo do paradigma. Resultado,
essas pessoas nem estagio tiveram... Nao se percebeu

o0 que, de facto, queriam fazer, VI ndo foi seguramente.
Apesar do atual Governo ter elaborado uma lei e aberto
os financiamentos para a VI com problemas e limita¢oes
sérias, parece-me muito injusto comparar com o ante-
rior Governo. Apesar de tudo este Governo fez o que
nunca qualquer outro fez. Mas isso ndo nos devera sat-
isfazer plenamente, pois a fazer, faga-se bem e estamos
com dificuldades em acreditar que sera bem feito.

P&S - Que avaliacao fazem do MAVI e da forma como
foi desenhado? Nao nos deixa esquecer que ainda
estamos no campo da “experimenta¢io”? Ou seja, nao
é para todos, é ainda para alguns. Mas alguns muitos,
ou alguns muito poucos?

CVI - Existem vdarios pontos que nos causam muita
preocupacao, tanto no decreto como depois no financia-
mento disponibilizado. Logo no decreto-lei, a exigéncia
de se ser IPSS [Instituicdes Particulares de Solidariedade
Social] para constituicdo de CAVI [Centros de Apoio

a Vida Independente] causa-nos alguma perplexidade
sendo um projeto de VI, a obrigatoriedade de haver
uma equipa técnica com determinada formagéao supe-
rior também nos traz uma abordagem médica que seria
de evitar neste tipo de projetos e depois a previsao de
assisténcia pessoal apenas para cinco dias da semana da
ao projeto uma dimenséo kafkiana. Nao haver paga-
mentos diretos também votam a pessoa com diversidade
funcional para um papel secundério e sempre depende
de terceiros o que vai contra a filosofia de VI. Efetiva-
mente, as coisas foram delineadas de forma a dificultar
a comunidade de pessoas com diversidade funcional a
assumir o controlo e o papel principal como seria de-
sejavel. Esse receio veio ser confirmado com a abertura
das candidaturas aos financiamentos europeus e com o
conhecimento das regras e montantes disponibilizados.

Assim, o financiamento inicial de 15% nao garante o
funcionamento de quatro meses como é exigido, o que
faz com que o projeto so esteja acessivel a grandes IPSSs
com verbas em caixa. Depois hd ainda a incompreen-
sivel situagdo de o financiamento nio suportar o que foi
definido na lei. Por exemplo, a lei diz que cada CAVI
pode ter até 50 beneficiarios e as verbas disponibilizadas
nao chegam para metade desse niimero. Estas questoes,
infelizmente, ndo conseguem ser explicadas com o facto
de ser um projeto piloto.

P&S - Mas alargar este primeiro projeto piloto em
Lisboa ao resto do pais é ja para vocés uma conquista
consideravel ou consideram que ja se podia ter feito
avancos mais significativos?

CVI - Nio esta a ser alargado o projeto de Lisboa. O
Governo criou o seu projeto que lamentavelmente nao
garante tanto a participa¢do das pessoas com diversi-
dade funcional na implementagio e nas diferentes fases
do processo de desenvolvimento da VI. Consideramos
que o Governo podia ter ido muito mais longe e disso ja
demos conta a tutela e a sociedade portuguesa através
da primeira Marcha de Vida Independente fortemente
participada no passado 5 de maio.

P&S - Quais sdo os entraves atuais a dar passos mais
largos?

CVI - Diria, fundamentalmente, dois que, pela sua
importancia e influéncia, constituem-se como fortes
entraves a implementacdo da Vida Independente. Refiro-
me a aparente cedéncia ao modelo médico que sempre
foi combatido pelo paradigma referido e também ao
desenho do Modelo de Apoio a Vida Independente que
favorece, de forma surpreendente, que as grandes IPSSs
assumam os destinos deste projeto. Isto da-nos uma
espécie de Vida Independente a portuguesa que nao
augura muito do que desejariamos.

P&S - Quantos CAVIs estio a ser criados? Como estio
a ser estruturados em termos territoriais?

CVI - Foi atribuido o estatuto de Centro de Apoio a
Vida Independente a 73 associa¢des com a distribui¢do
Norte, Centro, Alentejo, Algarve e Lisboa. Esta dis-
tribuigdo com dreas tdo grandes impossibilitara que nds
consigamos apoiar um numero consideravel de s6cios
que ja sinalizaram a sua necessidade de assisténcia
pessoal. Alguns, infelizmente, ja foram para lares de
idosos...
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Um dia com o Joao...

Marcha pela Vida Independente

Assinalando o Dia Europeu da Vida Independente, a 5 de maio, realizou-se em Lisboa, uma Marcha pelo
direito & Vida Independente, a uma vida digna e ao empoderamento das pessoas com diversidade funcional.
Todos foram convocados - os que tém deficiéncia/diversidade funcional auditiva, visual, fisica/motora, inte-
lectual, de aprendizagem/desenvolvimento, ou qualquer tipo de incapacidade, e as pessoas sem deficiéncia
que estejam interessadas em defender os Direitos Humanos - a marchar pela avenida da Liberdade (frente
Teatro Tivoli) exigindo que se reconhega e respeite o direito a uma Vida Independente.

No evento criado no Facebook, os responsaveis pela organizagao desta iniciativa enumeram as exigéncias

Jodo Armando, 23 anos, chegou a horas para a nossa entrevista no centro comercial Via Catarina. Nao gosta
de se atrasar. E crimino6logo numa associagdo de apoio a vitimas e programador de sites. Nasceu com diplegia
espatica, uma das muitas denominagoes que é dada a paralisia cerebral.

Texto: Susana Moreira
Fotos: Gentilmente cedidas

que motivaram esta manifestagdo e que vao ao encontro de uma “sociedade verdadeiramente de todos para

todos™
.o direito a escolha pela Vida Independente;

.0 inicio do Modelo de Apoio a Vida Independente (MAVI) e o fim das limitagdes de niumero de participantes
e do nimero de horas de assisténcia disponiveis para cada participante, ao abrigo do MAVI;

.que os servigos de assisténcia pessoal sejam viabilizados pelo Estado;

.acessibilidade nos transportes publicos e direito livre de circulagdo nos transportes e nas ruas;

.respeito e devida aplicacdo das leis nacionais e internacionais de ndo discriminagdo e de combate a violéncia
sobre as pessoas com deficiéncia/diversidade funcional;

.mais e melhor eficacia do Sistema de Atribui¢ao de Produtos de Apoio;

.acesso a Cultura, sem restri¢oes;
.acesso a0 emprego;

.ensino verdadeiramente inclusivo e que forme jovens com deficiéncia/diversidade funcional para entrada no

mercado de trabalho;

.acesso a nivel fisico, de comunica¢ao e informagao a todos os servigos de Saude;
.0 reconhecimento do Cédigo Braille aplicado a Lingua Portuguesa e o aumento de publicagdes disponiveis;
.0 reconhecimento da Lingua Gestual Portuguesa, sua defesa e ensino;

P&S - Como ¢ operacionalizada a implementagio do
servico de Assisténcia Pessoal?

CVI - Sera através de um CAVI. A pessoa com diversi-
dade funcional juntamente com a equipa técnica en-
contrara um assistente pessoal que sera formado para

o trabalho pelo proprio CAVI. Depois da selegao feita,
sera delineado o Plano Individual de Assisténcia Pessoal,
também em conjunto entre a equipa e o beneficiario,
que contratualizara as horas e as atividades para as quais
requer apoio.

P&S - Quanto tempo ainda vai demorar até que uma
pessoa com deficiéncia em Portugal viva de forma,
totalmente, independente no que diz respeito ao apoio
especifico por parte da assisténcia pessoal?

CVI - Demasiado. Estamos ainda longe dessa legitima
aspiragdo. Este projeto tem trés anos e ndo garante essa
independéncia. E depois desses trés anos ninguém sabe
0 que acontecerd. As preocupagdes que ja referi deixa-
nos o receio de este projeto nao produzir as conclusoes
essenciais para a sua implementagao efetiva em Portugal.
No minimo o que se espera ¢ que se comece a prever a

Vida Independente em or¢amento de Estado com verbas
dedicadas nunca menores ao gasto em instituigoes,
residéncias e lares.

P&S - O que esta a faltar nesta luta pela VI?

CVI - Gostaria muito que a sociedade portuguesa nos
ajudasse, finalmente, a defender a implementacgao da
Vida Independente e a travar a institucionalizagao for-
¢ada de muitas pessoas com diversidade funcional que,
com apoio, poderiam permanecer em suas casas, junto
da sua comunidade.

Jodo e a irma gémea nasceram ao fim de seis meses

de gestacao. Uma gravidez que desde logo necessitava
cuidados especiais por parte dos médicos. Foi dito aos
pais que era possivel que a irma gémea de Jodo, Ana
Catarina, nascesse com paralisia cerebral, uma vez que,
era a bebé mais magra e a que mais tempo passou na
incubadora. Com apenas cinco meses, a mae de Joao
reparou que quando o filho estava no bergo, o seu olhar
fixava-se, constantemente, na dire¢ao do teto. Episddio
que fez a mae marcar rapidamente uma consulta com a
pediatra. No dia seguinte, ja em plena consulta, a pedi-
atra reencaminha a mae do Jodo para uma neurologista,
que ao constatar que estava perante um caso de paralisia
cerebral, exp0s o facto... “O seu filho ndo vai ser capaz,
nem de comer uma fatia de pao pela prépria mao. Vai
ser um deficiente profundo. Vou entao passar-lhe os
papéis para o abono de familia”.

Jodo comenta este episodio com enorme sentido de
humor. Foi a mée que lhe contou sobre a forma insoélita

de como a neurologista a informou sobre a sua condigéo.

<« . . . ~
E numa coisa a senhora acertou, ainda hoje, nao gosto
de pao sem nada” Apos receber a noticia, ja dentro do

carro, a mae de Jodo vira-se para ele, através do espelho
retrovisor e diz: “Vai ser deficiente profundo? Tu podes
ser qualquer coisa, mas tu vais conseguir ser alguma
coisa e vais conseguir singrar na vida. Nao estejas a olhar
assim para mim, porque tu vais conseguir”.

Numa nova consulta com outra neurologista confirma-
se o diagndstico, mas o grau de funcionalidade do Jodo
dependia tnica e exclusivamente do investimento que
seria feito na reabilitacdo.

Passado um més, Jodo nao conseguia mexer as maos.
S6 conseguiu bater palmas com dois anos de idade. Um
ano depois do 11 de Setembro, aos oito anos, comegou
a andar de canadianas. Jodo recorda esse acontecimento
como engragado e inusitado, uma vez que, este decor-
reu de um castigo que o fisioterapeuta lhe dera pelo
mau comportamento naquela sessdo de fisioterapia.
Este dissera-lhe para dar um passo com a canadiana,
algo que Jodo ainda ndo tinha feito, visto que, até aquele
momento s tinham treinado exercicios que o ajudasse
a manter-se em pé. Atualmente, todos os exercicios que
Jodo pratica tém em vista o constante melhoramento

da sua mobilidade, mas afirma que a principal razdo de
fazer fisioterapia é a manuten¢ao dos todos movimentos
conquistados.

(I)Limitacoes

Foi na terapia ocupacional que Jodo aprendeu a realizar
as tarefas mais simples, como apertar os botoes de uma
camisa. Confessa que o seu maior desafio atual é cal¢ar
os sapatos, utilizando a sua cama articulada para facili-
tar-lhe esta atividade. Deita-se, coloca os pés para cima
e amarra os sapatos. A estratégia que utiliza para superar
as dificuldades das tarefas do dia-a-dia é cronometra-las
para que na proxima vez as possa encurtar. Como fez
com o banho: antes durava uma hora, agora 15 minutos.
Na cozinha os desafios sdo outros. Primeiro cozinhava
no micro-onda, s6 mais tarde passou para o fogdo. Para
cozinhar teve que aprender por fases. Primeiro comegou
com o micro-ondas para mais tarde poder passar para o
fogdo. A unica diferenca é que antes de se aventurar no
fogdo, Joao tem necessidade de deixar tudo preparado
para que as maos estejam livres durante o preparo da
receita. Como os legumes cortados na quantidade certa
ou partir um ovo para dentro de um copo para depois
poder fritar.




PLURAL

Partir um ovo para estrelar, por exemplo, implica coloca-
lo dentro de um copo, um de cada vez, e depois dispor
na frigideira.

Emprego

A entrada no mercado de trabalho para Jodo nio foi
nada facil. Apo6s conseguir um estagio numa associagao
que apoia vitimas sem fins lucrativos, Jodo, teve dificul-
dade em movimentar-se no local de trabalho, visto que a
arquitetura do espago ndo estava adaptada para recebe-
lo. Foram necessarias algumas alteragdes como, por
exemplo, a colocagdo de uma plataforma para que Jodo
possa aceder a sua mesa de trabalho.

Percurso académico

Jodo sempre foi bem aceite pelos colegas, durante o seu
percurso escolar, o problema, como costuma dizer, era
os “pais das criancinhas” Os parques infantis, proibiam
os filhos de brincarem com o Jodo, porque a sua con-
dicao podia ser contagiosa. Ao contrario da boa recetivi-
dade dos colegas 0 mesmo nao aconteceu por parte da
escola. Até ao quarto ano utilizava computador forneci-
do pela escola, que o ajudava no ritmo das aulas, apesar
de saber escrever a mao. No ano seguinte, a disponi-
bilidade da escola para com o Jodo foi completamente
diferente, utilizava um portatil que, segundo a diregao,
ndo cabia na sala de aula. A escola também se recusou a
fornecer uma extensao para que pudesse carregar o por-
tatil. Perante esta atitude, a mae de Jodo deslocou-se ao
estabelecimento de ensino para que a direcéo assinasse
um documento com o objetivo de fazer uma denuncia
a Diregao Regional de Educagio do Norte (DREN) ou
até mesmo a qualquer 6rgao de comunicag¢ao social que
quisesse expor o caso. O assunto ficou resolvido em dez
minutos, com o Jodo a obter a extensao.

Mesmo apos esse episddio, a escola continuou a criar
problemas ao Jodo enviando-lhe para salas inacessiveis,
sem disponibilizar ajuda de um tarefeiro — alguém
responsavel que ajudasse o Jodo a se locomover - uma
vez que, Jodo andava de canadianas devido a estrutura
arquitetdnica do edificio.

O percurso escolar de Jodo ficou também marcado pela
sua op¢ao de repetir o quarto ano, uma vez que, o seu
corpo ainda nio tinha estabilidade suficiente para que
conseguisse subir as escadas sozinho. Essa decisdo em
repetir o ano verificou-se ser necessaria, visto que, a
escola que o Jodo iria frequentar no ensino preparatdrio
ndo possuia um elevador. Para além disso, ainda durante
o0 ensino primario, Jodo precisou de frequentar o ensino
especial, porque, segundo os professores, era considera-

do um aluno demasiado inteligente. O ensino especial
era também uma forma de ajudar os professores adap-
tarem-se a alunos como o Joao, na realizagio de tarefas
adaptadas como a possibilidade de o Jodo executar os
testes em computador, por exemplo.

Em relac¢do as disciplinas, o trabalho da aula também era
adaptado para o Joao. Em matematica, utilizava progra-
mas para converter as equagoes, ja em educagao visual

e tecnologica, fazia fotografia e escultura em plasticina,
como alternativa ao programa escolar normal. Contudo,
o problema maior revelou-se na disciplina de educa¢io
tisica, onde a professora chegou a recusar dar aulas,
alegando que nao se sentia preparada.

No ensino superior, Jodo conseguiu entrar no curso de
Criminologia na Faculdade de Direito do Porto, mas

a faculdade néo estava preparada para o receber. Para
aceder ao interior da faculdade, Jodo tinha que entrar
por uma das portas laterais. Num periodo de obras que
a universidade passou, foi dito a Jodo que todas as portas
laterais iriam ser encerradas mantendo somente a porta
principal aberta. Porém, Jodo jamais poderia aceder pela
porta principal pela falta de acessos. A universidade viu-
se obrigada a instalar uma plataforma que lhe permitisse
aceder a porta principal. Jodo utilizou a plataforma
pouquissimas vezes devido a sua constante avaria. Numa
das idas para a universidade, em que precisou de se
deslocar de taxi até ao estabelecimento de ensino, Jodo
pediu o livro de reclamagdes de forma a reclamar nao

s0 da constante avaria da plataforma, mas sobretudo

do facto da universidade nunca se mostrar disponivel
para a arranjar. A queixa foi realizada na parte externa
do edificio, escrita por uma das funcionarias da secre-
taria ao longo de trés horas. Durante todo esse tempo, o
taxista permaneceu no local com o taximetro sempre a
contar. Com o final das obras, a Universidade construiu
uma estrutura para proteger a porta lateral, na qual Joao
entrava no valor de 5.000 euros.

Mobilidade

Nascido e criado na cidade do Porto, perto da Boavista,
Jodo afirma que usar um autocarro na cidade para
realizar o seu percurso diario pode ser considerada
como uma missdo impossivel. A Sociedade de Trans-
portes Coletivos do Porto (STCP), empresa responsavel
pela frota de autocarros da cidade do Porto, dispoe

de uma pequena frota de autocarros com rampa, que
abrange toda a drea metropolitana, mas segundo Joao,
encontram-se constantemente avariadas. Apds esta
constatagdo e o envio de um email para a STCP, como

forma de reclamacéo pela avaria das plataformas que os
veiculos disponham, a empresa de transportes coletivos
respondeu que Jodo aguardasse a renovagédo da frota
para 2020.

Em casa, Jodo utiliza sempre as canadianas. A moradia
na qual Jodo vive, atualmente, foi comprada pelos pais,
durante a sua infancia, sem qualquer tipo de alteragdo a
estrutura. Alias, o facto de a casa néo ter qualquer tipo
de adaptacio, tornou-se na razdo decisiva para que os
pais do Jodo a comprassem. Ambos acreditavam que o
filho iria conseguir andar, embora, o contrario fosse dito
no seu diagndstico inicial. Uma cama articulada e um
poliba com pegas na parede, no lugar da banheira, sao as
unicas adaptacdes que Jodo possui em casa.

Jodo também reclama da dificuldade que sente em andar
de avido. Queixa-se que, em Portugal, os aeroportos/
companhias aéreas s6 disponibilizam um assistente

para o acompanhar até ao avido, ao contrario de paises
como a Espanha ou o Reino Unido, que disponibilizam
dois assistentes, um para levar a cadeia e outro a mala.
Outro transtorno que Jodo encontra na hora de viajar é
obrigacdo de informar a companhia aérea que leva uma
cadeira de rodas. Para informar a companhia aérea em
questdo, Jodo tem que telefonar ou enviar email. A res-
posta por email pode demorar meses a ser respondida,
apesar de existir um curto prazo estipulado no site da
companhia, com uma durag¢éo que ronda, normalmente,
as 72 horas. A chamada telefénica é a tinica solugdo en-
contrada para este caso. Estas chamadas podem chegar
até trés horas de duragdo, com valores absurdos que
podem atingir os 30 euros para quem realiza a chamada,
sem qualquer reembolso por parte da companhia aérea,
pelo tipo de informagdes especificas que Jodo é obrigado
a fornecer sobre a cadeira.

Jodo nao guarda so estes momentos relativamente as via-
gens de avido. Conta um episédio que ocorreu quando
da sua chegada Londres. O “papamoével” - nome que cos-
tuma apelidar carinhosamente o veiculo que transporta
passageiros em cadeiras de rodas - ndo o veio buscar.
Toda a tripulagdo do voo aguardou, juntamente com
Jodo, a chegada do veiculo. Se o mesmo episédio ocorre-
se em Portugal, apenas uma assistente de bordo ficaria
responsavel por aguardar a chegada do veiculo.

Jodo ressalta que é devido as politicas praticadas em
paises como o Reino Unido, que contrariamente a Por-
tugal, episdédios como este poderiam levar ao despedi-
mento do assistente, caso o assistente, ndo apresentasse
um forte motivo para justificar o atraso do veiculo. Neste
caso, para além de o assistente ter exposto formalmente
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o seu pedido desculpas pelo atraso do veiculo, que
ocorreu devido a um atraso de outro colega, este ainda
ofereceu o seu cartio com os seus dados pessoais e
acompanhou-o ao local indicado para que Jodo apresen-
tasse a sua reclamagao.

Em relacdo aos centros comerciais, Jodo afirma que estes
s6 disponibilizam cadeiras de rodas a quem as solicitar,
mas, em contrapartida, diz que néo aceitam guardar
canadianas, apenas capacetes de motos e guarda-chuvas.
Por esse motivo pediu varias vezes o livro de rec-
lamacgoes e voltou a acontecer mais uma situagao “cari-
cata” num dos episddios. “Uma senhora virou-se para
mim e disse: ‘Olhe foi o senhor que reclamou, nédo foi?’ e
eu ‘Fui, fuf’ E eu & espera que dissesse dé ca as canadia-
nas. Nao, foi: ‘Sabe, agora se fizer uma reclamacao infun-
dada tem que pagar 400 euros. Ora, ela esta a falar com
uma pessoa que domina as leis”, conta Jodo Armando
que teve oportunidade de, além de reclamar por escrito,
protestar em relagdo ao esclarecimento que a funcionaria
estava a dar. “E uma informacio incorreta e mais do que
isso, é uma informacao que inibe o cliente de apresentar
uma reclamac¢io’, conclui.

Para tirar a carta de condugdo, é suposto que Jodo com-
pre um carro novo, com direito a desconto de IVA e de
imposto do automovel, para que o mande adaptar, adap-
tagdo essa que ¢ paga do préprio bolso, de forma a possa
empresta-lo a escola de condugéo, para poder tirar a
carta. O problema centra-se na adaptagdo do carro, visto
que, é uma responsabilidade que pertence, totalmente,
ao condutor. As adaptacdes dos carros podem custar
desde 500 euros até 35 mil euros. Embora, este nao foi o
caso de Jodo, ja que, encontrou uma escola de condugao,
em Matosinhos, a Ginica na cidade do Porto que pos-

sui carro adaptado. Jodo conta que ja recebeu propostas
de pessoas que pediam para que comprasse um carro,
pagando-lhe trés mil euros a mais, para além, do valor
do carro ao preco que o compra, em virtude dos descon-
tos que beneficia na compra do veiculo. Esses descontos
s6 sdo validos se for um carro novo.

Jodo sempre recusou todas as propostas que lhe eram
feitas, mas conta que de facto existe um aproveitamento
de pessoas, que s6 para usufruirem dos descontos na
compra de novo carro, tiram vantagem de pessoas como
Jodo, que por circunstancias necessitem do dinheiro
para o pagamento de consultas ou de tratamentos.




SAUDE E BEM-ESTAR

Vida amorosa/sexual

Neste campo da vida amorosa, Jodo Armando real¢a que
as pessoas com deficiéncia partem com uma vantagem:
ndo tém amigos e nem namorados falsos, simplesmente,
porque essas pessoas nunca se aproximam de si. Relata
exemplos de como conheceu as familias das namoradas
e os episodios que presenciou. Uma vez tinha ido com
a namorada ao cinema e numa das suas idas a casa-de-
banho, a namorada foi abordada por um homem que
perguntou se Jodo conseguia proporciona-lhe prazer na
cama. Ela respondeu que sim, comentando que seria
Jodo seria muito melhor que ele, inclusive.

Noutro episodio caricato que vivenciou, durante uma
ida ao supermercado, Jodo necessitou pedir ajuda a

um dos funcionarios do estabelecimento para que este
lhe indicasse o local dos preservativos. Ao constatar a
presenca do Jodo e verificar que andava numa cadeira
de rodas, o funcionario fez questdo de o acompanhar ao
corredor, chegando ao local dizendo em voz alta, “estdo
aqui’, para quem quisesse ouvir.

Jodo também aborda a questdo se, em Portugal, os mo-
téis estdo adaptados.

Representatividade

Jodo sempre gostou de politica, sendo um dos seus
grandes objetivos a nivel profissional, no passado. Afir-
ma que a paralisia cerebral ¢ uma boa estratégia politica,
em anos de elei¢cdes, uma vez que, é convidado para
pertencer a varias listas partidarias. Alias, Jodo ja fez
parte de uma lista da junta de freguesia onde reside. Fala
na falta de pessoas portadoras de deficiéncia na politica,
em Portugal, nem que seja s6 por uma questio de rep-
resentatividade. O facto de existir deputados portadores
de algum tipo de deficiéncia no governo, na sua opiniéo,
reflete ndo sé uma aproximagéo para todos os eleitores
que se identificam com o problema, mas sobretudo a
sensibilidade que este podem trazer a causa, chamando
a atengdo para questoes relacionadas com a deficiéncia e
para uma a breve resolu¢do que essas questdes poderiam
ter. Expdem como exemplo o encerramento do antigo
Gabinete de Apoio ao Deficiente, disponibilizado pela
Camara Municipal do Porto, que, hoje em dia, s6 fun-
ciona como um gabinete que engloba as diversas dreas,
como a dos idosos. Jodo afirma que a forma como este
gabinete atua, atualmente, jamais ira conseguir resolver
todas as questdes pendentes relativas aos portadores de
deficiéncia, porque, em causa também se encontram a
resolucao de problemas relativas a outros grupos, ou
seja, segundo palavras suas, “sao demasiados problemas
para serem resolvidos™.
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O contributo do fisioterapeuta
na integracao social nos casos
de Trissomia 21

Epidemiologia

Os estudos epidemiolégicos demonstram que nos
Estados Unidos da América existe uma incidéncia de 1
caso para cada 691 nascidos vivos (Centers for Disea-
se Control and Prevention, 2007). O risco do bebé ter
Trissomia 21 aumenta com o aumento da idade da mae
(Centers for Disease Control and Prevention, 2007; Mai
et al, 2015), por exemplo, uma mulher que tenha um
filho aos 45 anos esta 60 vezes mais propensa a ter um
filho com trissomia 21 do que quem tem aos 20 anos
(Morais et al., 2016). Tendo em conta que a idade a que
se tem o primeiro filho tem vindo a aumentar (Martin,
Hamilton e Osterman, 2017; Reinberg, 2016), prevé-se
que a prevaléncia de casos de Trissomia 21 aumente.

Caracterizacao

Em crianc¢as com trissomia 21 é comum encontrarem-se
caracteristicas fisicas muito proprias. Entre elas estdo a
protusdo da lingua, perfil facial plano, olhos amendoa-
dos, pescogo curto, maos e dedos pequenos e hipotonia
generalizada (Agarwal Gupta e Kabra, 2014; FERREI-
RA-VASQUES e LAMONICA, 2015; Movimento Down,
2014). Além das caracteristicas fisicas, poderdo existir
perturbag¢des do desenvolvimento neuromotor e baixos
niveis de quociente de inteligéncia (Agarwal Gupta e
Kabra, 2014).

Comorbilidades

Além das caracteristicas referidas, ¢ comum os indivi-
duos com trissomia 21 apresentarem comorbilidades
associadas. As mais frequentes sao cardiopatia congé-
nita, malformagdes gastrointestinais, défices visuais e
auditivos, disfung¢des da glandula tiroide e instabilidade
atlatoaxial (Agarwal Gupta e Kabra, 2014; Godzicki,
Silva e Blume, 2010; Movimento Down, 2014).

Progndstico

A esperanca média de vida para os casos de trissomia
21 tem aumentado bastante com os avancos nos cuida-
dos de saude e neste momento encontra-se nos 60 anos
(Bittles et al., 2007; National Down Syndrome Society,
2018).

Individuos com trissomia 21 tém dificuldades em se
integrar na sociedade, quer em criangas na escola, como
em adultos no trabalho, devido a um conjunto de ati-
tudes negativas por parte da comunidade (Pace, Shin e
Rasmussen, 2010). Tanto esta exclusiao, como os défices
caracteristicos dos individuos, contribuem para uma
menor participagdo nas atividades do quotidiano.

Impacto da fisioterapia

As criangas com trissomia 21 apresentam atrasos na
aquisi¢do de fun¢des motoras, como por exemplo a aqui-
si¢ao do conjunto postural de pé, marco de elevada im-
portancia do desenvolvimento neuromotor da crianga
(Agarwal Gupta e Kabra, 2014; FERREIRA-VASQUES e
LAMONICA, 2015; Malak et al., 2015). No neurodesen-
volvimento tipico, a crianga atinge este conjunto postu-
ral no 4° trimestre de vida (Malak et al., 2015; Sharma,
Sheridan e Cockerill, 2008), numa tentativa de libertar as
maos para pegar nos objetos e também para ver melhor
o mundo que os rodeia. Deste modo, a crian¢a torna-se
independente na explora¢ao do mundo exterior, adqui-
rindo competéncias do foro motor, mental, emocional e
social. No caso das criancas com trissomia 21, esta habi-
lidade surge mais tardiamente, o que por sua vez conduz
a uma aquisi¢do mais tardia de habilidades das diversas
areas do desenvolvimento (Malak et al., 2015).

Neste sentido, a intervengdo do fisioterapeuta em
criangas com trissomia 21 tem como principal objetivo
minimizar ou prevenir as perturba¢des do neurode-

senvolvimento, facilitando a aquisicio de competéncias
necessarias para uma melhor integra¢ao social. Para
isso, integrado numa equipa multidisciplinar, o fisiote-
rapeuta visa estimular e facilitar os diferentes conjuntos
posturais, utilizando diferentes estimulos para promover
a maturagdo da crianca (Morais et al., 2016). Por outro
lado, o fisioterapeuta utiliza na sua intervenc¢ido também
a ferramente da atividade fisica, que estd associada a
uma melhor participa¢do nas atividades da vida diaria
(Hardee e Fetters, 2017; Sugimoto et al., 2016), contri-
buindo mais uma vez para a sua integragdo na socieda-
de.

O fisioterapeuta tem, portanto, um papel fundamental
na aquisi¢ao das varias competéncias ao longo do neuro-
desenvolvimento das criancas com trissomia 21, contri-
buindo assim para uma melhor qualidade de vida e para
uma melhor integragdo na sociedade.
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OPINIAO

A hipoterapia como area
complementar de intervencao
em criancas e adolescentes com
paralisia cerebral

A Paralisia Cerebral (PC) é definida como um conjunto
de alteragdes da funcio sensorio-motora, devido a uma
lesdo cerebral ocorrida num periodo precoce do desen-
volvimento do cérebro, com carater permanente e com
caracteristicas ndo progressivas mas alteraveis. Em cada
1000 bebés que nascem, 1,5 - 2,5 podem sofrer de para-
lisia cerebral. Algumas criangas tém perturbagoes ligei-
ras, quase imperceptiveis, que as tornam “desajeitadas’,
parecendo pouco harmoniosas ao andar, falar ou em
tarefas manuais. Outras sdo gravemente afetadas com
incapacidade motora grave, impossibilidade de andar e
falar, sendo dependentes nas atividades da vida diaria.
Entre estes dois extremos, ha varios graus de incapaci-
dade e as manifestacdes dependem da localizagdo das
lesoes e areas do cérebro afetadas. As criangas com PC
podem também ter alteracdes cognitivas, nao s6 devido
as lesdes cerebrais, mas também pela falta de experiéncia
resultante das suas limita¢des motoras.

A Hipoterapia é uma atividade que utiliza os movimen-
tos do cavalo como uma ferramenta para envolver e tra-
balhar os sistemas sensoriais, neuromotores e cognitivos
de modo a alcangar resultados funcionais nesta popula-
¢ao. O termo tem origem na palavra grega “hippos”, que
significa cavalo. A Hipoterapia destina-se a utiliza¢ao do
movimento do cavalo com objetivos neuromotores e nao
no ensino de equitacdo. Na equita¢do terapéutica a acdo
do profissional de equitacido é mais efetiva e os utentes
sdo mais independentes, dominam a técnica de montar e
0s objetivos sao psicomotores. Ja na equitacao adaptada
o0s objetivos sao mais desportivos e de competicao.

O planeamento das sessoes surge apds a avaliagao
completa do utente. Os resultados obtidos influenciam a
tomada de decisdo, o desenvolvimento dos objetivos da
terapia e os materiais utilizados que irdo influenciar sig-
nificativamente a agdo do movimento tridimensional no
corpo do utente. As variagdes estdo ligadas a escolha das
caracteristicas do cavalo (largura do dorso, frequéncia

e amplitude do passo), do local onde sera feita a terapia
(dureza do piso) e o material utilizado pelo cavalo (tipo
de estribos, da sela ou da manta).

O cavalo torna-se uma ferramenta capaz de proporcio-
nar ao corpo humano sensagdes e desafios motores difi-
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cilmente alcancados nas terapias convencionais. A Hipo-
terapia auxilia o utente a desenvolver a sequencialidade
dos seus atos, montar e comandar o cavalo; a aprimorar
percepcdes auditivas, visuais e téteis; a desenvolver o
equilibrio, ajustes posturais automaticos, o ténus postu-
ral, as motricidades grossa e fina e o esquema e cons-
cientizagao corporal; contribui para o enriquecimento
do vocabulario; além disso a visdo de cima do cavalo
proporciona ao utente uma outra forma de ver o mundo.
O movimento do cavalo imita também os movimentos
normais da pélvis humana durante a marcha. O ritmo
vibratério multifacetado de uma marcha no cavalo afeta
0s 0ssos da cintura pélvica do utente duas vezes mais do
que a marcha humana.

O cavalo pode apresentar duas marchas: a artificial e a
natural (galope, trote e passo), mas sé a ultima é usada
na Hipoterapia devido a sua semelhan¢a com a marcha
humana. O galope ¢ uma marcha de trés tempos, ou seja,
enquanto dois membros se movimentam juntos, os ou-
tros dois podem-se mover separadamente, tendo ainda
uma intensa movimentacio do pescog¢o, ocasionando
um salto e assim um tempo de completa suspensio e
por fim sera assimétrico, pois 0 movimento da coluna
vertebral ndo estard em simetria com o eixo longitudinal
do cavalo. No trote, o cavalo movimenta duas pernas

de cada vez, sempre na diagonal, sendo assim realizado
em dois tempos, havendo uma simetria entre os movi-
mentos da coluna vertebral e o seu eixo longitudinal ja
que os movimentos de pesco¢o sdo quase impercepti-
veis e, como no galope, o trote também ¢ saltado, visto
que entre uma batida dos cascos em diagonal com a
outra diagonal, ha um tempo de suspensdo completa

do cavalo. No passo, o cavalo movimenta um membro
de cada vez, provocando assim quatro batidas distintas,
portanto uma marcha a quatro tempos. Desta forma néo
existird tempo de suspensido, porque sempre existird um
membro em apoio no solo, e também sera uma marcha
simétrica, pois os movimentos da coluna vertebral serdo
simétricos ao eixo longitudinal do cavalo.

Assim, o movimento do cavalo é uma fonte rica de
estimula¢do motora para o utente, proporcionando
instabilidade postural e alongamentos mantidos pelo po-

sicionamento dos diversos grupos musculares. O ritmo
do cavalo a passo produz cerca de 60 a 75 movimentos
tridimensionais por minuto, equivalentes aos da marcha
humana neurofisiologicamente normal. O cavalo, a pas-
so, exige do utente ajustes para adaptar o seu equilibrio.
Numa sessao de 30 minutos o utente executa cerca dois
mil ajustes através do deslocamento da cintura pélvica
nos trés planos. O ajuste ritmado determina uma mobili-
zagdo osteoarticular que facilita um grande nimero de
informagdes proprioceptivas que permitem a cria¢do de
novos esquemas motores envolvendo um movimento
global similar a deambula¢ao humana.

Durante a terapia, o utente estd exposto as diversas
informagdes exteroceptivas como as auditivas, olfativas,
térmicas e cutdneas de diversas origens. Os gluteos em
contacto com o dorso do cavalo, regidao dos adutores da
coxa, tricipite sural e maos, sdo pontos onde se encon-
tram diversos inputs sensoriais que beneficiam as novas
experiéncias.

Também ha aspetos psicoldgicos da Hipoterapia e os ga-
nhos ocorrem de forma integral: observam-se melhorias
na atencio e concentracdo, memoria, orientacio espacial
e temporal e desenvolvimento emocional. Além disso o
cavaleiro simboliza o0 dominio sobre as forcas instintivas
significando o autodominio e autocontrole. O cavalo,
rico em beleza e forga, favorece o desenvolvimento da
autoestima do utente. Através do conhecimento das suas
proprias capacidades e maior aceitagdo dos limites pode
ser desenvolvida também a autoconfianga da crianga/
adolescente. Portanto ndo podemos considerar apenas
0s numerosos estimulos motores, mas também a com-
ponente relacional que se estabelece entre a pessoa e o
animal e que enriquece este tipo de terapia. Além disso,
os utentes respondem a esta modalidade de tratamento
com maior compliance e entusiasmo.

Os objetivos como a normaliza¢ao do ténus postural, a
inibicao dos padroes anormais, a prevengao de contratu-
ras e deformidades, a ativagdo dos musculos em padrdes
funcionais, o equilibrio, a comunicagdo e o desenvolvi-
mento pessoal podem assim ser atingidos com o recurso
ao cavalo como meio fisico. Deve ter-se em atengéo as
contraindicacdes para esta pratica, como por exemplo a
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artrite em fase aguda, a epilepsia nao controlada, tlceras
na regiao pélvica ou nos membros inferiores, luxagoes,
instabilidades da coluna vertebral e utentes com com-
portamento autodestrutivo ou com medo.

A Hipoterapia como area complementar de interven¢ao
em criancas/adolescentes com multideficiéncia pode
assim ser utilizada com resultados positivos em diferen-
tes patologias como a paralisia cerebral, o sindrome de
down, as desordens do espetro do autismo, a distrofia
muscular, doencas da medula espinhal, traumatismo
craniano, atraso neuropsicomotor, distirbios de apren-
dizagem e défice de atengdo.
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CAPA CAPA

A luta pelo Estatuto de Cuidador Informal

Cuidadores informais,

a retaguarda invisivel

E cuidador aquele que cuida de uma pessoa que apresenta algum tipo de patologia que cause dependéncia.
E informal aquele cujos cuidados ndo sio realizados tendo em consideragdo qualquer tipo de contrapar-
tida. Mas tendo em conta os sacrificios pessoais e mesmo profissionais que, normalmente, esta escolha
implica, ndo sera preciso criar condi¢des para dar dignidade as 800 mil pessoas cuidadoras que existem
em Portugal? Esta figura desempenha um papel fulcral no apoio a pessoas dependentes cujo trabalho se
estima que valha 333 milhdes de euros por més.

Texto: Sofia Pires
Fotos: Gentilmente cedidas
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Incomoda-me os olhares de ‘Ai coita-
dinha’. Incomoda-me quando estou mais
aborrecida e encontro alguém que diz
‘Nao é caso para menos?’. Incomoda-me o
contrario, quando vou a uma festa e estou
muito feliz e dizem ‘Nao sei como conse-
gues ter essa felicidade toda’. Tudo isto é
muito incomodativo de se ouvir. Mas ha
pessoas que nao sao tao iluminadas e nao
conseguem perceber”. Helena Lagartinho

Quando os cuidadores sao os pais

Helena Lagartinho é cuidadora ha 22 anos das filhas Rita
e Inés, duas das trés gémeas que nasceram clinicamente
bem, mas que apds o parto prematuro as 29 semanas
apresentaram complicagdes resultantes da retirada
precoce da ventilagdo mecénica. Sairam do hospital com
o diagnostico da Inés, mas mais tarde também se veio

a perceber que o tonus muscular da Rita estava muito
comprometido. “Estava hipertdnica e tinha os movimen-
tos alterados”, completa. Aquilo que Helena Lagartinho
considerou tratar-se de negligéncia médica provocou
uma paralisia cerebral que comprometeu a parte motora
de ambas. “Usam cadeiras de rodas e, como eu costumo
dizer, sou os bragos e as pernas delas”, considera a mae
das trigémeas.

Com duas filhas mais velhas e trés bebés para cuidar, 3 o, o
sendo que dois deles apresentavam cuidados acresci- % h T % i
- -

dos, Helena Lagartinho lembra-se que cinco filhos era
sinénimo de “muito trabalho, muito esfor¢o, a dormir 45
minutos por noite por causa dos biberons.”

Esteve trés anos com licenca sem vencimento, aperce-
beu-se que as filhas, a nivel cognitivo, estavam bem e
decidiu cuidar delas a tempo inteiro. “Sabia de antemao =
que conseguiria tirar um maior potencial delas do que
numa institui¢ao”, explica. Portanto a institucionalizagao
ndo foi uma opgao.

Estiveram numa creche, fizeram o primeiro ciclo no pri-
vado e depois foram para uma escola publica. Queixa-se
da falta de apoio do Estado a uma crianc¢a que ndo tenha
comprometimento intelectual. “Quem ia a escola para
po-las a fazer xixi e alimentd-las era eu’, lembra. E, mais
de duas décadas depois a cuidar, ainda é Helena Lagarti-
nho quem cumpre essa tarefa na universidade que Rita e
Inés frequentam.

As gémeas estdo a tirar dois cursos diferentes, Estudos
Portugueses e Artes e Humanidades, e Helena Lagarti-
nho para poder dar apoio as filhas na alimentagao e nas
idas a casa de banho acaba por passar o dia todo na uni-
versidade. A gestao do tempo de Helena Lagartinho in-
clui o cuidado a duas pessoas diferentes, com as mesmas
necessidades basicas, mas hordrios diferentes, gostos e
vontades diferentes. “Se hoje vamos ao futebol, que é o
que mais uma gosta, para a semana ou para o més que
vem vamos ao teatro que é o que a outra também gosta’,
conta.
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Ha dias que me deito e penso ‘se ama-
nha tenho um dia igual a este nao consigo,
mas depois consegue-se sempre. Mas sinto
uma grande sobrecarga”. Helena Lagarti-
nho.
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Nesta gestao da agenda, assume que a vida gira a vol-

ta delas e que as vontades que tem sao delegadas para
segundo plano. “Eu s6 tenho vida prépria quando as
necessidades delas estdo contempladas. Nao deixo de
fazer as minhas coisas, mas sempre atenta aos horarios
delas” A vida conjugal também sofreu um “abanao’, quer
por questdes econodmicas, quer por causa da monotonia,
do desgaste e do cansago.

Que o diga Sénia Silva que até ha um més, dormia com
a filha “porque achava que ela ndo era capaz de dormir
sozinha”. Agora tem um intercomunicador com video
para anular todas as preocupagdes que sente em relagdo
a Carlota, com cinco anos e paralisia cerebral. “Eu sentia
falta do meu marido e ndo me apercebia que me estava a
fazer falta”, confessa.

O cansag¢o pode levar a melhor e Sdnia Silva compreen-
de agora que muitos casais se divorciem, “porque é um
desgaste fisico e psicologico muito grande”. “Se nao
houver muito amor as coisas descambam mesmo. Mas

a separagdo ¢ a coisa pior que pode acontecer a uma fa-
milia. Se for um para cada lado, entao nao se faz mesmo
nada pela pessoa que esta com deficiéncia’, considera.
Logo no primeiro ano questionou a capacidade para
cuidar da Carlota por estar muito cansada. “Eu nao sou
capaz’, assumia. Lembra-se de estar ainda gravida e co-
nhecer uma mae de uma menina com paralisia cerebral
e lhe dizer que admirava a forga dela e que nao seria
capaz. “Ela disse: ‘Consegue sim. Ia buscar for¢a onde eu
fui”, lembra.

O terem ignorado os alertas de que algo se passava com
a Carlota também veio refor¢ar este desgaste. “Chegou
ao ponto de dizer que ela era manhosa. Uma crian¢a
com dois meses de vida era manhosa. Acho que isso é
que nos magoa muito. Nao foi a Carlota ter uma pa-
ralisia cerebral foi a falta de apoio logo no hospital, a
falta de apoio quando saimos e nao sabermos aquilo a
que temos direito, o ndo haver informagao, o nao haver
dialogo”, enumera Sénia Silva.




O marido compensa com trabalho o salario que a mae
da Carlota nao recebe para estar 24 horas sobre 24
horas dedicada a melhorar a qualidade de vida da filha.
“Estamos sempre metidos nos hospitais, agora muda

a medicagao e tudo é maior do que o que é. Uma febre
ndo pode chegar aos 39, 40 graus porque pode ter um
ataque febril. As vezes temos médicos sensiveis que nos
acalmam, outras vezes ouvimos de tudo e mais alguma
coisa’, conta.

A Carlota ndo conseguia dormir mais do que 20 minu-
tos seguidos. “Manifestava irritabilidade e um choro de
dor. O barulho do micro-ondas, até com uma mosca ela
acordava, mas ela ndo acordava, eram os espasmos que
a acordavam e devia ter mesmo dor quando tinha os
espasmos, ndo era um choro normal’, descreve a mae.
De noite e de dia. “Sempre, ninguém dormia”

Sénia Silva precisou de ajuda, chegou a tomar anti-
depressivos mas, porque ndo se sentia bem, parou a
medicagao e tomou uma decisdo: “Eu precisava de
vitaminas, que me puxassem para cima, que me dessem
mais animo para eu fazer os trabalhos que sei fazer, para
procurar aprender. E esse é o meu antidepressivo. Olhar
para a Carlota, ver que tudo valeu a pena. Tenho uma
filha mais velha que é um amor, ¢ uma menina exem-
plar. Valorizar isso, os amigos, as pessoas que nos estao a
ajudar”, explica.

Este é o antidoto que Sdnia Silva arranjou para a depres-
sao e é onde vai buscar for¢as para procurar novas solu-
¢Oes e tratamentos para a Carlota. Foi assim que desco-
briu o tratamento com células do tronco que decidiram
fazer na Tailandia. [ver caixa]

Tratamento na Tailandia

Quando os cuidadores siao os irmaos
Quando alguém no seio de uma familia precisa de
acompanhamento, hd, normalmente, uma pessoa que
fica subentendida as necessidades desse dependente.

No caso da Filipa, que tem trissomia 21 e 46 anos, essa
pessoa é Paula Cunha, a irma, mais velha quatro anos.
“Também tenho outro irmao, mais novo um ano que a
Filipa, e depois acima de mim tenho mais quatro. Por-
tanto nds somos sete irmaos’, contabiliza.

A pouca diferenca de idades aproximou-as e desde
pequena que Paula Cunha sempre teve uma ligagao es-
pecial a irma. “A Filipa se estivesse amuada, e ela amuava
muito, porque as vezes, além de ser crianga, fechava a
boca e ninguém lhe metia comida, tinha que ser a Paula
a meter-lhe”

A Filipa era acompanhada por um pediatra particular,
havia sempre ovos em casa para gemadas, 6leo de figado
de bacalhau e farinha de pau. “Tudo o que dissessem que
era importante para ela, em casa fazia-se. Lembro-me
inclusive que, quando eu tinha seis anos, foi o 25 de abril
e ndo havia 6leo de figado de bacalhau e recordo-me que
o meu pai tinha ido a Espanha buscar porque a Filipa
precisava de tomar”.

Os pais sentiam que a Filipa precisava de mais cuidados,
enquanto os outros filhos podiam ficar uns com os out-
ros. E Paula Cunha tinha um papel bastante ativo nessa
tarefa de cuidar da irma. Era a Paula quem adormecia,
todos os dias, a Filipa e as brincadeiras com os amigos
na rua eram sempre delegadas para segundo plano
porque as necessidades da irma estavam em primeiro
lugar.

O tratamento que a Carlota fez ha um ano, e que envolvia a inser¢do de 60 milhdes de células nos bragos e na medu-
la, “ultrapassou todas as expetativas”. “A Carlota adquiriu a marcha, a fala e tem um raciocinio mais légico. Ela esta

outra crian¢a completamente diferente”, garante a mae.

O tratamento pode nao estar cientificamente comprovado mas a Carlota é a prova de que resulta. “Isso é que é o
importante, ela progrediu muito. E ha um ano, o mesmo médico que nos disse para ndo ir e que torceu o nariz, agora

reconhece as melhorias”.

A Carlota tem a parte direita paralisada e ndo consegue fazer nada com o brago direito e, como ainda ha muito a
fazer, a familia decidiu desdobrar-se, novamente, em campanhas de angariacido de fundos para conseguir reunir a
quantia de dinheiro necessaria para a menina regressar a Taildndia. Estao em causa cerca de 35 mil euros.

E uma familia como tantas outras, que gostaria de ter um dia-a-dia mais pacato, mas Sénia Silva assume que “mu-
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daram a vida em func¢ao da Carlota” “Ela é que estd em primeiro lugar. Ha pais que foram a Tailandia e que tiveram
melhorias enormes e me ligam a dizer ‘Obrigada, ainda bem que foram a televisdo™

A quantidade de eventos realizados de angariacao de fundos é sinal de que as pessoas estdo solidérias e querem con-
tinuar a apostar na melhoria do estado de satide da Carlota. S6 a comunidade portuguesa na Suica conseguiu anga-
riar 12.500 euros. “Olhando para a minha filha daqui a 20 anos questiono e se eu tivesse feito mais? E por isso que
dou a cara e pedi ajuda, porque sem essa ajuda nao ia conseguir levar a Carlota a Tailandia”. A viagem estd marcada

para 23 de junho.
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Sinto que nao tive muitas coisas por
causa da minha irma Filipa, nao brinquei
na rua ou nas férias grandes da escola
porque tinha a minha irma e ela era uma
crian¢a que precisava muito de dormir. Eu
tentava aproveitar ao maximo o recreio
com os amigos porque eu depois sabia que
tinha que vir para casa e que tinha a min-
ha irma”. Paula Cunha

Paula Cunha recorda-se que por onde passava, as pes-
soas questionavam o que é que a Filipa tinha. “Porque
que é que a tua irma é diferente? Uma altura numa
viagem de comboio, um miado ficou a olhar muito para
ela e eu disse ‘Podes tocar que ela nio te ferra™, conta.
Mas isto nunca inibiu a familia de levar a Filipa para
todo o lado. Incluindo o més de praia passado na Pdvoa
de Varzim por causa dos beneficios do iodo para o de-
senvolvimento da filha. “Aquilo fazia-se como ritual para
a saide da minha irma. Nés ndo famos propriamente
passar férias porque era verdo’, explica Paula Cunha.

Nessa ocasido a vigilancia aumentava e Paula Cunha era
também incumbida dessa tarefa porque a irma néo tinha
nenhuma nogéo de perigo.

Agora, ja adultas, esta relacao de cumplicidade, mas
também de muita responsabilidade, mantém-se e este
vinculo é atestado também pela decisdo de Paula Cunha
de morar junto a mae para poder dar este apoio de
proximidade. O pai faleceu ha mais de 20 anos e quando
percebeu que a mée nio estava ja com satide, nem men-
tal, nem fisica para continuar a acompanhar e cuidar da
irma Filipa, Paula Cunha decidiu assumir esse compro-
misso. “Eu é que vou a farmacia buscar a medicagéo, é
que sei quando é que sdo as consultas, tanto para a Filipa
como para a minha mae, porque senti que também es-
tava a ficar um bocadinho baralhada”, acrescenta.

Paula, além da Filipa que tem sindrome de down, tam-
bém tem um irmao que, aos trés anos, lhe foi diagnos-
ticado um linfoma. O desenvolvimento, principalmente
depois das crises de epilepsia, dificeis de controlar, ficou
comprometido pelos tratamentos que realizou, ao nivel
da motricidade fina, mas também a nivel intelectual.
“Andou sempre protegido pelo meu pai, pelos meus
irmaos, por todos”, refere.




Tanto o marido como o filho de Paula Cunha sio “cinco
estrelas”. “So tenho esta dedicagdo a minha irma e a min-
ha méae porque tenho esta familia deste lado”, sublinha.
Sénia Silva, em matéria de irméos, diz que na gestao
dos cuidados a filha mais nova, tem sempre presente “o
cuidado de ndo se desleixar na aten¢io a irma”. “Mas,

de facto, as nossas aten¢des vao muito para a Carlota’,
admite. “Nao se fala muito da minha filha de 15 anos,
mas também ela perdeu muito, mas também ganhou
muito. Queremos dar a um, temos que tirar ao outro.
Mas temos que ter esse equilibrio”, acrescenta.

Helena Lagartinho nao sente que tenha sido dificil gerir
a aten¢do com os restantes filhos. “Acho que dei o mel-
hor também aos outros, apesar de achar que eles sentem
que ndo dei. Mas acontece isso a todas as familias nu-
merosas, sera também um bocadinho por serem mui-
tos filhos. Mas eu sinto que consegui, sem ser perfeita,
colmatar todas as frentes, sempre tendo em aten¢do
primeiro as necessidades da Rita e da Inés, isso nao des-
minto. Quando eu digo que elas sdo a minha prioridade,
sdo a minha prioridade. Mas sinto que também séo a
prioridade das irmas. No fundo elas sdo a prioridade da
familia cd de casa’, constata.
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Eu sinto que ao fim de semana estou
muito mais apoiada. Tenho as minhas fil-
has aqui, uma veste, uma da banho, outra
limpa-me um po. Sinto esse apoio da parte
delas. E acho que é isso que torna as pes-
soas bonitas” Helena Lagartinho

Quando os cuidadores sao os filhos

O Alzheimer entrou ha sete anos na vida de Cristina
Castro, como é costume acontecer: sem avisar. As
suspeitas comegaram quando a mae deixou de cumprir
o ritual das compras e de cozinhar como sempre fizera.
“Comprava carne ou peixe e ndo congelava, deixava

no frigorifico até que as vezes estragava e ela nao dava
conta. Para ela aquilo estava bom e ndo estava’, exem-
plifica. A mae de Cristina Castro comprava compulsi-
vamente a mesma coisa e a filha sugeriu-lhe que fosse
ela a fazer as compras. Como a mée nio queria perder a
independéncia e nem questionava a respetiva autonomia
e capacidade de o fazer ndo aceitou, pelo que Cristina
Castro passou a andar mais vigilante.

E é precisamente esse necessidade de vigilancia que mais
coloca os cuidadores de pessoas com deméncias em
situagdes de ansiedade. Os acidentes sdo frequentes e a
mae de Paula Gongalves chegou mesmo a pegar fogo a
cozinha.

“Esqueceu-se da panela no lume e incendiou os moéveis
da cozinha, mas nds ainda ndo sabiamos sequer que a
minha mae tinha Alzheimer”, lembra Paula Gongalves.
Isto foi ha mais de 10 anos. O primeiro diagnéstico foi
de depressao e andou a tratd-la. Depois da depressdo
comecou a desorientar-se, a perder-se. “A gente sente-se
assustada até com a palavra Alzheimer”, reconhece Paula
Gongalves.

Também Cristina Castro diz que o gas esta sempre
fechado. “Porque a minha mae levanta-se a meio da
noite e vai para o fogao cozinhar. Temos que estar
sempre cautelosos porque a qualquer momento faz essas
coisas’, concorda Cristina Castro.

Estas preocupagdes ja ndo as tem Paula Gongalves
porque a mae entretanto faleceu. “A minha mae faleceu
com o Alzheimer mas nao do Alzheimer. Nao fiquei
nada satisfeita com o atendimento no hospital porque
um doente de Alzheimer e idoso ja tem um rétulo. ‘Nao
vale a pena. Foi com a ideia com que eu fiquei. Acho que
os doentes com deméncia sdo discriminados”, refere re-
voltada a filha que acredita que “ainda faltava muito para
chegar ao mau”. “Ainda podia desfrutar da minha mae.
Mesmo sem ela me conhecer eu mesmo assim queria
continuar a cuidar dela porque ela ainda tinha qualidade
de vida, ela ainda vivia um dia de cada vez feliz”, com-
pleta Paula Gongalves.

Na fase inicial os doentes de Alzheimer sabem perfeita-
mente que ndo estao bem. “Acho que é uma fase muito
md, causa sofrimento aos doentes. Eles apercebessem-se
que estdo a perder faculdades e ficam tristes”, avanga
Paula Gongalves. Os momentos de lucidez da mée de
Cristina Castro “ja sdo raros”. “A minha mae hoje, pas-
sados sete anos, se lhe perguntar se ela ¢ uma pessoa
saudavel ela diz que sim e diz que nunca vai a0 médico,
nunca tem nada, que sé tem uma constipa¢ao de vez em
quando’, conta.

Para ja Cristina Castro considera que a mae ¢é feliz,
sente-se bem e sente a falta da familia mas ndo esconde
que o futuro a assusta “um bocadinho” “Acho que ainda
ndo estou preparada para ver a minha mie numa cama,
sem falar, sem se mexer. Nao estou preparada para essa
fase ainda”, admite. “Mas la chegarei como todos os
outros, ja vi casos e conhego cuidadoras que estdo nessa
fase e ndo ¢é facil. E muito sofrimento, é muita preocu-
pagdo, sdo muitas noites sem dormir e as pessoas ficam
desgastadas”, considera.

Por um lado tem que se criar estratégias para lidar com
a doenga, como diz Cristina Castro para “entrar no
mundo deles” e, por outro lado, apostar em exercicios de
estimulo cognitivo.

Paula Gongalves diz que lhe custou muito o facto da mée
chorar pelo marido e perguntar onde é que ele estava. “E
de eu lhe dizer que ele ja tinha falecido e ela a chorava

e eu também porque estava-me a perguntar por uma
pessoa que também eu amava muito. Foi a primeira vez,
mas eu deixei de dizer porque aquilo lhe causava sofri-
mento’, concluiu.
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Ja me tinham dito ‘Tens que te pre-
parar para o dia em que a tua mae nao te
reconhecer como filha. E eu andei-me a
preparar para esse dia e pensei para mim
‘Nao deve ser assim tao dificil porque eu
sei que ela tem este problema portanto eu
nao vou dar muita importancia a isso. O
que é certo € que a primeira vez que a min-
ha mae me disse ‘Gostava de conhecer a
tua mae. Tu és muito boa pessoa, eu gosto
muito de ti, és como se fosses minha filha’
E disse-lhe ‘Mas eu sou sua filha’ ‘Ai quem
me dera, nao és nao. Tentei segurar-me,
tentei desviar-me, sai da sala e fui chorar
para o quarto. Foi muito duro”. Cristina
Castro

“Nunca vamos estar preparados para ouvir isso. E muito
dificil. E o nosso pilar e a ligagdo entre mae e filha é tdo
forte que nao conseguimos suportar isso. Pensaimos que
estamos preparados para este tipo de coisas, mas nao
estamos’, confessa Cristina Castro.

Agora ja lida melhor com a situagdo apesar de ficar
sempre triste. Diz que a mae também nao reconhece os
netos e quando os vé fica preocupada. “Diz-me: ‘Anda
aqui um rapaz e uma rapariga que te mexe nas tuas coi-
sas e eu nao sei quem eles sdo. Vai ver quem é. E a minha
made criou os meus filhos’, cita.

Como reconhece mais facilmente o genro, Cristina Cas-
tro chega “a pensar que as pessoas que mais amam sao as
primeiras que eles deixam de ter ligagao primeiro”.




Quando os cuidadores sao formais

A mae de Cristina Castro sempre foi muito sociavel mas
tem vindo a evitar falar porque ja ndo consegue dizer as
palavras todas e a filha acha que ela tem vergonha que as
pessoas se apercebam que tem aquela doenga: “A minha
made, por exemplo, ja ndo assina. Ndo sabe escrever j&,
exemplifica. Por isso, a familia decidiu coloca-la no
centro de dia para ter um convivio com outras pessoas e
“tem resultado”. “O primeiro dia em que a levei ela ficou
a chorar e eu vim embora a chorar. Foi exatamente como
o primeiro dia em que deixei a minha filha no infan-
tario”, compara. A mae de Cristina Castro acredita que
todos os dias vai trabalhar, associa o edificio do centro
de dia a fabrica onde em tempos trabalhou e as restantes
idosas assume-as como colegas de trabalho.

Sofia Figueiredo é a cuidadora da av6 que tem de
deméncia vascular e também frequenta um centro de
dia. A familia de Sofia Figueiredo, a quem soma a mae e
o filho, ndo equaciona colocar a avé num lar residencial
e, por isso, paga também a uma pessoa para ficar com ela
para poder trabalhar. “A deméncia é muito complicada
de se lidar, ainda mais quando estamos a falar sobre esta-
dos avangados de deméncia, sendo que saem dos centros
de dia as 16h00 e depois ndo tenho onde a deixar. Tenho
obrigatoriamente de ir para casa. Tenho quem a receba
para compensar o tempo que eu demoro do trabalho até
casa’, explica.
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As pessoas nao sao obrigadas a cuidar,
mas aquelas que querem devem dar-lhes
condi¢Oes para que elas possam exercer o
cuidado”. Sofia Figueiredo

O diretor clinico do Clihotel de Guimaraes, uma uni-
dade com residéncia sénior, Bruno Vaz pinta o cenario:
“O tempo disponivel para atender a estas pessoas é
cada vez menor, o trabalho é cada vez mais exigente, as
pessoas reformam-se cada vez mais tarde, ou seja, os
familiares que poderiam ser cuidadores, se calhar ha 10
anos, ou ha 15 anos estariam reformados e livres para
tomarem esse papel e perto dos dependentes, agora tém
uma vida laboral muito mais complicada e em geral até
moram longe dessas pessoas com dependéncia’, de-
screve.

Mas mesmo as pessoas que vivem sozinhas, ja com
dificuldades em cuidar de si e da casa sdo, segundo a
psicologa clinica Marta Freitas Figueiredo, “reticentes a
isso e depois vivem em situagdes mais dificeis”. “O ideal
seria convocar a familia e falarem sobre o assunto, num
primeiro momento. Nés temos hoje uma realidade social
muito diferenciada do que era hd 20 anos, tudo isto sdo
consequéncias da realidade que temos hoje em dia, da
nossa sociedade’, diz a psicéloga clinica.
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A deméncia é dos estados mais de-
sestruturante ao longo do tempo, se nds
conseguirmos manter a pessoa proxima do
seu seio familiar, das suas rotinas, da re-
alidade que conhece isso seria obviamente
o ideal, junto dos mais queridos, junto da
familia”. Marta Freitas Figueiredo

Numa situagdo em que nao haja esta possibilidade
Marta Freitas Figueiredo aconselha a familia a conhecer
todos os projetos existentes e a informar-se sobre a
importancia das pessoas estarem envolvidas com uma
equipa multidisciplinar. “E preciso ir ao encontro das
necessidades nao somente do dependente mas também
do cuidador, prevenir uma data de situagdes que muitas
vezes sdo encaradas como surpresas, muitas vezes nao
agradaveis, mas se houver uma prevencao por parte de
um acompanhamento, de uma intervencao estipulada, ja
ndo sera uma surpresa tao desagradavel, ja sera algo que
se esta a espectar, até a propria realidade de atuagao vai
mudar’, indica.

Para as pessoas com deficiéncia, a formalidade dos
cuidados assenta na institucionalizagdo ou na figura do
assistente pessoal que a filosofia de Vida Independente
implica. Nao se consegue ser mae, sem ser cuidadora

e ser cuidadora sem ser mée. Estamos a lutar pela vida
independente e pelos assistentes pessoais, ai se calhar eu
ja consigo ser s6 mae”, acredita Helena Lagartinho.
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Estou ca para ajudar e depois disso
é cada uma fazer aquilo que quer com o
assistente pessoal. Para mim sera muito
gratificante. Eu ai vou ser a mae, vou es-
tar na retaguarda, mas é a vontade delas
que conta, é o que elas querem fazer que
fazem”. Helena Lagartinho

A gestao familiar dos cuidadores

Paula Gongalves aponta que a familia muitas vezes entra
em negacao e que, de uma forma geral, “¢ dificil ndo ter
problemas, quase todas as familias tém”. Ao assumir o
papel de cuidadora principal da mée, Paula Gongalves
contou com a “familia espetacular” que tem. Apesar de
ter mais irmaos, a verdade é que néo se sentia relaxada
quando a mée ficava ao cuidado de outras pessoas
porque entendia que s6 ela é que a conseguia entender.
“Mas isso ¢ a parte doente do cuidador, mesmo tendo
ajuda eu sentia que s6 eu é que conseguia cuidar’, ad-
mite.

Agora, Paula Gongalves esta a aprender novamente a
viver. “Estou a comecar a retomar a minha vida. Nos
deixamos de ter convivios com casais e amigos porque
passamos a cuidar’, explica. “Um cuidador é uma pessoa
que, por algum tempo ou alguns anos, dependendo da
situagdo de cada um, deixa de ter vida propria, deixa de
ter amigos, deixa de poder sair, deixa de poder ter férias,
nao socializa”, concorda Cristina Castro.

Pulseira “Estou aqui” da PSP

A porta de casa de Cristina Castro estd sempre
fechada a chave. “Isso vai-se aprendendo com a
experiéncia e com o tempo”. Embora a mae ande
muito pouco por causa da doenga, “ela consegue
sair de casa tdo devagarinho e fechar a porta que
nem se da por nada”. Foi o que aconteceu ha pouco
tempo e foi gragas a pulseira “Estou aqui” que uma
pessoa contactou a Policia de Seguranga Publica
(PSP) que, por sua vez, contactou a familia. “Tinha-
me ido buscar a escola primaria’, revela.

O programa Estou Aqui Adultos foi pensado para
garantir a seguranca de adultos que, pelas mais va-
riadas razdes, podem sofrer alguma desorientacgdo
na via publica. Esta pulseira tem um cédigo que
permite a correta identificagao da pessoa depen-
dente e o contato célere com um familiar. A pul-
seira ¢ gratuita, pessoal e intransmissivel e para a
obter deve ser feito o registo prévio no site https://
estouaquiadultos.mai.gov.pt/ e, em seguida, deslo-
car-se a esquadra escolhida para levantar e ativar a
mesma.

Até agora tem conseguido cuidar da mée sozinha, mas
Cristina Castro acredita que no futuro vai precisar de
ajuda. “Ando mais cansada, tenho ataques de panico,
nunca tinha tido isso. Parece que ando sempre com um
medo constante. Nao sei de qué, mas ando. E triste, eu
vejo a minha mae assim, uma mulher como ela era, e
isto desgasta. Temos que ter tantos cuidados’, lamenta.
Depois de um internamento, Cristina Castro aproveitou
a fase em que a mae “se desligou de casa” e levou-a para
viver com ela. Mora com o marido e dois filhos que lhe
dao “muito apoio”. “Somos uma familia bem estruturada
e entre nos conseguimos cuidar dela. Temos noites, as
vezes, que sdo muito complicadas e é complicado para
nds os quatro. Mas vamos conseguindo resolvendo as
coisas”.
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Nos temos uma vida antes do nasci-
mento deste ser humano que amamos
muito. Cada um tem a vida em fun¢ao
daquilo que tem, quer ganhe 500, 1000.
Quando um de nds tem que vir para casa,
¢ um ordenado que deixa de existir. E
agora? Nos tinhamos despesas para aquele
valor, mas aquele valor nao esta a entrar.
Como vamos suportar estas despesas? Tem
que haver cortes, muitos cortes. Porque
um ordenado nao entra e, por muito
pouco que seja, ia ajudar a por comida na
mesa”. Sonia Silva

Sénia Silva aponta que, quer seja a pagar um em-
préstimo a um banco, quer seja a pagar uma renda a um
senhorio, é preciso ter casa e considera que “se houvesse
mais estabilidade e mais apoio financeiro o desgaste
emocional e psicoldgico eram diferentes. “Eu digo isto
mesmo de cora¢io, o problema nido é a minha filha

ter paralisia cerebral, é o meio em que nés vivemos. E
um Estado que nao olha por nds, pelos nossos filhos”,
aponta. “Se o pais nao tivesse deficiéncia iria ajudar
muito mais as pessoas com deficiéncia e as suas familias.
Era tudo mais facil”, concorda Helena Lagartinho.

Até hd um ano, a vida de Sonia Silva foi muito
desgastante e convenceu-se de que teria que cuidar da
Carlota mesmo quando fosse adulta. Mas agora assume
que esta a acalmar. “Hoje ja me imagino daqui por um
ou dois anos a trabalhar”.

Tanto Sonia Silva como Helena Lagartinho assumiram
que a tarefa de cuidar era o novo emprego para a vida
toda. “Decidi ficar eu em casa, sempre atenta a atividade
escolar e acontece que a familia vai empobrecendo, as
despesas sao muitas. Acho que o cuidador informal tem
que ser considerado como uma profissao. Eu trabalho
para o Estado gratuitamente. O Estado é que tinha a
fungio de tratar, de cuidar, de fazer tudo isso. O Es-
tado tem 800 mil cuidadores informais”, reflete Helena
Lagartinho.

O Estatuto de Cuidador Informal

Tudo comegou em junho de 2016 com a realizagao

do 1.° Encontro Nacional de Cuidadores Informais

de Doentes de Alzheimer e Deméncias Similares em
Lisboa, iniciativa que impulsionou a assinatura de uma
peti¢do por mais de 10 mil pessoas a reclamar a cri-
acao deste Estatuto e que culminou a 12 de outubro do
mesmo ano com a entrega do documento na Assembleia
da Republica.

“Ha cuidadores que tiveram que abandonar o emprego
para ficar a tempo inteiro em casa a cuidar da pessoa
doente. Esse cuidador ndo tem direito a nada. E se a pes-
soa esta ali dois, trés, quatro, cinco anos... O cuidador
esta o tempo que for preciso, a pessoa acaba por falecer
e o cuidador o que vai fazer depois daqueles anos? Nao
tem subsidio de desemprego. E um cidaddo abandonado
e invisivel”, lamenta Cristina Castro. “Todos sentiamos
as mesmas necessidades e ao perceber isso resolvemos
lutar. Queremos cuidar com dignidade”, acrescenta Sofia
Figueiredo.

Seguiu-se a primeira discussdo pelos grupos parlamen-
tares realizada em abril de 2017, uma carta dirigida ao
presidente da Assembleia da Republica (AR) entregue
em setembro do ano passado e uma concentracio

junto a escadaria do Parlamento a exigir a discussao da
peticdo entregue no ano anterior.

A reunido plenaria da AR voltou a discutir no dia 16

de margco deste ano a criagdo do Estatuto de Cuidador
Informal da pessoa com doenga de Alzheimer e outras
deméncias ou patologias neurodegenerativas, dois proje-
tos de lei do BE e do PCP e dois projetos de resolugdo do
CDS-PP e do PAN sobre o mesmo tema.

Nessa ocasido, o CDS-PP disse que o Governo “nao

tem olhado para esta realidade com a devida prioridade
politica’, nem “com a responsabilidade que é exigida”
Assumiu o compromisso de “defender um acompan-
hamento rigoroso e humanizado para todas as pessoas
com doenga crdnica e progressiva, para todas as pessoas
com deméncia e para os seus cuidadores”, propondo “a
criagdo do plano nacional das deméncias, com a necessi-
dade de otimizar o percurso de cuidados a estas pessoas,
nomeadamente, no fim de vida e a exigir ao governo as
propostas concretas que se impoem”.

André Silva, do Pessoas- Animais-Natureza (PAN), sub-
linhou o papel fundamental que os cuidadores informais
desempenham na “promoc¢ao da satide da pessoa que
cuidam” e defendeu “a criagdo de um estatuto com direi-
tos especificos, matéria fiscal e laboral consagrando-se a
existéncia de faltas e licengas proprias e assegurando-se
o direito ao descanso do cuidador” e de “apoio psicosso-
cial e sessdes de formacio e informagdo”

José Soeiro, do Bloco de Esquerda (BE), e relator da
peti¢do publica pela Criacdo do Estatuto do Cuidador
Informal lembra que ha quase dois anos foram aprova-
das varias recomendagdes para que o Governo criasse
um Estatuto de Cuidador Informal.

Na altura, o Governo encomendou um estudo mas ainda
ndo concretizou nenhuma medida. “Passados dois anos
ha partidos como o CDS ou PAN que propde que se
volte a recomendar exatamente o mesmo, por nos ja che-
ga de recomendagoes, agora é tempo de fazer a lei e do
Parlamento assumir as suas responsabilidades”, defendeu
José Soeiro na reunido plendria de 16 de marco.
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Ha em Portugal cerca de 800 mil pes-
soas que prestam cuidados informais”,
sao quase sempre familiares e a sua es-
magadora maioria sio mulheres. Fazem
um trabalho que nao é remunerado, nem
sequer reconhecido. Para agravar o prob-
lema, existem poucos cuidados formais e
uma sobrecarga das familias para quem se
atiram todas as responsabilidades. Muitas
das pessoas que tém alguém ao seu cuida-
do acabam por ter dificuldade em concili-
ar esses cuidados com trabalho e também
por isso estao mais expostas a pobreza
mas também a depressoes, ao stress e a
exaustio. E preciso que também o Estado e
a comunidade cuide dos cuidadores” José
Soeiro do Bloco de Esquerda

O BE apresentou um projeto de lei que cria o Estatuto
de Cuidador Informal, que reforca o apoio a pessoas
dependentes e as respostas em termos de cuidados
formais e que contempla para os cuidadores medidas e
condicdes para conciliar os cuidados com a vida profis-
sional assumindo que a prestacdo de cuidados informais
seja reconhecida quando se calcula a pensao de velhice
e que a prestagdo de cuidados seja contabilizada para a
carreira contributiva.

“Queremos também concretizar o direito ao descanso
do cuidador, por cada més de prestagdo de cuidados
pelo menos quatro dias de descanso, pelo menos 11 dias
por ano de férias consecutivas’, acrescentou o deputado
do BE ao sublinhar ainda que, pelas conversas que tem
vindo a ter com os partidos, “se tivesse sido hoje a vo-
tacdo, este projeto de lei teria sido aprovado”

“E preciso comegar a reconhecer os cuidados e iniciar
agora o processo de especialidade desta lei, por isso
estamos abertos a fazer esta lei, estamos disponiveis
para trabalhar aqui no Parlamento com o contributo de
todos, mas ndo queremos perder mais tempo’, concluiu
José Soeiro.




O deputado Joao Dias disse que o PCP “tem intervindo
institucionalmente com propostas concretas’, apre-
sentando um projeto-lei que, entre outros aspetos, refor-
¢a o apoio psicossocial, o apoio domicilirio e a proteciao
social como a formacéo e a capacitagdo dos cuidadores
informais. “Entendemos que o Estado néo se pode
descartar das suas responsabilidades, designadamente
nas fungodes sociais do Estado no caso concreto da saude
e da seguranga social. Entendemos que importa constru-
ir uma ampla resposta publica que, apoiando pessoas em
situacdo de dependéncia, garanta, simultaneamente, um
suporte aos cuidadores informais”, defendeu Joao Dias.
Depois de sublinhar que “é consensual’entre todos os
partidos “a importancia em torno do debate”, Elga Cor-
reia, do PSD, referiu-se aos cuidadores informais como
“voluntarios que de forma disponivel, benévola, silen-
ciosa e solidaria se entregam ao cuidado de outra pessoa,
substituindo-se ao Estado quando este ndo assume um
papel crucial e, nesse sentido, cumpre ao Estado recon-
hecer o papel essencial desenvolvido por estas pessoas”.
Elga Correia disse ainda que as propostas apresentadas
em 2016 pelo PSD estdo plasmadas nas propostas atuais:
“dedugoes fiscais em sede de IRS, a disponibilidade de
informagéo e formacao e capacitacao dos cuidadores, a
promogao da articulagao da rede de cuidados primarios
e continuados garantindo também o apoio ao inter-
namento temporario de pessoas dependentes para o
descanso do cuidador, a promogao do teletrabalho”

A deputada também apresentou a disponibilidade do
partido que representa “para encontrar solugoes legisla-
tivas efetivas nesta matéria’, dirigida a “pessoas que estao
acima de qualquer interesse ou calendario politicos”.

O consenso politico neste assunto foi também manifes-
tado por Luis Soares do PS. “Uma matéria que nao causa
qualquer divisdo partidaria” O deputado do partido do
Governo optou por enumerar as agdes concretas de-
senvolvidas para demonstrar que o Partido Socialista
“ao longo da sua histéria e, em muito particular, nestes
ultimos dois anos tem defendido a relevincia do papel
dos cuidadores informais”: “o investimento na rede de
suporte aos que mais precisam ancorada nas unidades
de cuidados continuados, nas equipas que prestam no
domicilio cuidados continuados, nas estruturas residen-
ciais seniores para idosos, nos servigos de apoio domicil-
idrio, nos centros de dia, nos centros de noite. “Quando
o Governo alarga as respostas ao nivel da pediatria e
demeéncia, nas equipas de cuidados continuados, estd
também a investir nos cuidadores informais”, considerou
Luis Soares.

O deputado afirmou que o partido socialista esta dis-
ponivel para fazer “um trabalho na especialidade para
quantificar quanto é que efetivamente custam estas
medidas” “Algo que ainda nao foi feito nem pelo PS nem
pelos partidos que apresentaram propostas’, concluiu.
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Ha boa vontade de fazer qualquer
coisa, mas isto é politica, nao é? Nao se
sente que os partidos politicos estejam
juntos. Eu queria dizer que isto ia ficar re-
solvido mas nao acredito. Mesmo que nao
seja o sonho de qualquer cuidador infor-
mal, que todos os anos se possa melhorar
um pouquinho e conseguirmos algo digno
para os cuidadores. Porque todos havemos
de ser cuidadores de alguém e um dia va-
mos precisar de cuidados e aqui deixamos
um caminho aberto para os filhos”. Helena
Lagartinho

As redes de apoio formais e informais

A presenga nas redes sociais foi das coisas mais impor-
tantes para Paula Gongalves chegar a quem, como ela,
procurava orientagao. “Foi ai que eu fui buscar a infor-
magao toda, foi ai que fui conhecer as pessoas e foi a
minha unica rede de apoio durante muito tempo”. Agora
a cuidadora informal apoia a esposa do irméao que deix-
ou de trabalhar para garantir os cuidados que lhe presta.
“Ela como cuida 24 horas por dia, quem tem que lhe
fazer as compras para casa sou eu’, comenta. “As pessoas
passam a ser prisioneiras”, lamenta. E por isso que esta
empenhada na sensibilizacio para esta causa: “Um dia
todos nés vamos cuidar de alguém ou vamos precisar de
alguém que cuide de nos”. E garante que, enquanto tiver
forcas vai lutar pelo Estatuto de Cuidador Informal: “Eu
amanha posso precisar que alguém cuide de mim”.
Helena Lagartinho criou ela prépria um grupo no Fa-
cebook chamado “O céu ¢ o limite - Sociedade Para To-
dos” com o intuito de partilhar entre todos os membros
os documentos tteis e as dificuldades passadas para, em
conjunto, encontrarem solugdes que melhorem a quali-
dade de vida de pessoas com necessidades especificas.

A mae de Helena Lagartinho que sempre a apoiou na
azafama didria vé-se agora também ela a precisar de
cuidados. “A minha mae, a pessoa que me ajudava, ha
trés semanas teve um AVC, ndo mexe um brago’, revela.
O cenario, por assim dizer, complica-se, a luta é urgente,
ndo ha tempo a perder.

Depois da reunido plenaria do Parlamento que, a 16

de margo, discutiu a cria¢do do Estatuto do Cuidador
Informal, a 19 de maio realizou-se uma manifestacdo em
Lisboa, com partida da Praca da Figueira até ao Terreiro
do Paco. Esta iniciativa foi acompanhada em Guimaraes
com um encontro informal que visava também alertar
toda a sociedade para a necessidade de criar medidas

de apoio aos cuidadores informais, mostrando que esta
reivindicagdo se mantera até que o estatuto seja apro-
vado. “E muito dificil chegar aos cuidadores precisa-
mente porque cuidam 24 horas por dia, 30 dias por més
e 365 dias por ano. Temos que sensibilizar as pessoas e
nao podemos parar’, refere Paula Gongalves, uma das
promotoras do encontro de cuidadores na Cidade Bergo.
“Ha muita falta de informacao. Eu sou da opinido que
desses 800 mil muitos deles nem sabem que sdo cui-
dadores. As pessoas ndo sabem o que é um cuidador
informal’, refere Sofia Figueiredo, uma das responsaveis
pela mobilizagao da manifesta¢ao em Lisboa.

Agora o Estatuto do Cuidador Informal esta em dis-
cussao na especialidade e o Grupo de Trabalho tem
tido audig¢des individuais com vérias entidades, nome-
adamente a Unido das Misericordias, da Confederagio
Nacional das Instituicoes de Solidariedade, a Confeder-
acao Empresarial de Portugal, a Unido Geral de Tra-
balhadores, da Confederacio Geral dos Trabalhadores
Portugueses - Intersindical Nacional e ouviu também
Manuel José Lopes, o coordenador nacional para a
Reforma do Servico Nacional de Satide na Area dos
Cuidados Continuados Integrados.

A 15 de junho realizou-se ainda uma audi¢ao conjunta
de entidades e personalidades no ambito da apreciagao
de iniciativas legislativas relativas a criagao deste estatuto
que protege aqueles que tém a cargo dependentes, quer
sejam criangas, pessoas com deficiéncia, com deméncias,
doentes créonicos ou temporarios ou idosos. Aproveit-
ando esta ocasido e para mostrar que nao pretendem
desistir de reivindicar pela aprovacdo do Estatuto de
Cuidador Informal, um grupo de cuidadores informais
concentrou-se em frente a Assembleia da Republica.

Sofia Figueiredo, para justificar a falta de disponibilidade
que alguns partidos politicos tém vindo a demonstrar,
diz que “a politica ndo lida bem com movimentos sociais
que ndo controla’, mas sublinha também que a maioria
dos politicos que tém vindo a pronunciar-se desconhece
os contornos reais do que se esta a discutir.

O grupo informal de que faz parte, composto por cuida-
dores informais, ja conseguiu reunir com o PS, o PCP e
o BE, mas até ao momento aguarda o agendamento de
reunido com o PSD e o CDS-PP. Também a cobertura
dos 6rgaos de comunicagao social ndo tem sido a
esperada e salienta a importancia de conseguirem ter
tempo de antena em horario nobre, nomeadamente das
televisoes, para chegarem a quem mais precisa de saber
os direitos por que estdo a lutar: os 800 mil cuidadores
informais espalhados pelo pais.

Impde-se uma questao: enquanto se espera pela concre-
tizacao do Estatuto de Cuidador Informal que vai per-
mitir criar condi¢des para que estes milhares de pessoas
tenham condig¢des para melhor cuidarem o que é que
existe, neste momento, para as apoiar?

Sofia Figueiredo teve uma depressio e precisou de baixa
médica durante oito meses por causa do desgaste fisico
e psicoldgico provocado pela sobrecarga nos cuida-

dos a avo e era acompanhada, quinzenalmente, por

um psicdlogo. Mas agora, além de ja ter regressado ao
trabalho, tem consultas de acompanhamento de trés em
trés meses. “Felizmente encontrei um bom profissional
de saude que me encaminhou para uma psicéloga’,
considera. Mas esta ndo ¢ a realidade da maioria dos
cuidadores que se queixam que nunca lhes é apresentado
qualquer tipo de apoio dirigido a eles.




NOs, os cuidadores: 16 cuidadores ja
participaram nas sessoes de grupo

Primeiro foi a vez de cinco cuidadoras participarem num projeto-piloto com a duragdo de 10 horas para
testar o projeto “Nos, os cuidadores - Sessoes de grupo para cuidadores informais’, iniciado em Guimaraes.
Depois desta experiéncia, contando com o cofinanciamento do Instituto Nacional de Reabilitagdo (INR, L.P.),
a Plural&Singular avancou com o apoio a mais 12 participantes que tiveram a oportunidade de partilhar
duavidas, receios, alegrias e tristezas em 14 sessoes de apoio grupal dinamizadas pela psicdloga clinica Marta

Freitas Figueiredo.

Estas 28 horas de apoio decorreram até 15 de dezembro
nas instala¢oes da sede da CERCIGUI - Cooperativa de
Educagio e Reabilitagdo de Cidaddos Inadaptados do
Concelho de Guimaraes, CRL. (Rua Raul Brandao, 195,
Guimaraes), também parceira da Plural&Singular neste
projeto, nomeadamente na sinalizagao de cuidadores
informais.

“A sinalizagdo é um processo em que TODOS podem
participar. Sabe-se que ha 90 mil cuidadores informais
em Portugal, maioritariamente os familiares dos de-
pendentes. Nao ha uma listagem destas pessoas, por isso
as unidades de saude, as entidades de apoio, as juntas de
freguesia o municipio e até mesmo as paréquias sao es-
senciais para se conseguir chegar a estas pessoas’, refere
a entidade organizadora deste projeto.

Por isso, a Plural&Singular tenta disseminar este

apelo: Se estiver interessado em colaborar com a
Plural&Singular ou se for cuidador informal de uma
pessoa com deficiéncia e gostaria de integrar as sessoes
de grupo, ou conhece alguém que seja cuidador informal
entre em contacto através do email geral@pluralesingu-
lar.pt ou do telefone 913 077 505.

“Todas as pessoas, que, até a0 momento, contactamos,
aceitam participar e assumem a necessidade de um
apoio com estes contornos. A adesao tem sido 6tima,

e mesmo os cuidadores que nao tém a quem deixar o
dependente ou os que tém disponibilidade apenas ao fim
de semana terdo oportunidade de participar. Nao quere-
mos deixar ninguém de fora”, refere a organizagao.
Portugal é um pais que assenta os cuidados a depend-
entes maioritariamente na familia. Estes cuidadores nao
costumam ser alvo de um apoio formal e, desta forma,

a criagdo destes grupos de apoio vai contribuir para a
redugdo do stress e burnout (esgotamento fisico e men-
tal intenso), ajudando-os a gerirem melhor as emogoes
associadas ao contexto especifico de cada um e a perce-
berem de que forma interferem na dindmica familiar.

Como nasceu o projeto?

A Plural&Singular decidiu desenvolver este projeto por
entender que a existéncia de cuidadores mais capacita-
dos para lidar com os desafios que esta tarefa acarreta e

que se sintam emocionalmente mais estdveis por terem
oportunidade de se envolverem em algo a parte do
contexto direto de prestagao de cuidados, se repercute
também na qualidade de vida dos dependentes.

“O apoio ao cuidador ¢ importante, nomeadamente,
quando se trata de cuidadores informais, normalmente
os familiares diretos da pessoa com deficiéncia e, como
tal, tém interferéncia direta nas decisdes e qualidade de
vida da mesma’, pode ler-se na apresentagdo deste pro-
jeto da Plural&Singular.

“Nos, os cuidadores - Sessdes de grupo para cuidadores
informais”, uma iniciativa integrada no projeto mais
alargado “Sexualidade&Afetos”, esta, idealmente, desen-
hado para ter a dura¢io de, pelo menos, trés meses, com
uma sessdo semanal de duas horas, correspondendo a
um total de 14 sessdes, somando 28 horas de apoio. “A
continuidade do apoio dado aos cuidadores é crucial.

E necessdrio acompanhar estas pessoas e monitorizar

o seu estado mental e mesmo fisico’, refere a psicdloga
clinica responsavel por orientar as sessoes, Marta Freitas
Figueiredo.

E como surgiu a ideia para a criagao deste
projeto?

“Aquando da realizacao da sessdo de apresentagao da
seccao de informagdo “Sexualidade&Afetos” disponivel
no site da Plural&Singular para esclarecimento de todos
os interessados por esta temdtica, foi referido por varias
pessoas com deficiéncia presentes no evento, realizado
em dezembro de 2015, que muitas das vezes a discrimi-
na¢ao comeca em casa e que os familiares estdo desa-
mparados e sofrem o desgaste da condigao em que se
encontra o dependente’, explica um dos responsaveis
pelo projeto.

Indo ao encontro da respetiva missdo, a Plural&Singular
entendeu que tinha um papel ativo a desempenhar na
informagéo e capacitagdo dos cuidadores, para mel-

hor aceitarem o contexto em que vivem e conseguirem
contribuir para a mudanc¢a das mentalidades na socie-
dade em geral por desconstruirem, eles proprios, os
preconceitos que poderdo assombrar a saudavel relagao
familiar.

Dai que, o projeto “N6s, os cuidadores” procure mais
parceiros, apoios e patrocinios para o desenvolvimento
de todas as atividades e para conseguir multiplicar este
apoio, quer estendendo-o no tempo, quer em relagdo

a quantidade de participantes que dele tirem proveito.
“Estamos a candidatarmo-nos a vérios financiamentos,
vamos angariar fundos através da venda de rifas e esta-
mos a tentar contactar entidades e empresas que aceitem
patrocinar o projeto na légica de apadrinhamento a
cuidadores. Todo o apoio é bem-vindo’, refere ainda.

“N0s, os cuidadores - Sessdes de grupo
para cuidadores informais” recomegou em

margo

Onze participantes dos trés grupos de apoio criados até
ao momento no ambito do projeto “N6s, os cuidadores -
Sessoes de grupo para cuidadores informais” recomegar-
am em marg¢o as reunides que lhes permitem partilhar
duvidas, receios, alegrias e tristezas, a0 mesmo tempo
que tém o acompanhamento da psicéloga clinica Marta
Freitas Figueiredo, colaboradora da Plural&Singular, a
marca gerida pelo Palavras Infinitas - Nucleo de In-
clusido, Comunicacio e Media.

Depois das 14 sessoes realizadas no ano passado e que
culminaram num convivio informal realizado no dia 22
de dezembro no Circulo de Arte e Recreio, em Guima-
raes, reiniciaram entretanto as sessoes de grupo dirigidas
aos cuidadores de pessoas com diversidade sensorial,
intelectual e doenga degenerativa. O objetivo é ajuda-los
a gerirem melhor as emogdes associadas ao contexto
especifico de cada um e a perceberem de que forma
interferem na dinamica familiar.

As cuidadoras dos trés grupos de apoio criados tiveram
a oportunidade de conviver de forma mais descontraida
e de desfrutar de uma surpresa patrocinada pela Ori-
flame, uma empresa de cosméticos que proporcionou
uma sessdo de cuidados de rosto e de maquilhagem a
todas as participantes. E nio faltaram os docinhos de
Natal e varios dedinhos de conversa. Agora a intengéo de
dar continuidade a estas sessoes é aprofundar os temas
abordados nos primeiros trés meses de apoio e reforgar
os lagos entre as cuidadoras para que se sintam também
rede de suporte umas das outras.




Este apoio continua a decorrer nas instalagdes da sede
da CERCIGUI - Cooperativa de Educac¢io e Reabilitagdo
de Cidadaos Inadaptados do Concelho de Guimarées,
também parceira da Plural&Singular neste projeto,
nomeadamente na sinaliza¢do de cuidadores informais.
Alias, a sinalizagdo segundo a organiza¢ao é o processo
mais dificil na concretizagao deste projeto. “Nao ha uma
listagem dos familiares de pessoas que tém algum tipo
de dependéncia que requerem cuidados especificos, um
contexto que pode originar desgaste fisico e emocional
a pessoa que cuida’, refere uma das responsaveis, acres-
centando que “a sinaliza¢do é um processo em que
TODOS podem participar”

“Sabe-se que ha 800 mil cuidadores informais em
Portugal, maioritariamente os familiares dos depend-
entes. Nao ha uma listagem destas pessoas, por isso as
unidades de satde, as entidades de apoio, as juntas de
freguesia o municipio e até mesmo as pardquias sao
essenciais para se conseguir chegar a estas pessoas’,
conclui.

No ambito deste projeto pretende-se também criar
Nnovos grupos para iniciarem o apoio, para que os par-
ticipantes discutam nas sessoes os temas fundamentais
associados aos cuidados a dependentes, como é o caso,
por exemplo, da sobrecarga, do stress, do luto.

Por isso é importante disseminar o apelo: se estiver in-
teressado em colaborar com a Plural&Singular ou se for
cuidador informal de uma pessoa com deficiéncia ou sé-
nior e gostaria de integrar as sessdes de grupo ou mesmo
se conhece alguém que seja cuidador informal entre em
contacto através do email geral@pluralesingular.pt ou do
telefone 913 077 505.

Famalicdo: Plural&Singular é parceira
de Programa Psicoeducativo de Apoio a

Cuidadores

A aposta da Plural&Singular no apoio aos cuidadores
que tém a cargo dependentes, quer sejam criangas, pes-
soas com deficiéncia, com deméncias, doentes cronicos
ou temporarios ou idosos, no ambito do projeto “Nos, os
cuidadores — Grupo de apoio para cuidadores” desdo-
bra-se agora numa parceria com a Movement - Saude
Integral, num Programa Psicoeducativo de Apoio a
Cuidadores.

O dia 25 de maio foi a data escolhida para uma sessdo de
esclarecimento gratuita com o intuito de dar a conhecer
o programa com mais detalhe. Os objetivos principais
desta acdo de formacio prendem-se com o ensino de
estratégias que facilitem a prestagao de cuidados e o
envolvimento positivo com o recetor de cuidados, o
favorecimento da ajuda mutual entre os cuidadores e a
incrementagdo das competéncias de resolucéo de proble-
mas, gestdo de stress e autocuidado.

O programa esta a ser conduzido pela neuropsicéloga
Marta Parreira e pela psicologa clinica Marta Figueiredo,
em representacao da Plural&Singular, marca gerida pelo
Palavras Infinitas — Nucleo de Inclusdo, Comunicag¢io e
Media.

Para mais informagoes e inscrigdo na sessao de esclareci-
mento, contacte, por favor, através do telefone (252 096
909/ 910 710 021) ou e-mail: movementsaudeintegral@
gmail.com

Guimaraes: Plural&Singular participa em
Cha da Tarde

No dia 4 de maio, a psicdloga clinica Marta Freitas em
representacdo da Plural&Singular, marca gerida pelo
Nucleo de Inclusdo, Comunicacio e Media, foi oradora
numa iniciativa, promovida pelo Clihotel de Guimaraes,
dedicada ao tema “Cuidar dos cuidadores de pessoas
com deméncia’.

Este Cha da Tarde, com inicio marcado para as 15
horas, contou com a moderacédo do diretor clinico desta
unidade com residéncia sénior, Bruno Vaz, e foi aberto
a participacdo de TODOS, nomeadamente os familiares
de pessoas diagnosticadas com algum tipo de deméncia
como é o caso do Alzheimer.

O CliHotel, situado em Polvoreira, concelho de Guima-
rdes, ¢ uma unidade especializada no envelhecimento
saudavel e oferece servigos clinicos, programas de
estimulagdo e reabilitagdo fisica e neuroldgica e progra-
mas de educacio e sensibilizagdo para a saide, como é o
caso deste Ché da Tarde que contou com a colaboragio
da Plural&Singular no &mbito do projeto que promove
dirigido aos cuidadores de pessoas que tém dependentes
a cargo.

AlL——

“N0s, os cuidadores” ja realizou dois con-

vivios e caminha para o terceiro

A tltima sessao do projeto piloto “Nés, os cuidadores

- Sessdes de grupo para cuidadores informais’, iniciado
em Guimardes, foi marcada por varias surpresas dirigi-
das as cinco cuidadoras informais alvo deste apoio gru-
pal de 10 horas. Também as 14 sessoes realizadas no ano
passado culminaram num convivio informal realizado
no dia 22 de dezembro no Circulo de Arte e Recreio, em
que participaram os cuidadores apoiados até entdo pelo
projeto do Nucleo de Inclusao, Comunicagao e Media, a
associagdo que gere a marca Plural&Singular.

A sessao de grupo do projeto piloto, habitualmente reali-
zada na sede da junta de freguesia creixomilense, no dia
5 de agosto atravessou a cidade vimaranense e, em pas-
seio, as participantes acabaram a conversar numa mesa
de madeira ao ar livre. Houve direito a uma sessao de
magquilhagem patrocinada pela loja Flormar do largo do
Toural, em Guimaraes - uma empresa de maquilhagem
que apresenta centenas de produtos diferentes e tem
lojas em mais de 80 paises, espalhadas pelos quatro con-
tinentes — seguida de um lanche no Parque da Cidade.
O convivio de dezembro, em jeito de celebragao ante-
cipada do Natal também contou com uma sessio de
maquilhagem e cuidados do rosto patrocinada pela
Oriflame.

No convivio de verdo houve direito a farturas e as
cuidadoras deram nota 10 a uma tarde recheada de boa
disposi¢do em que regressaram a casa com a certeza de
que o “antes” e o “depois” destas sessdes ficou represen-
tado nos momentos partilhados na loja da Flomar. “A
maquilhagem oferecida foi uma espécie de ato simbdlico
em relagdo ao que significou para estas cinco cuidadoras
frequentar as quatro sessdes de apoio. H4, definitiva-
mente, um antes e um depois deste projeto na vida delas,
mas claro que 10 horas ndo chegam. A continuidade é
muito importante”, assegura a organizagao.

No convivio de inverno as farturas deram lugar as
rabanadas, mas a boa disposi¢ao marcou, novamente,
presenca, neste evento que veio reforgar os lagos criados
entre todas as cuidadoras.

27 de julho é a data de realizagdo do préximo convivio
que promete juntar o maximo de participantes deste
projeto até ao momento.
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19 de maio: Encontro de cuidadores em

Guimaraes

Um grupo de cuidadores informais vimaranenses de-
cidiu replicar a manifestacio marcada para 19 de maio,
em Lisboa, pelo que Guimaraes também foi palco de
uma iniciativa sobre esta tematica: decorreu no Largo de
Donies, no centro historico, no mesmo dia as 14h30. O
objetivo prendia-se com a reivindicagao da aprovagao do
Estatuto de Cuidador Informal. E a Plural&Singular foi
parceira na organizagao do evento.

Pedia-se aos participantes que se associaram a esta causa
social para levar baldes azuis, roxos e cor de rosa com

o intuito de simbolizar todos os cuidadores que tém a
cargo dependentes, quer sejam criangas, pessoas com
deficiéncia, com deméncias, doentes crénicos ou tem-
porarios ou idosos.

“Pensei que como ndo ¢ facil para a maioria marcar
presenca na iniciativa de Lisboa, podiamos tentar fazer o
mesmo em Guimarées e, pelo menos mobilizar os cuida-
dores vimaranenses e po-los a par do que se esta a tentar
conquistar: o Estatuto de Cuidador Informal’, referiu, a
Plural&Singular, a impulsionadora deste encontro vima-
ranense, Paula Gongalves.

Além da criacido do Estatuto de Cuidador Informal
reconhecendo social e juridicamente a condigao de
cuidar, assegurando os direitos e as necessidades especi-
ficas dos cuidadores, também é reivindicada a reducio
de horério laboral em 50% para os cuidadores informais,
sem perda de vencimento, que seja contabilizado para
efeitos de reforma o tempo despendido como cuidador,
bem como medidas de apoio formativo, psicoeducativo
e psicoldgico, e que se estabeleca o dia 18 de junho como
o Dia Nacional do Cuidador.

“Nao vamos desistir enquanto nao reconhecerem que é
preciso respeitar e criar condi¢des para todos os cui-
dadores informais que assumem esta tarefa, com amor,
mas nio deixa de ser um trabalho de 24 horas por dia,
sem qualquer tipo de reconhecimento’, aponta Paula
Gongalves.

30 de junho: Encontro de Cuidadores In-

formais de Guimaraes

A 30 de junho, Guimardes ¢ palco de um Encontro de
Cuidadores Informais organizado por um grupo de
pessoas encabecado por Cristina Castro, a cuidadora in-
formal que tem a doenga de Alzheimer “a tomar conta”
da mae ha sete anos.

“Somos uma cidade com alguma expansao e acho que
merecemos. Quero trazer os outros cuidadores a minha
cidade, como eu ja fui a deles e como ha falta de infor-
magdo eu quero fazer este encontro para precaver as pes-
soas dessa doenga”, contextualiza.

Mas nem s de deméncias se vai falar neste encontro,
todos os cuidadores, quer tenham a cargo pessoas com
doencas neurodegenarativas, com deficiéncia, outras
doengas crénicas ou mesmo temporarias, terdo protago-
nismo neste evento marcado para as 14h30, na Escola
Secundaria Santos Simdes.

Esta previsto, no programa, a participagdo de varios ora-
dores divididos em trés painéis: o politico, o das demén-
cias e terapias e o dos cuidadores.

“Acho que vai ser um encontro positivo’, antevé Cristina
Castro que refere ainda tratar-se de um encontro cuja
participagdo ¢é gratuita e que ndo precisa de inscri¢ao
prévia.

Cuidadores

Com centros de apoio dirigidos aos cuidadores do Porto
e Matosinhos a associagdo Cuidadores surgiu a partir

da experiéncia pessoal dos fundadores. Disponibiliza ao
nivel de servigos, consultas de psicologia clinica, grupos
de apoio e partilha, agdes de sensibilizacdo, formacio

e aconselhamento, mas também servicos de bem-estar,
nomeadamente aulas de fitness em ginasio, piscina e
aulas de ioga ou pilates. De destacar o servigo “Pausas
breves” em que esta entidade assegura a companhia da
pessoa com dependéncia durante as pausas da pessoa
cuidadora, sempre que necessite de um tempo para
cuidar de si proprio/a, descansar ou tratar de assuntos
pessoais e profissionais. Esta entidade decidiu imple-
mentar um modelo de apoio e capacitagdo multifacetado
direcionado a cuidadores baseado na metodologia do
parceiro Carers Trust, no Reino Unido, ajustado as
necessidades e contexto nacionais. Mais informag¢des em
http://www.cuidadores.pt/

Cuidadores de Portugal

Cuidadores Portugal é uma rede multidisciplinar e inde-
pendente de profissionais que representa os cuidadores
de Portugal, cujo principal objetivo é dar-lhes visibili-
dade e voz, e influenciar as politicas a nivel nacional e na
Uniao Europeia.

Esta entidade participa na consultoria e no desenvolvi-
mento de servi¢os de apoio para a promocio da saude

e qualidade de vida independentemente da sua idade,
ou necessidades particulares de saide da pessoa a quem
prestam cuidados.

Esta equipa de profissionais do mundo académico e da
comunidade - representados por José Bruno Alves, PhD
e Ana Ribas Teixeira, PhD, os coordenadores nacionais
da Plataforma Europeia InformCare - colabora com
inimeros parceiros e organizagdes, como universidades,
autarquias, empresas, associagdes e centros de investi-
gacao. Mais informagdes em http://www.cuidadorespor-
tugal.pt/

Cuidar Melhor

Este projeto nasceu em 2012 com o intuito de criar uma
resposta de proximidade para cuidadores de pessoas
com deméncia, diagnosticar a incidéncia do problema,
formar, informar e sensibilizar profissionais e a comuni-
dade em geral.

Sao promotoras desta iniciativa a Fundagdo Calouste
Gulbenkian, a Funda¢do Montepio, a Associagdo Alz-
heimer Portugal e o Instituto de Ciéncias da Satide da
Universidade Catolica Portuguesa contribuiram para
criar respostas de proximidade, multidisciplinares, para
cuidadores de pessoas com deméncia.

Deste projeto, de destacar a iniciativa mais conhecida: o
Café Memoria que se tem consolidado como uma opor-
tunidade para a sociabilizacdo de cuidadores e doentes

- que tém tendéncia para se isolar - e para a sinalizacio
e encaminhamento de familiares cuidadores, havendo
uma preocupacdo em criar um ambiente suficientemente
informal para facilitar a partilha de experiéncias, dificul-
dades e constrangimentos na presta¢ao dos cuidados.
Neste momento, existem Cafés Memoria em Lisboa,
Cascais, Oeiras, Braga, Viana do Castelo, Porto, Viseu,
Guimaraes, Madeira, Barcelos e Almada. Mais infor-
magdes em www.cuidarmelhor.org

Dar de Nos - Associagao Portuguesa de

Cuidadores Informais

A Dar de N6s - Associagao Portuguesa de Cuidadores
Informais, sedeada em Santo Tirso, nasceu no seio de
um projeto intitulado “Unidos no Cuidar”, implemen-
tado de uma Unidade de Cuidados na Comunidade
(UCC) do Agrupamento de Centros de Satde (ACES)
deste concelho que visou, por um lado, diminuir a per-
cecdo de sobrecarga dos cuidadores informais de idosos
dependentes no domicilio e, por outro, aumentar a
literacia relacionada com o conhecimento sobre o cuida-
dor informal na comunidade em geral contribuindo para
a promog¢ao de uma imagem social positiva do papel do
cuidador informal.

Com um ano de existéncia esta entidade organizou uma
caminhada no dia 16 de junho, com partida junto ao
Atelier do Sabor, na Rua Dr. Carneiro Pacheco, em Santo
Tirso, em direcdo ao Parque Urbano Sara Moreira, na
Rabada com o intuito de “promover o bem-estar, a par-
tilha e a qualidade de vida do cuidador informal”. Mais
informagdes em http://dar-de-nos-associacao.pt/index.
html
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José Sociro (Deputado & AR, Grupo Parlamentar do BE)

Carla Cruz {Deputada i AR, Grupo Parlamentar do PCP)

Rui Correna (Presidente da Comissde Politica ¢ Concelhia do CDS)

Marganda Pereira (Membro da Comissiio Politica ¢ Deputada Municipal do PSD)

Carla Tavares { Deputada i AR, Grupo Farlimentar Jdo PS)
| I

Moderagio de Alvare Castro (Cuidador)

15:30 Painel Deméncias ¢ Terapias

Prof. Douwtor Miguel Gago (MNeurologista do Hospital Nossa Senhora da Oliveira em Guimardes)
Sandra Marting {Enfermeira ¢ Expecialicia em Reabilitagio na UCC de Guimariies)

Idalina Valente (Ihrectora Técnica da DOMUS 24 - Empresa de Apoio Domicilidro na Maia)
Teresa Moreira (Directora do Centro de Dia de Nossa Senhora da Conceigdio de Guimariies)

Th'ludﬁ'm;fm de Liliana Gongalves (Redatora da 1’-.‘li-i;a‘|-;1- Pablica pclo Estatute do Curdador)

INTERVALCO 10 minutos

17000 Painel dos Cuidadores
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Joaguim Ribeiro (ex. cuidador da mbe) de Vila Nova de Cerveira
Rosa Freitas { Cuidadora do filho com doenga rara de Mowatt - Wilson) de Guimardes

Sara Figueira (Cuidadora de dois filhos autistas) de Setibal

Moderacdo de Ana Paula Oliveira (Técnica no Hospital Jilio de Martos) em Lishoa

Rui Machado
r.lucas.machado@gmail.com

Eu tenho medo

Sou aquilo que tecnicamente se podera chamar de
medricas. Também néo é para menos, nasci com uma
doenga rara que, desde sempre, me fez viver com fortes
condicionantes motoras, num meio ostensivamente
hostil para quem néo se enquadra numa tal de norma,
definida, aceite e defendida por essa entidade quase
esotérica chamada sociedade.

Nao ¢ péra doce, isso posso-vos garantir. Nunca seria.
Mas, muito pior é, quando dentro desse meio hostil esta
um Estado preguicoso que se desresponsabiliza siste-
maticamente das suas obrigagdes sociais e até constitu-
cionais. Vivendo nesta realidade, nunca me senti mais
do que um pesado fardo para o meu pais, ao longo dos
quase 35 anos que conto de existéncia. Nao s6 pela
qualidade de vida que ndo me proporciona (como aos
demais cidaddos), mas também por me impedir a par-
ticipagdo ativa na minha comunidade e a inclusao nos
mais variadas dominios que a vida de qualquer pessoa,
em liberdade e autonomia, vai assumindo.

Esta ¢, em regra, a forma como as pessoas com diversi-
dade funcional em Portugal sdo tratadas. A esmagadora
maioria vive em exclusao social, tém sérios problemas
no acesso aos cuidados médicos de que necessitam e os
apoios associativos que estdo disponiveis assentam na
sua pouca participa¢do e sao ainda marcadamente pater-
nalistas. Sobre isto ndo ha dados oficiais porque nunca
houve a coragem para se fazer esse estudo.

E neste contexto em que surge, para mim, a discussdo da
aprovacao da eutanasia. Devo dizer que sou a favor da
sua implementagdo. Disso nao tenho qualquer duvida.
O meu grande medo é que o nosso pais nao esteja social
e humanamente maduro para aplicar e desenvolver uma
questdo tao sensivel quando é escolher morrer.

Creio que a aplicagdo da Morte Assistida sé podera ser
feita no terreno do respeito e maxima valorizagao da
vida. Alias esse deve ser o principio de toda a discusséo,
mais do que a considera¢do da dignidade e preferéncia
de cada cidadao - argumentos, de resto, extraordina-
riamente validos, mas secundarios ao bem maior que
constituiu viver.

Acontece que tenho dificuldade em considerar que o
meu pais seja um defensor da vida, quanto mais um
respeitador da mesma. O Jornal de Noticias lembrou que
“entre 69 a 82% dos doentes que morrem no nosso pais
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necessitam de cuidados paliativos. Mas mais de 80% nao
os tém porque as respostas sdo insuficientes. Os maio-
res hospitais do pais, Instituto Portugués de Oncologia
(IPO) de Lisboa incluido, ndo tém unidades de interna-
mento. Oito dos 18 distritos nao tém qualquer equipa
domicilidria. E mais de 70 mil doentes continuam sem
acesso a esses cuidados. Faltam recursos humanos e
materiais. Faltam horas nos hospitais destinadas a estes
cuidados. Faltam equipas em varias zonas do pais. E falta
formacao orientada para um setor tdo especifico.”
Alguns defensores da Morte Assistida insurgiram-se
com esta noticia, sem que eu compreendesse a razao. O
referido sao factos, nimeros que nos dao objetivamente
a dimensao do enorme sofrimento de que muitos pade-
cem ou padeceram. Nao demagogia quando se descreve
a realidade. Naturalmente, que quem ¢ a favor da euta-
nasia, sera também defensor de cuidados paliativos reais
e ajustados as necessidades sinalizadas. Isso nao estara
em questdao. O ponto ¢é que o Estado Portugués sempre
foi negligente no apoio a algumas pessoas que vivem em
particular fragilidade, regendo-se, aparentemente, pela
desumana contengdo de custos com quem ¢é visto como
incapaz e invalido, e, por isso, ndo justifica o investimen-
to de que necessita para viver com qualidade.

A minha doenga é neuromuscular e progressiva. Nao
tendo a capacidade de prever o futuro é facto que a pro-
babilidade de vir a estar com severas limitacbes motoras
(e aqui fala-se desde grandes respiratorias a dificuldades
de comunicagdo) é muito grande. Mas, atualmente, exis-
tem formas de minorar essas dificuldades com o avango
da ciéncia e da tecnologia. O dificil é chegarem aos que
delas precisam. Todos se lembram de Stephen Haw-
king que comunicava com uma tecnologia ao alcance

de muito poucos. Recordo ainda o ativista francés, este
felizmente ainda vivo, que percorre toda a Franga com

a sua cadeira de rodas elétrica equipada com respiragao
assistida. Estes sao exemplos do quanto uma situagdo de
aparente fragilidade pode, com apoio certo e ajustado,
promover uma vida rica e com impacto na construgao
de sociedade justa e inclusiva.

Quanto a altura chegar, se chegar, eu quero poder esco-
lher morrer. Nao quero ser atirado para a minha propria
execucdo. Morte medicamente assistida sim, mas de olho
bem aberto no Estado. Jd nos mostrou nao ser pessoa de
bem.
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Rodrigo Santos
Chefe de divisdo na empresa Fundagdo
para a Ciéncia e Tecnologia

Stairway To Heaven

Um dia vou conseguir escrever o que nunca consegui
traduzir para a tua linguagem. Um dia vou conseguir
retribuir-te uma migalhinha do que me deste, a mim
mas também a todos os que conviveram contigo. Um dia
vou conseguir ter outras palavras mais substanciais, mas
hoje... Hoje s6 consigo dizer-te obrigado. Nao te consigo
dizer adeus, porque a tua memoria estard sempre em
mim. Hoje s6 consigo dizer-te obrigado, pelos momen-
tos de cumplicidade, pelos momentos em que me ensi-
naste que sair, as 6 da manha, de casa, a um domingo,
no frio do Inverno e na altura do Natal, para trabalhar,
pode até ser motivo de alegria, de muita alegria. Obriga-
do por teres sido o mais esperto e preocupado, quando
fui atropelado - foste tu que ficaste bem, recorda-te...
Obrigado pelas corridas naquela praia deserta em Porto
Covo. Obrigado pelos paises que conheci contigo, obri-
gado pelas corridas na ilha, no meio do rio, obrigado
pelos sitios incriveis onde fomos, obrigado pelas pessoas
que me proporcionaste conhecer - e sabes que deixas na
minha vida dois tesouros, um humano e outro canideo,
que tu disseste desde a primeira hora que sé trariam
felicidade a minha vida. Obrigado pelo apoio em todos
os momentos, bons e menos bons. Obrigado por fim
pela tua constancia ao longo de toda a tua vida. Obriga-
do porque todo o teu mau feitio sé tinha uma razédo de
ser: proteger-me, sabe-se la do qué, mas proteger-me.
Obrigado pelas ligdes que, até ao teu tltimo dia, me des-
te. Obrigado por teres sido tu, tenho a certeza, a escolher
o Linux, e a prepara-lo. Deixaste-lhe a bola, o terrago, e
a familia - a Cocas, a dona, e aquele que foi para ti o teu
maior tesouro - o dono.

Foram 12 anos, 8 meses e 9 dias. Foram, para nos os
dois, 10 anos, 7 meses e 29 dias. Mas vao ser muitos
mais, porque agora brilhas no céu, ao pé de todos os
outros cées, a brincar, a comer tudo o que quiseres, e
sobretudo a ladrar muito. Quando houver trovoadas, os
trovoes mais fortes serdo o teu ladrar, a por todos os cées
em ordem.

Obrigado, Nobel. Foste serenamente, quando chegou a
tua hora, sem sofrer. Lentamente, mas de forma decidi-
da. Foste, talvez, ainda a tempo de acender no céu desta
ultima noite a tua propria estrelinha. Ao longo desta
semana, construiste a tua propria escada para o paraiso.
O minimo que podia fazer por ti era deixar-te subir essa
escada quando tu quisesses. Eu vou esconder as lagrimas
que ja cairam, as muitas que ainda vao cair, e vou so fa-
zer para ti aquele sorriso tonto com que eu ficava tantas
vezes, quando estavamos juntos.

Obrigado, Nobel Cao, o mais cao de todos os caes. Para
a tua viagem, pela escada que construiste para o paraiso,
deixo-te esta musica. Porque tenho a certeza que tudo
aquilo em que tocaste foi ouro, luminoso como o teu
pélo amarelo, doce como o teu nariz bombom.

PS.: Uma palavra muito especial a todos da Escola de
Caes-Guia para Cegos, de Mortagua. Eles nao sé te
fizeram nascer, nao sé te viram crescer, nao so atura-
ram todas as tuas tropelias, ndo sd fizeram de ti um
excelente cdo e um excelente cdo-guia, ndo so tiveram

o supremo dom de nos unirem, néo sé estiveram la
sempre a distincia de um telefonema, fosse o dia que
fosse, fosse a hora que fosse, ndo s6 fizeram os possiveis
e os impossiveis, nao s6 te acolheram sempre que foi
preciso, como ainda te deram uma reforma de luxo, e
ainda por cima, sempre que eu quis ver-te, fizeram os
possiveis e impossiveis para nds podermos estar. Nada,
absolutamente nada, te faltou até ao teu ultimo suspiro.
Todas as pessoas estiveram pessoalmente empenhadas
em acompanhar-te, em acarinhar-te. Uma palavra muito
especial a Filipa, que soube ser um ser humano gigante
nestes ultimos momentos mais dolorosos para mim. E

a mais especial das palavras de agradecimento a Sabina,
por tudo o que eu disse e por tudo aquilo que eu possa
ndo ter dito, desde os primeiros dias até aos ultimos.

(Texto originalmente publicado no Facebook acompanhado pela
musica “Stairway To Heaven” dos Led Zeppelin)
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Objetivo: “Um Portugal
Mais Acessivel”
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Objetivo: “Um Portugal Mais
Acessivel”

A Associacao Salvador langou, em maio e no ambito das comemoragdes do seu 15.° aniversario, a ‘App
+Acesso Para Todos, uma aplicagdo que permite classificar os espagos ao nivel das acessibilidades, partil-
har bons exemplos e denunciar aqueles que ndo reunem as condi¢des minimas de acesso a pessoas com
mobilidade reduzida. O Presidente da Republica marcou presenca e apadrinha este projeto

Texto: Paula Fernandes Teixeira
Fotos: Associagdo Salvador

“Existe em Portugal um problema relacionado com as
acessibilidades e com esta aplica¢do, podemos sensibili-
zar toda a sociedade. Com esta aplicagdo ndo procura-
mos s6 incluir as pessoas com deficiéncia, mas também
as pessoas mais idosas e outras situagdes. Portugal ainda
nao é um pais acessivel a todos”, refere a Plural&Singu-
lar a gestora de projetos para a area das acessibilidades,
Joana Abreu.

E assim, desta convicgdo e preocupagdo, surgiu a App
+Acesso para Todos. Qualquer pessoa, com ou sem
deficiéncia, pode fazer o ‘download’ normal da aplicagdo
para um dispositivo mével e utiliza-la para, por exem-
plo, denunciar situacdes de incumprimento da lei. As
pessoas registam-se, visitam um sitio - qualquer um do
Google Places Portugal - e podem referir se o local é ou
ndo acessivel. Depois de classificar se é acessivel ou nio,
existem quatro parametros para responder: se tem casa
de banho adaptada, se tem estacionamento reservado, se
tem entrada sem impedimentos e se existe circulagao li-
vre. De seguida, os utilizadores podem fazer reclamagoes
que seguem automaticamente para o Instituto Nacional
de Reabilitacao (INR) e para a cAmara municipal local.
“E muito f4cil fazer reclamacées e é importante que as
pessoas sinalizem os locais que estdo em incumprimen-
to. Este ¢ um problema real. Incentivamos toda a gente
porque sé todos juntos podemos gerar a diferenca’,
aponta Joana Abreu.

A ideia é que as denuincias cheguem diretamente as en-
tidades competentes pela fiscalizacdo das acessibilidades
em espacos publicos e privados e em causa estdo “obs-
taculos que transformam situagdes simples do quoti-
diano como atravessar a estrada, ir as compras, almogar
fora, ir a um museu ou ao teatro, votar, ou apanhar um
transporte publico, em experiéncias desgastantes’, como
descreve a Associac¢do Salvador. “Portanto estamos a fa-
lar de escadas em vez de rampas, edificios com entradas
demasiado estreias, rampas com inclinagoes vertigino-
sas’, acrescenta a gestora de projetos.

Com a ‘App +Acesso Para Todos” o controlo aperta e
pode aumentar a sensibiliza¢do. Paralelamente, a apli-
cacdo também vai destacar bons exemplos de acessibili-
dades, boas praticas e nomear os concelhos portugueses
mais acessiveis do pais.

O projeto foi lan¢ado no dia 03 de maio com o Alto
Patrocinio da Presidéncia da Republica e em pouco mais
de um més, o balan¢o é “muito positivo”. A associagdo
estima que mais de meio milhar de pessoas use a aplica-
¢do e sabe que ja foram enviadas 700 avaliagdes positivas
e negativas.

Objetivo: lembrar que meras inconveniéncias para uns
podem ser obstaculos inultrapassaveis para outros.
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“Ja foi dado um nimero de processo a algumas des-

tas reclamagoes e aguarda-se que a fiscalizagdo atue. E

ja temos casos em particular em que, por se sentirem
sensibilizados e terem tido conhecimento da reclamacio,
0s proprios proprietarios ja avangaram com as obras ne-
cessarias’, conta a responsavel que, a titulo de exemplo,
aponta o caso de um local perto da sede da associa¢ao
onde estdo a construir uma rampa porque perceberam
que houve uma reclamacéo e ficaram sensibilizados.
Joana Abreu lamenta, mas é perentéria: “A lei nao é pos-
ta em pratica e isto também serve de pressao”.

Os responsaveis por este projeto, cujo lancamento con-
tou com a presenca do Presidente da Republica, Marcelo
Rebelo de Sousa, apontam que “ainda néo é possivel
medir resultados”, mas dizem esperar que “dentro de uns
meses se consiga’.

“Ainda existe muito trabalho por fazer na area das aces-
sibilidades. Algumas coisas sao mesmo simples de fazer.
Incentivamos que usem e fagam’, concluiu a gestora de
projetos.

desporto

@ﬁﬂwﬂdu&r

DESCUBRA A NOVA
APP + ACESSO PARA TODOS

DA ASSOCIACAO SALVADOR o . -
E AJUDE A QUEBRAR Luis Costa - o atleta

BARREIRAS - superacao

A criagdo desta aplica¢ao é uma das 13 iniciativas do Portugal Mais Acessivel, o projeto vencedor do Prémio
Solidario 25 anos SIC, criado pela SIC Esperan¢a para comemorar o aniversario da estagio de televisao, cujo
objetivo é dinamizar varias a¢des ao longo deste ano com o intuito de sensibilizar a sociedade para os obstaculos
que milhares de pessoas enfrentam para se movimentar diariamente.
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Esclerose Multipla: “O primeiro
momento foi dificil, foi é curto”

Quase metade da vida de José Pedro Sottomayor tem sido vivido com esclerose multipla. “Eu construi a
minha vida em cima deste diagndstico’, afirmou por duas vezes como que a provar que a doenga nao o
impediu de trabalhar, ter filhos, praticar desporto, enfim, de viver e ser feliz. Quer conhecer a receita para
ultrapassar as dificuldades? Talvez esta seja a resposta que procura.

Texto: Paula Fernandes Teixeira
Fotos: Ricardo Bravo

“Rirmo-nos é bom”. Este é um dos ingredientes que José
Pedro Coquet de Sottomayor coloca na “férmula” que
usa para lidar com a esclerose multipla que lhe foi diag-
nosticada ha 25 anos. Mas ndo ¢ uma “férmula magica”
para lidar com uma doenga, é mais uma maneira de
estar e de levar a vida. “N4o ha razio para ter medo. E,
absolutamente, possivel ter uma vida normal’, acres-
centa.

Numa reflexdo retrospetiva — para justificar nas confer-
éncias motivacionais que tem vindo a fazer o porqué de
ser como é — encontrou num episddio de infincia uma
razoavel explicacdo daquilo que considera ter sido uma
liao de vida.

“Era muito jovem quando tive um problema que,
provavelmente, todos nds tivemos na infancia que é
fazer uma asneira e ficar aterrorizado com o que me ia
acontecer quando os adultos descobrissem”, comega por
contextualizar. Partiu um jarrado enorme em casa do avo
e ficou em pénico a pensar no que ia acontecer. Ponder-
ou esconder-se “a espera do bofetdo que vem a seguir’,
mas diz que “instintivamente” reagiu “ao contrario”.

“Eu naquele momento percebi que quando acontecem
coisas que nao sdo esperadas e que sdo de alguma forma
negativas, a melhor maneira de as encarar ¢ de forma
natural e com um sorriso na cara, se possivel. Esse sor-
riso o que vai fazer é contaminar, vai gerar em quem esta
ao nosso lado a mesma atitude positiva e isso vai-nos
fazer encarar a coisa de uma forma melhor”

Este episddio é um dos que explica a postura que José
Pedro Sottomayor tem perante a vida quando, aos 29
anos, ja casado e com dois dos trés filhos, soube que
tinha esclerose multipla. “Tens uma doenga incurével

€ agora ndo morres disto, mas morres com isto e nao
sabemos bem o que te vai acontecer pelo caminho. Foi
um choque’, recorda José Pedro Sottomayor.

Receber aquela noticia nao foi facil, mas admite que nao
demorou mais do que um dia a assimilar o que tinha.
“Andei seis meses sem saber o que é que me estava a ac-
ontecer e estava preocupado. Percebia que alguma coisa
se passava comigo e eu ndo sabia o que era. O diagnosti-
co nessa medida foi um bocadinho libertador”, confessa.
A dificuldade na marcha e a falta de forca que sentia tin-
ham finalmente nome: esclerose multipla, uma doenca
neurologica crénica e degenerativa que afeta o Sistema
Nervoso Central (SNC) e, embora néo seja fatal, é muito
incapacitante. “Eu nem sequer tinha um problema na
realidade, porque nédo ha solugdo’, considera. “E quando
nao ha solucio, ndo é um problema. Ha que encarar a
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coisa’, completa, em demonstragdao do pragmatismo que
o caracteriza e em que se apoiou para, durante 17 anos,
esconder o diagnoéstico da familia. “Exceto da minha
mulher, mas os meus filhos e os meus pais ndo sabiam
pela simples razao que nao adiantava nada saberem.

Eu conseguia caminhar, dizia que tinha hérnias, mas é
muito menos pesado ter as hérnias”, explica.

Até que, por um lado, esta explicagdo deixou de “colar”
e, por outro, a filha, que é médica, descobriu a doenca.
“Quando comecei a achar que as pessoas ja nao iam na
minha conversa e eu tinha que fazer delas estupidas, eu
proprio estava-me a sentir estupido porque era uma res-
posta que ja ndo satisfazia’, admite. Mas a familia reagiu
bem e tem gerido bem, porque eles, tal como José Pedro
Sottomayor, “também nao sdo muito complicados’, mes-
mo quando a cadeira de rodas passou a fazer parte do
dia-a-dia de todos, hd sete anos. “Esta cadeira comprei-a,
pra ai cinco anos antes de precisar dela. Eu sabia que ia
precisar e achava que a ter por casa era bom, pelo menos
para os meus filhos, eles iam vendo a cadeira”
Considera-se catdlico de educagéo, ndo praticante e

ndo esconde a admiragdo que sente pelo atual Papa
Francisco. “Nio chores pelo que perdeste, luta pelo que
tens’, é o lema que adotou e que se pode aplicar a toda a
gente, porque diz que conhece pessoas “absolutamente
normais” com problemas mais graves do que o dele. “E
que nao os conseguem ultrapassar, pura e simplesmente
porque nio tém presente esta frase que o Papa disse”,
acredita.

José Pedro Sottomayor considera que ha muita gente que
passa pela vida a olhar para o chéo e inspira-se no livro
“As Cidades Invisiveis” de Italo Calvino para explicar
que “erguer a cabega é uma atitude determinante para
toda a gente”. “Se ndo escolhemos a estrada, escolhemos
a forma como andamos na estrada’, comega por obser-
var.

“Eu acho que é preferivel andar de cabega erguida cor-
rendo riscos, do que estar constantemente com medo do
que é que vai acontecer. N6s temos que fazer as coisas
sempre e 0 amanha acontece sempre, quer nos queira-
mos, quer ndo’, reflete.

Embora esteja atento a todas as novidades que vao
aparecendo ao nivel de novos tratamentos e medicagao,
decidiu reformar-se porque queria anular o stress que
tinha na vida como empresario na area do imobiliario.
“Fiquei dois anos sem fazer nada. Mas depois era relaxe
a mais e ndo conseguia estar parado’, confessa.
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Comegou a pensar no que fazer: a oportunidade de
alugar um espag¢o no centro do Porto e a genialidade

de sobrinho como chefe de cozinha foram a conju-
gacao perfeita para abrir um restaurante. “Abrimos com
sucesso dois restaurantes e estamos a procura de um
terceiro’, revela.

O desporto, um hobbie muito sério

Além de gerente dos restaurantes Bacalhau e Ro e de dar
palestras motivacionais a pessoas a quem a experiéncia
de vida possa ser util, José Pedro Sottomayor faz fisioter-
apia regularmente e uma serie de outras terapias como
acupuntura, reflexoterapia, hidroginastica e meditagao.
Tem também como hobbies o golfe e a equitagao e, hoje
em dia, investe a maior parte do tempo nessas ativi-
dades, levando-as muito a sério. “Participo em diversos
torneios nacionais e internacionais do European Disable
Golf Association e em provas regionais de Paradressage’,
1é-se na autobiografia no site www.psconversasmotiva-
cionais.com

O ciclismo era uma coisa que fazia entre amigos e foi
numa prova que percebeu que alguma coisa nao estava
bem. “Numa corrida de bicicleta e toda a gente passava
por mim, miudos, velhinhos, toda a gente me ultrapas-
sava, e eu fui a loja reclamar da bicicleta, achei que a
avaria era da bicicleta e depois nao era, era eu”, conta
entre risos.

Depois do diagnostico continuou a praticar desporto,
principalmente, golfe, o seu desporto de eleigao que,
mais tarde teve que “passar para a proxima encarnagio’.
“Até que, ha quatro anos, mais ou menos, descobri o
alemao que inventou a cadeira e voltei a jogar golfe”
Refere-se a uma cadeira de rodas que néo é comerciali-
zada em Portugal mas que esta adaptada para se deslocar

no campo de golfe, permitindo-lhe erguer-se para dar
as tacadas e assim dar continuidade a esta modalidade
que julgava nunca mais voltar a praticar. “Hoje em dia
sou o0 campedo nacional porque sou o unico, nao tenho
concorréncia, é uma coisa relativamente facil. A nivel
europeu a coisa é mais pesada. Ai diria que estou no
meio da tabela”

Sobre conquistas, destaca a oportunidade que teve de
participar no Portugal Master e de jogar com os mel-
hores jogadores do mundo, nomeadamente, o portugués
Filipe Lima. “A EDGA (European Disable Golf Associa-
tion) organizou uma espécie de Pro-Am [profissionais e
amadores], neste caso era proandi [profissionais e com
deficiéncia]”, explica. “Jogamos o ultimo buraco no Al-
garve com os melhores do mundo e isso ¢ uma coisa que
me deu bastante gozo’, assume.

Comecgou por fazer equitagdo terapéutica, mas passou
“a achar graga” e agora pratica equitagido de competi¢ao.
Lembra-se que a primeira vez que fez trote sentiu que
tinha que ficar uma semana de cama. “Isto é de lou-
cos’, considerava ao inicio. “E o certo é que hoje em dia
farto-me de andar, faco as provas e ndo morro. Ha pouca
gente, também ¢é facil ganhar”. Dos beneficios destaca as
vantagens que este desporto tem para o tronco superior.
“A equitagao para o tronco superior funciona como se
estivesse a andar ou a correr’, conclui.

José Pedro Sottomayor tem 53 anos, quase metade
vividos com o diagnostico de esclerose multipla. E um
exemplo de que a doenga, embora implacavel, ndo é o
aspeto central da vida que vive, com gratidao, com garra
e coragem para enfrentar todos os desafios. E, retoman-
do as palavras do Papa Francisco, com as coisas que vao
acontecendo, vai aprendendo que nada é impossivel de
solucionar. Apenas segue adiante.
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Mas afinal... O que é o Desporto?

Nas ultimas semanas, a Plural&Singular ficou a conhecer mais sobre o desporto adaptado, através do
trabalho de Ricardo Neves, Joana Monteiro e José Rogas... Foi verificar de que forma é que os atletas das
diversas modalidades ultrapassam dentro e fora dos ringues todos os estere6tipos que existem sobre si

e sobre o desporto que praticam. Através dos testemunhos de Delvina Vieira, Ricardo Pinto e Hélder, o
‘Afinal...o que é o Desporto?’ da-lhes voz.

Texto e fotos: Leonor Ferraz e Maria Joao Silva

A nivel nacional existem diversas associa¢des e individu-
os que desenvolvem o desporto adaptado que surgiu no
inicio do século XX, com as primeiras atividades a serem
dirigidas para os individuos com deficiéncias auditivas

e visuais. Contudo, s6 no final da IT Guerra Mundial,
quando os soldados regressaram aos seus paises com
varios tipos de mutilagdes, se deu oficialmente o impulso
ao desporto adaptado.

O Desporto Adaptado ¢ visto como uma forma de
desenvolver as capacidades motoras, mentais e intelec-
tuais dos individuos com deficiéncia. Mas de que forma
¢ que o Governo Portugués apoia o desporto adapta-
do?

A Constituicao da Republica Portuguesa de 1976 con-
sagra, no seu Artigo 79°, o direito a cultura fisica e ao
desporto a todos, aspeto refor¢ado pelo Artigo 1.° da Lei
n.° 30/2004, de 21 de Julho - Lei de Bases do Desporto
- que assume o desporto como fator indispensavel na
formagéo da pessoa e no desenvolvimento da sociedade,
nao deixando de se ocupar especialmente da pratica
desportiva do cidaddo com deficiéncia, como é visivel
nas determinagdes constantes nos artigos 5.°, 26.°, 32.°,
70.° e 82.°.

Do mesmo modo, a Lei n.° 38/2004, de 18 de Agosto —
Lei de Bases da Prevencao e da Reabilitacdo e Integracao
das Pessoas com Deficiéncia - faz referéncia ao valor

da pratica desportiva para os cidaddos com deficiéncia,
nomeadamente no que se refere ao desporto e a rec-
reacdo como medidas para a habilitagdo e reabilitacdo
(artigo 25.°). Além disso, estabelece que “cabe ao Estado
adotar medidas especificas necessarias para assegurar o
acesso da pessoa com deficiéncia a pratica do desporto

e a fruigdo dos tempos livres” (artigo 38.°), incluindo o
acesso a pratica do desporto de alta competicao (artigo
39.°).

Atualmente em Portugal, as modalidades mais prati-
cadas sdo o atletismo, basquetebol, boccia, equitagio,
esgrima, futebol de 5 e futebol de 7, goalball, haltero-
filismo, judo, natagéo, para-canoagem, para-ciclismo,
para-triatlo, remo, rugby, ténis de mesa, ténis em cadeira
de rodas, tiro, tiro com arco, vela e voleibol.

+ TOYOTA

- —— |

Os jogadores que competem no Futebol de 7 deverao
estar encaixados numa classe consoante a sua defi-
ciéncia. As classes sao:

o C5: Atletas com dificuldades ao andar e ao correr,
mas ndo quando sentados ou ao pontapear a bola.

o C6: Atletas com problemas de controle e coordena-
¢d0 nos seus membros superiores;

« C7: Atletas com hemiplegia.

o C8: Atletas com deficiéncias minimas;
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As modalidades e as associagdes

Em Portugal, a Associagao Portuguesa de Deficientes
(APD) apoia o desporto adaptado em conjunto com a
Faculdade de Desporto da Universidade do Porto (FA-
DEUP).

A APD é uma institui¢do de 4mbito nacional, sem fins
lucrativos que nasceu em 1972. Em 1981 alargou o seu
alcance, tendo-se criado vérias delegacdes distritais e
locais.

A APD conta com 25 mil associados, sendo que 1800
sao do distrito do Porto. De forma a conseguir oferecer
aos seus clientes melhor qualidade de vida, a APD ofer-
ece inumeras atividades desportivas, culturais e recrea-
tivas. Atualmente, a associagdo continua a lutar pelos
direitos das pessoas com deficiéncia.

Ricardo Neves é um dos treinadores de andebol adap-
tado da APD. Este projeto surgiu a partir da “Andebol 4
All” Ricardo Neves destaca a importancia do desporto
adaptado para o desenvolvimento das pessoas assim
como uma estratégia para adquirir um estilo de vida
saudavel. “Ajuda-os a manter a sua forma fisica para que
no dia a dia, as barreiras que tenham sejam mais faceis
de transpo-las”

O técnico admite que existem algumas dificuldades nao
s6 na divulgacao do desporto adaptada, como também
nota falta de materiais e acessos para a pratica das difer-
entes modalidades. Um dos exemplos dados ¢ a organi-
zagdo dos horarios dos treinos. Os horarios dos treinos
sao ainda pouco flexiveis a rotina dos atletas, visto que
terminam, por vezes, muito tarde, o que condiciona a
deslocagdo dos participantes depois dos treinos. Apesar
dos recursos ainda limitados, Ricardo Neves acredita
que o desporto adaptado tem conseguido visibilidade ao
longo dos anos.

Para Delvina Vieira, atleta de andebol adaptado ha mais
de vinte anos, o “desporto é vida” Considera que deveria
ser praticado por todos, visto que promove o espirito
de equipa, assim como a saide. A situagao do desporto
adaptado continua a ser “muito precdria” e ainda existe
pouca visibilidade.
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Ricardo Pinto comegou por praticar basquetebol adap-
tado, no entanto, a convite dos seus amigos aceitou
participar no andebol, modalidade que ainda continua

a praticar. O desporto para si permitiu um estilo de vida
mais dindmico. “Sinto-me com mais energia, com muito
mais saude, com muito mais vontade, com muito mais
interacao entre as pessoas...”

O futsal adaptado obedece as mesmas regras do futsal
regular, mas existem algumas diferengas, nomeadamente
nas equipas. O futsal adaptado para atletas com deficién-
cia intelectual ou fisica é constituido por uma equipa

de sete jogadores. O jogo decorre durante vinte minu-
tos, dividido em duas partes. A regra do fora-de-jogo é
eliminada e os lancamentos laterais com uma s6 méo
sao permitidos. As substituigdes podem ocorrer em
qualquer momento da partida e ndo exigem um numero
limitado.

As equipas devem ter apenas um jogador da classe C5 ou
C6. Nao sao permitidos mais de dois jogadores de classe
C8 a jogar ao mesmo tempo.

A ANDDI- Portugal: Fundada a 4 de dezembro de 1990,
a Associagdo Nacional de Desporto para Desenvolvi-
mento Intelectual (ANDDI) tem como objetivo pro-
mover a pratica desportiva de competicdo para atletas
com deficiéncia intelectual ou fisica. E uma associagio
sem fins lucrativos que tem participado tanto em
competicdes a nivel nacional como no estrangeiro com

a missdo de incluir os seus atletas na sociedade. Conta
com uma diversidade de modalidades desportivas desde
futsal ou andebol até a equita¢ao. Para além do desporto,
a ANDDI- Portugal dispde de atividades recreativas

como os jogos tradicionais e os acampamentos. Em
2017, registou 8.274 participantes em diversas modali-
dades, sendo que 2.092 atletas sao filiados.

Aos domingos de manha, uma equipa de futsal adap-
tado da ANDDI retine-se para conviver e jogar. Acordar
cedo nao é um impedimento ou desmotivagdo para dar
passes, ao contrario da divulgacdo desta modalidade que
ainda estd em falta.

“Sao postos de parte e ninguém lhes da atengao’, diz
Joana Monteiro que ¢ aluna do curso de Desporto da
Universidade Lus6fona do Porto e coordena os estudos
com um estagio como treinadora de futsal da associa¢ao
ANDDI- Portugal.

Joana ¢ a prova que o desporto adaptado necessita de
treinadores que permitam uma maior partilha destas
modalidades perante as comunidades mais jovens para
uma formagdo de uma visdo menos estereotipada sobre

a deficiéncia.

“Se ndo sdo estas associagdes a fazer este trabalho com
estas pessoas, nem sequer tinham a oportunidade de se
preparar para a sociedade em si’, refere.

Desde 1996, Hélder veste a camisola do futsal adaptado

e joga tanto como guarda-redes como avangado. “Puxa
pela mente” O trabalho de cooperagao e os lagos de
amizade para com os seus companheiros de equipa sao
relevantes para continuar neste desporto, no entanto,
nao esquece os jogos da selecdo e considera muito im-
portante apoid-los. “Nds devemos fazer como os outros,
os portugueses (da sele¢dao nacional de futebol), jogar
como eles jogam.”

DESPORTO

Clube Propaganda de Natacao

Plural&Singular (P&S) - Pode descrever como funcio-
na a natagao adaptada? Quais as principais regras?
Ana Querido (AQ) - A Natagdo Adaptada ¢é a mais
recente das disciplinas da Natac¢do inserida na Feder-
acao Portuguesa de Natacgao, a par da Natagao Pura,
Pdlo Aquatico e Natagdo Artistica. A Natagao Adaptada
integra nadadores com deficiéncia (motora, intelectual,
sensorial) e, em competigdo, esta dividida em classes
desportivas para as diferentes areas (S1 a S10 - area mo-
tora, S11 a S13 - drea visual, S14 - 4rea intelectual, S15

- area auditiva, S16 - transplantados e S21 - sindrome

de Down). Esta divisdo, que existe a nivel nacional e
internacional surge no sentido de tentar agrupar os na-
dadores em classes de deficiéncia tendo em consideracio
as suas caracteristicas, para que a modalidade se torne
mais justa a nivel de resultados. A natagao adaptada tem,
também, uma regulamentagdo propria, sendo semelhan-
te & que assistimos para a natagdo pura, mas conta com
algumas adaptagoes necessarias, tendo em conta que se
tratam de nadadores com deficiéncia.

P&S - Que adaptagdes é que a natagiao adaptada exige
em rela¢io a natagio pura?

AQ - Fundamentalmente, as diferengas ocorrem ao
nivel das classes desportivas e ao nivel das adaptagoes
ao regulamento. No clube onde trabalho existem as
duas vertentes o que, a meu ver, ¢ benéfico para todos.
Os nadadores da natagdo pura aprendem a conviver
naturalmente com pessoas com deficiéncia, retirando
mesmo exemplos de forca e superagao e os nadadores da
natagdo adaptada sentem-se mais integrados e gostam
de fazer parte de um grupo com grande diversidade. O
desporto em geral e a natagdo em particular sao 6timas
vias para vidas ativas e saudaveis, ajudam a socializagao,
promovem o espirito de grupo, a for¢a de vontade e de
superagdo, o desenvolvimento das capacidades fisicas,
fisioldgicas e psicoldgicas permitindo ainda que todos
conhecam novas pessoas e novos locais, dentro e fora do
pais.

P&S - Considera que Portugal esta bem informado
sobre as modalidades destinadas as pessoas com defi-
ciéncia?

AQ - Na minha opinido, a cultura desportiva da maior
parte dos portugueses ¢ muito pobre. Todas as modali-
dades que saiam fora do ambito do futebol tém muito
pouco reconhecimento da populagéo, ¢ uma profunda
questdo cultural que nao sofrera alteragdes em tempos
proximos.
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P&S - O que é necessario fazer para que o desporto
adaptado comece a ser visto de forma diferente nio so
por Portugal mas pelo mundo?

AQ - A mudanga de mentalidades nao se consegue de
um dia para o outro. Teria que haver uma mudanga pro-
funda a nivel cultural. As questdes politicas e de poder
também ndo podem ser colocadas de parte numa anédlise
deste género. Se comegarmos pelo topo, basta observar a
cobertura que ¢ dada ao maior e mais importante evento
desportivo mundial, os Jogos Olimpicos e Paralimpicos.
Os Jogos Paralimpicos, para além de nao se realizarem
na mesma altura temporal dos Jogos Olimpicos, o que
podera ser justificado por questdes de logistica e organi-
zacdo do evento, nunca teve a mesma cobertura mediati-
ca e importancia dos Jogos Olimpicos.

P&S - Considera que o desporto adaptado, e neste
caso a nata¢io adaptada, sdo atividades que permitem
a melhor e maior inclusdo das pessoas com deficiéncia
fisica e intelectual na sociedade? Algum exemplo mais
concreto...

AQ - Todos os dias, em todos os treinos! E mesmo fora
do 4mbito da piscina, todas as atividades que realiza-
mos (convivios de Natal, de final de época, jantares)

sao conjuntas. Um dos episddios mais recentes, que me
marcou bastante, teve a ver com a mae de uma das nos-
sas nadadoras dos cadetes (natagio pura) que comentou
comigo que estava muito feliz pela sua filha estar in-
serida num clube com natacio adaptada, penso que néo
podera haver melhor expressdo de inclusdo do que esta!
Recentemente, juntou—se a nos um nadador com uma
deficiéncia motora, que o obriga ao uso de uma proétese
na perna. Como nao pode leva-la para dentro de agua,
tira-a antes de entrar e deixa-a na beira da piscina, para
a colocar quando sair. Mais tarde, ainda com o nadador
dentro de agua, chega uma nadadora dos cadetes e per-
gunta com a maior naturalidade do mundo: “de quem ¢
esta perna?”

P&S - Quais os maiores obstaculos que o desporto
adaptado ainda enfrenta?

AQ - Falta de apoios (aos clubes, aos atletas), de pa-
trocinios, de investimento governamental (por exemplo,
as bolsas de apoio ao alto rendimento atribuidas aos
atletas ditos normais, sdo muito superiores a um atleta
paralimpico), treinadores muito mal remunerados, etc...

P&S - Quais os objetivos da natagiao adaptada e quais
saos os projetos futuros?

AQ - Os principais projetos futuros passam por au-
mentar o ndmero de praticantes da modalidade. Tentar
trabalhar em conjunto com as escolas e autarquias no
sentido de criar sinergias para que os alunos das escolas
tomem conhecimento da natagdo adaptada e lhes seja
possibilitada a prética. A nivel de rendimento despor-
tivo, tentar participar com forte representatividade nos
diversos eventos internacionais de nata¢do adaptada.

Apesar de ser uma modalidade ainda pouco conhecida
em Portugal, o mergulho adaptado é uma atividade
com diversos beneficios para os seus praticantes desde
as melhorias fisicas como a estimula¢do dos musculos
como a melhoria de autoestima e for¢a de vontade.

Aos sabados, em Gondomar, a APPC permite aos seus
associados respirarem debaixo de agua. O colete, a
botija, as barbatanas e o apoio dos mergulhadores sao
essenciais para a pratica desta modalidade.

Fundada a 26 de Julho de 1960, a Associacdo do Porto
de Paralisia Cerebral (APPC) é uma associa¢do que
pretende melhorar a qualidade de vida das pessoas com
Paralisa Cerebral.

Atualmente, a APPC oferece aos seus clientes um
conjunto de atividades ocupacionais, que passam pela
area do desporto e das artes, sendo que estas atividades
sdo adequadas as necessidades de cada beneficiario.

No panorama nacional, a APPC destaca-se por realizar
atividades para a comunidade, onde participam pessoas
com e sem deficiéncia, dando assim mais um passo para
o alcance da incluséo social. A APPC trabalha com 250
funciondrios, que apoiam 2.300 utentes.

José Rocas é um dos técnicos da Escola de Atividades
Subaquaticas do Centro Cultural e Desportivo da
Camara Municipal do Porto. A organizagao nasceu em
1990 e tem como objetivo demonstrar a importancia do
mergulho para a preservagao do meio subaquatico.
Para a APPC, José Rogas e a sua equipa proporcionam
aos clientes de instituicao, atividades de mergulho que
permitem o desenvolvimento motor dos clientes. Para
além disso, é uma atividade que promove a superacio
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pessoal e a quebra momentéanea das limitacoes da
deficiéncia.

Joao Rogas considera que o mergulho adaptado tem
adquirido algum reconhecimento, principalmente no
que diz respeito a acessos e equipamentos. “J4 comega
a existir esta preocupac¢io. As pessoas comegam a fazer
rampas de acesso, ha barcos especificos para levar
pessoas com deficiéncia’, referiu.

Para o técnico de mergulho poder praticar esta
modalidade e, sobretudo, dar a conhecé-la é uma
realiza¢ao. “O objetivo do mergulho adaptado é que
as pessoas sejam felizes e 0 meu grande objetivo é
proporcionar as pessoas essa grande felicidade porque
ao mesmo tempo eu também sou feliz”
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E agora?

Apesar da importancia que o desporto adaptado tem
para o desenvolvimento motor e intelectual dos indi-
viduos com deficiéncia, tal ndo significa que este seja
alvo de promogao e apoios por parte de diversas organi-
zacdes, influenciando assim o ndmero de atletas.

Num estudo desenvolvido pela ‘Revista Brasileira de
Atividade Fisica e Saude’ pode-se verificar que a época
de 2005/2006 foi a que apresentou um maior crecimento
do niimero de atletas, nimero esse que se tem vindo a
reduzir nos ultimos anos.

Tal como se pode ver na Tabela 2, o atletismo é a mo-
dalidade que comporta mais atletas com deficiéncia,
seguido da natagdo e do futebol.

Tabala 1| Pirbdipestin de pessodd oom defci@nica em alividades desportaeas federadas, O deSporto adaptado ¢ uma atividade em proliferagéo.
T EPOCA DESPORTIVA D405 0506 0607 D708 0844 0840 041 1-11 1213 Apesar do desporto adaptado permitir um aumento
Abletas masculings 1.613 2134 2.0% 2018 1944 1.639 1.977 1.952 1670 da qualidade de vida dos individuos com deficiéncia,
st e ST S il Pl LSRN i este ndo tem a mesma recegdo e alcance que o desporto
Atletas femminos &2 Frid =] 754 a55 73 L] E29 &34 . A .
praticado por pessoas sem deficiéncia. Exemplo disso,
Implantacio geagrifica 17 17 16 14 20 20 0 0 17 sao os Jogos Paralimpicos, onde Portugal ja saiu 112
a Eibor .
(N2 e chitrited) vezes medalhado e que apesar disso, tem um tempo de
Clubes em alwvidades 158 a2 09 204 187 185 = 1z 07 antena bastante reduzido nos media nacionais quando

comparado com os Jogos Olimpicos.

Existem outras dificuldades. Colocando a sele¢do de
conteudos dos Media portugueses a parte, a pratica do
desporto adaptado ¢ influenciada ndo s6 pela falta de
apoios, mas também ¢é dependente dos horarios dis-
Tabela Z: Distnbuicio da amostra em funcio das vanaveis idade e modalidade praticada poniveis pelos espacos onde o desporto adaptado pode
ser praticado.

Apesar do Desporto Adaptado ser fundamental para o

Fonte: Federagio Porfuguesa de Desporto para Pessoas com Deficidéncia

MODALIDADES 0-19 anos 20-35 anos F6-50 anos + de 51 anos TOTAL

ATLETISMO 4 320 114 19 447 desenvolvimento fisico e intelectual dos cidadaos com
N — : . - - e deficiéncia, este passa por dificuldades que os treina-
NATACAD 51 178 50 9 288 dores e atletas tentam ultrapassar diariamente, porque
FUTEROL oy 105 AE 4 283 todos amam o d.esporto, independentemente da forma
: . como este é praticado.

FLUITSAL 42 140 440 b 234

BACQUETEROL 4 99 21 18 172

BOCCIA 18 B1 53 17 168

GOALBALL 7 26 24 a9 B

Reportagem realizada no ambito da parceria com a
Fonte: Federagado Portuguesa de Desporto para Pessoas com Deficiéncia turma finalista de Ciéncias da Comunicagdo (Ciberjor-

nalismo) da Universidade Lus6fona do Porto.
ﬂ : .
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Dia Paralimpico Funchal 2018

O Dia Paralimpico realizou-se a 25 de maio, no Funchal, arquipélago da Madeira, sendo um encontro que,
de acordo com o presidente do Comité Paralimpico de Portugal (CPP), José Manuel Lourengo, teve o obje-
tivo de “trazer mais pessoas a pratica desportiva e mostrar que o desporto para pessoas com deficiéncia faz

»

bem a saude”. “O desporto contribui de forma decisiva para o aumento da qualidade de vida’, argumentou

o dirigente.

Fotos: Mario Pereira (Camara Municipal do Funchal)

’

Num evento marcado por varias atividades e pratica de
varias modalidades, estiveram presentes varias person-
alidades, entre as quais, a secretaria de Estado da In-
clusiao das Pessoas com Deficiéncia, Ana Sofia Antunes,
o ministro da Educa¢ao, Tiago Brandao Rodrigues, o
secretario regional da Educagao, Miguel Albuquerque,
bem como o presidente da cdmara do Funchal, Paulo
Cafofo.

Conforme descreve o CPP, em nota enviada a
Plural&Singular, as atividades complementares do Dia
Paralimpico Funchal 2018 comegaram a 23 de maio, no
Pavilhdo do Clube Amigos do Basquete Madeira (CAB
Madeira), com a promogio de uma agao de formagao
que registou cerca de meia centena de participantes que
praticaram atletismo, boccia, ténis de mesa e voleibol
sentado.
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Ja o coléquio “Movimento Paralimpico’, realizado a 24
de maio no Anfiteatro Colégio dos Jesuitas, na Universi-
dade da Madeira, contou com um debate moderado por
Rui Ornelas, docente na Universidade da Madeira, que
teve como painel Anténio Cunha, dirigente do Clube
de Natacao do Funchal, Edgar Andrade, treinador de
Natagdo, e Rodolfo Alves, atleta de natagdo adaptada.

O presidente do CPP frisou a importancia de ver “as
experiéncias desportivas” realizadas “serem tratadas
cientificamente a nivel académico” para exponenciar o
desenvolvimento do desporto adaptado em Portugal.

i - ii
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O Dia Paralimpico Funchal 2018, propriamente dito,
decorreu na sexta-feira, 25 de maio, na Avenida Sa
Carneiro, junto ao Hotel Pestana CR7 Funchal, e contou
com 22 modalidades adaptadas disponiveis para experi-
mentac¢ao gratuita.

Andebol, Atletismo, Badminton, Basquetebol em
Cadeira de Rodas, Boccia, Canoagem, Ciclismo, Curl-
ing, Escalada, Goalball, Judo, Lutas Amadoras, Natag¢ao,
Orienta¢ao, Tackwondo, Ténis, Ténis de Mesa, Tiro, Tiro
com Arco, Triatlo, Vela e Voleibol Sentado foram as mo-
dalidades presentes que mais de 2.000 pessoas de todas
as idades, com ou sem deficiéncia, puderam experimen-

Nota também para o facto da Associagdo dos Deficientes
das Forgas Armadas ter doado uma bicicleta tandem a
Associa¢ao de Ciclismo da Madeira para a promogéo do
ciclismo para cegos na regido.

Foi ainda divulgado que a cidade de Castelo Branco sera
palco do Dia Paralimpico 2019.
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Luis Costa — o atleta superacao

Descobriu a modalidade por altura dos Paralimpicos de Londres2012 quando viu o antigo piloto de
Formula 1, Alessandro Zanardi, a competir. Trés meses depois de se iniciar no paraciclismo ja estava a
defrontar o campeio paralimpico e mundial. Entretanto ja conseguiu ultrapassar a referéncia e agora o
foco esta em Toquio 2020. Luis Costa, a superaciao em forma de bicicleta... Por Paula Fernandes Teixeira

“Ele [Zanardi] é amputado como eu e chamou-me a
atengdo. Estava um pouco saturado de fazer ginasio e
fui procurar algo diferente. Inicialmente a intengao era
s6 usar a handbike [bicicleta pedalada com maos] para
lazer e para mudar de exercicios. Comprei a minha
primeira handbike no final de 2012 e, em 2013, comecei
a competir e trés meses depois estava a competir contra
ele na Taga do Mundo e no ano passado, na Bélgica,
fiquei em quarto lugar e o Zanardi ficou em quinto’,
conta a Plural&Singular.

Luis Costa teve um acidente de mota no dia em que
completou 30 anos, mas ndo é o antes ou depois do aci-
dente que mais valoriza ou encontra diferengas. “Ha um
Luis Costa antes e depois do paraciclismo’, diz.

A 31 de agosto do ano passado conquistou, em Pieter-
maritzburgo, na Africa do Sul, a medalha de bronze na
prova de contrarrelogio individual, em H5, classe desti-
nada a bicicletas de médo, nos Campeonatos do Mundo
de Paraciclismo.

Luis Costa cumpriu os 23,3 quilémetros com mais 47
segundos do que o vencedor, o italiano Alessandro
Zanardi que completou a prova em 37.47 minutos. Em
segundo lugar ficou o holandés Tim De Vries com mais
dois segundos.

Soma outras medalhas em varias provas, participagao
nos Jogos Rio2016 e a perspetiva mais do que positiva de

estar em Toquio2020.

“Os Jogos do Rio de Janeiro foram o concretizar de

um sonho. Entramos num estadio mitico [referindo-se
ao Maracand] e quando gritam ‘Portugal’ parecia que

o estadio vinha abaixo. Foi arrepiante. Sentimo-nos
muito em casa. Foi muito especial. Tenho dois diplomas
olimpicos, dois oitavos lugares. Para primeira experién-
cia foi bom, mas agora os objetivos mudaram. Costumo
dizer que os Jogos foram cedo demais porque, em 2017,
apresentei-me em muito melhor forma”, descreve.

Ja sobre os proximos Jogos... “Nao me passa pela cabega
nao estar presente. Em termos de objetivos vai ser
totalmente diferente. Rio2016 era o concretizar de um
sonho e depois da medalha de bronze no ano passado
nos Mundiais, agora espero poder continuar a discutir
medalhas. Pensamos que podemos chegar aos trés atle-
tas, trés vagas [foram dois a Rio2016]”.
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O paraciclista que é inspetor da Policia Judiciaria,
descrito como “teimoso” pelo treinador José Neves, que
tem dois filhos, um de 15 e outro de trés, ja tem um cur-
riculo extenso, mas teve de sair de Portugal para con-
seguir fazé-lo, ja que aqui nao existem outros atletas na
sua categoria que lhe permitissem evoluir. Para ir com
“alguma dignidade”, como conta, a provas internacion-
ais, fez peditorios nas redes sociais que lhe permitissem
comprar a sua primeira bicicleta. Entretanto as conquis-
tas, os resultados e as medalhas comegaram a ser “cartdo
de visita” e ja conseguiu alguns apoios. Foi procurado
pelo Sporting e integra o projeto Téquio2020.

Mas ainda falta visibilidade, reconhecimentos... Tanto
para Luis Costa como para o paraciclismo e para o
desporto paralimpico. “Se calhar tenho muitos colegas
que ap0s varias temporadas nao sabem o que fago, o
que pratico. Os media ndo reportam e se ndo forem ao
Facebook, nio ficam a saber”, comenta.

O treinador José Marques também aponta num

sentido idéntico... “Falta ainda muita coisa’, diz a
Plural&Singular. Ja sobre Luis Costa ha elogios, mas nao
$6... “E uma pessoa excelente. As vezes teimoso, muito
teimoso alids. Mas é normal pela profissao que tem.
Como atleta é excelente porque cumpre bem o seu dever
como profissional e naquilo que lhe incutem. Faz o que
lhe pedem. Empenha-se afincadamente. Tem objetivos
tracados. E uma pessoa que nio baixa os bracos com
facilidade”, descreve.

José Costa lembra-se de “ter feito uma guerra” para que
deixassem levar Luis Costa ao campeonato do mundo.
“Ninguém acreditava no Luis, mas com essa minha
teimosia levamo-lo ao campeonato e abrimos uma vaga
para os Jogos Ri02016”, conta o técnico que frisa que
Portugal tem “sorte de ter Luis Costa, um atleta profis-
sional e que da sempre o maximo e tenta o melhor”.

Uma handbike aceitavel para competir ndo custa menos
de 5.000 euros. Luis Costa estima que ja investiu pelos
menos 25.000 na sua bicicleta. Para conseguir os primei-
ros financiamentos fez peditérios no ‘facebook’ Con-
seguiu 9.000 euros em 22 dias porque tinha resultados.
Ja a terceira e atual bicicleta que usa também teve apoio
a base de peditérios, mas uma parte foi paga por uma
empresa internacional porque ja tem curriculo.

BI

Nome: Luis Costa

Idade: 45 anos

Profissao: inspetor da Policia Judi-
cidria (desde 1999)

Deficiéncia: amputado na parte su-
perior da perna direita

Modalidade: Paraciclismo
Categoria: H5 - atletas pedalam com
os bracos

Clube: Sporting CP

Treinador: José Marques (seleciona-
dor nacional)

Preparador fisico: Gabriel Mendes
Principal medalha: Bronze nos
Mundiais da Africa do Sul (2017)

PERFIL
"-.;) -— | -

Luis Costa em discurso direto

Plural&Singular (P&S): Ja se fala mais do desporto paralimpico, mas ainda ha um
desfasamento, concorda?

Luis Costa (LC): Sem duvida. Continua a haver discriminagdo. As coisas estdo mui-
to melhores, mas ainda ndo estao bem. As coisas vao estar bem quando nao houver
discrimina¢do e quando formos todos tratados por igual. As nossas bolsas sofreram
incremento e todos os anos aumentam uma percentagem, mas sé em 2021 é que esta-
remos equivalentes aos atletas do projeto Olimpico. Quando chegarmos a esse ponto,
al podemos dizer que as coisas estao bem. Até 14, ha discrimina¢do nem que seja um
euro a menos. Mas é verdade que houve um passo em frente muito importante. Expli-
caram-nos que nao pode ser de um dia para o outro. Poder podia se houvesse vontade,
mas sdo coisas que mexem com valores monetarios e o pais saiu de uma crise e tam-
bém ndo podemos ser de extremos. Mas ha discriminagdo, ndo somos reconhecidos
por igual e este é um pais de cultura futebolistica.

P&S: Como é conviver com a referéncia que o inspirou a experimentar esta modali-
dade?

LC: Ele é uma pessoa reservada, mas muito acessivel e é muito facil falar com ele, é um
6timo colega e 6timo atleta. No ano passado, no final do contrarrelégio no Campeona-
to do Mundo na Africa do Sul, surgiu a oportunidade de falar com ele. Foi nessa altura
que lhe disse que foi ele que me inspirou. A resposta dele foi: agora estds aqui e queres
dar-me um pontapé no rabo?! Bem, logicamente que toda a gente que compete quer
bater o melhor, pensei eu.

P&S: Qual é o futuro do paraciclismo em Portugal?

LC: Creio que é um trabalho que esta a ser feito e ha futuro. Quando comecei no pa-
raciclismo, tinha uma grande ilusao sobre um salto e apareceriam muitos atletas, mas
afinal ndo é bem assim. O avanc¢o tem sido lento. Ha muitas dificuldades. As bicicletas
sao muito caras e isso é um entrave para quem comega. Sao veiculos feitos por enco-
menda e é dificil encontrar em segunda mao que sirva para aquele atleta. Todos temos
historias de superagdao, mas nem todos nascemos para ser Ronaldos. Mas o paraciclis-
mo vai crescendo. Ja ndo sou o Unico portugués a pontuar em provas internacionais.
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FORTUGAL  ANDDI-Portugal

O Treinador de Atletas com
Deficiéncia Intelectual

E cada vez mais comum encontrar artigos, livros,
manuais, entre outras publica¢des sobre o papel do
treinador desportivo e qudo multifacetado deve ser para
ser considerado um treinador completo e estar mais
proximo de atingir o sucesso. O que ja nao é tdo comum
encontrar, diria mesmo dificil, é documentagédo sobre o
treinador numa drea tao especifica que é a do treino de
atletas com deficiéncia intelectual (DI). Mas serdo assim
tao grandes as diferengas entre o treinador de atletas
ditos “normais” e o treinador de praticantes com défice
cognitivo? Ao nivel das metodologias de treino, da for-
ma de estar, da maneira como se aborda os atletas, etc.
Diferengas ha certamente, pois nao é igual treinar um
atleta sem deficiéncia e um atleta com DI, sobretudo ao
nivel das perce¢des e dos comportamentos. A grande
diferenca esta sobretudo nos ritmos de aprendizagem/
aquisicao das tarefas e na formulagéo de objetivos para
atingir determinados patamares na modalidade a ser
ensinada/desenvolvida.

Isto também depende do atleta ou conjunto de atletas
(no caso de treinarmos uma equipa) que temos pela
frente. Por norma, nesta area, uma equipa tem um
conjunto muito heterogéneo de atletas, quer ao nivel das
competéncias cognitivas, quer ao nivel das competén-
cias fisico-motoras. Ha os que tém grandes capacidades
fisicas para a pratica desportiva de determinada modali-
dade e aqueles que tém grandes dificuldades, sobretudo
ao nivel da coordena¢ido motora, capacidade fisica que é
fortemente influenciada negativamente pela incapacida-
de intelectual.

Como qualquer treinador, de qualquer modalidade ou
de qualquer area, este deve ser capaz de perceber quem
tem pela frente e focar o seu trabalho naquilo que o atle-
ta consegue fazer, ou seja, olhar para a sua capacidade ao
invés de olhar para a sua incapacidade. Obviamente que
terd de perceber aquilo que ele ndo é capaz de fazer no
caso dos tais atletas com boas capacidades para a pratica
para perceber até onde pode ir no trabalho a desenvol-
ver.

Uma outra diferenca prende-se com a frustragiao que
por vezes o treinador sente por chegar a um patamar de
estagnacao do(s) seu(s) atleta(s) e o constante trabalho
de repeticdo que € caracteristico no treino de atletas com
DI. O inicio do trabalho com este tipo de populagédo é
motivante, diria mesmo entusiasmante, pois é perceti-
vel a apreensdo dos conteudos basicos da modalidade a
desenvolver por parte dos atletas. No entanto, & medida
que se vai evoluindo, em muitas ocasides, chega-se a um
ponto de estagnagao nessa mesma evolugdo. O trabalho
entra num estado de alguma monotonia que faz com que
o treinador ndo se sinta tdo motivado, dada a dificuldade
em alterar certas rotinas por nio serem tio bem aceites
pelo(s) praticante(s). Ainda assim, o treinador devera ser
capaz de procurar diferentes estratégias para contrariar
essa quebra motivacional e tentar a pouco e pouco que-
brar essas mesmas rotinas de forma a enriquecer quer o
seu treino, quer as experiéncias dos atletas.

O que também me parece inquestionavel, pelo menos
até alguém me provar o contrario, é que ndo existe uma
metodologia prépria para treinar atletas com DI. O
treinador tem ¢é de ser capaz de selecionar, de adaptar, de
criar conteudos para o treino que vao de acordo com os
objetivos a que se propoe atingir com determinado atleta
e/ou equipa.

cultura

A arte visual na ponta
dos dedos: visitar museus
e apurar os sentidos
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A arte visual na ponta dos dedos:
visitar museus e apurar os sentidos

Uma das grandes lacunas associadas aos museus em Portugal tem que ver com a falta de acessibilidade.
Desde a inexisténcia de resposta a pessoas com baixa mobilidade a falha na comunica¢do com os surdos,
0 que parece passar ainda mais despercebido ¢ a interagdo dos cegos com estes espagos. Queixam-se que a
sua voz ndo esta a ser ouvida - ¢ a ACAPO quem o diz.

Texto: Barbara Dixe Ramos, Carolina Franco e Clara Lorenzo
Fotos: Gentilmente cedidas Diogo Rodrigues toca na “Menina, filha dos condes de Almedina, neta da duquesa de
Palmela” de Soares dos Reis

A comunicagio debate-se tanto ou mais que nunca no
inicio do século XXI. Parece impensavel nao se con-
seguir entrar em contacto com alguém, nao conseguir
aceder a informacao seja qual for a localizagdo geogra-
fica do sujeito, e que o acesso a arte seja regalia de uma
elite.

Ainda que seja possivel encontrar milhares de resulta-
dos para “Leonardo Da Vinci” ou “Andy Warhol” no
Google, a arte ndo esta ainda ao acesso de todos. Pensar
a democratizagao da arte e 0 acesso aos museus passa
também por pensar na sua acessibilidade. A inclusido das
pessoas com deficiéncia nos espagos culturais portu-
gueses tem sido algo instavel ao longo dos ultimos anos,
dando passos para a frente e para tras sem que alcance
avangos significativos. Os visitantes cegos tém sido dos
que mais barreiras encontram para usufruir da experién-
cia museoldgica na sua plenitude.

Sera que os Museus em Portugal ndo veem os cegos
como potenciais visitantes?

Diogo - uma voz que se levanta

Diogo Rodrigues nao ¢ o visitante mais assiduo dos _
museus do Porto, distrito em que habita. Nao o é porque -

sempre que quer ir visitar uma exposiqéo tem de mar- Diogo Rodrigues em interagao com os kits disponiveis no Mu-
car com antecedéncia a sua visita, para que tenha o Diogo Rodrigues em interagio com uma escultura em gesso, dos kits do MNSR seu Nacional de Soares dos Reis

acompanhamento de um guia. Acha que “ndo devia ser
necessaria tanta burocracia” e que nao faz sentido “ter
de trocar 20 e-mails para se conseguir algo que devia ser
automatico’, uma vez que é cego.

A estudar no primeiro ano de Ciéncias da Comunicagao,
mantém-se informado e quer informar. Quer por a
prova os limites do jornalismo e tornar o mundo mais
acessivel a todos - seja através do meio de difusao de
noticias, da rutura de estere6tipos ou do acesso livre a
arte e a cultura. Vé os museus como locais de interesse
histdrico e sabe o que procura quando os visita. “No que
diz respeito a pintura, contactar com diferentes estilos

e diferentes épocas; no que diz respeito a escultura,
perceber a ideia que lhe é inerente. Perceber os padroes
de cores que sdo evidenciados, no fundo, a harmonia”,
explica Diogo Rodrigues.

A caminho de uma visita guiada ao Museu Nacional de
Soares dos Reis (MNSR), Diogo mostrou-se expectante
para ver a exposi¢do de Almada Negreiros. Ia partil-
hando curiosidades que sabia sobre o percurso do artista
e estava ansioso por confirmar a possivel presenca de
pinturas encomendadas a Almada pelo Estado Novo.

A primeira etapa da visita passou pela experimentagido
de kits que lhe deram a conhecer diferentes materiais e
o processo de criagdo de objetos de cerdmica, atividade
que considerou positiva, mas ndo muito variada. Seguiu-
se a passagem por algumas salas de pintura, onde lhe
foram descritas duas obras, e por fim a ala de escultura,
onde lhes pode tocar os objetos com luvas de algodao.
Confessa que sentiu que uma das guias ndo estava muito
enquadrada, “talvez por néo ter experiéncia a este nivel”
e que as luvas de algoddo diminuiram a sua percegao
tactil. Nao sobrou tempo para que tivesse acesso a “Al-
mada’, a exposi¢ao temporaria.

Para Diogo o segredo para ter uma boa visita estd num
bom guia, mas nio acredita que em Portugal estes
profissionais estejam preparados, apesar de terem
formacao. “Acho que as vezes, até por estarem receosos,
eles proprios se perdem na descrigdao. Eu acho que isso
também esta relacionado com o facto de poucos museus
apostarem nessa vertente. Como tém menos experién-
cia talvez se sintam mais nervosos na altura em que sao
postos a prova’, considera.

O estudante de 20 anos ¢ um visitante exigente, que
questiona e que ndo deixa escapar nenhum pormenor.
Pode nao representar a curiosidade de todos os cegos,
mas é voz numa luta que os une: a do acesso livre aos
museus e de uma experiéncia completa que contribuira
para a sua formacéo cultural.
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Maria Lobato Guimarées apresenta uma das obras do MNSR a Diogo Rodrigues

O que tém a dizer os Museus?

As falhas no Museu Nacional de Soares dos Reis nao sao
ocultadas pela técnica superior, Maria Lobato Guima-
raes. A responsavel admite que o MNSR nao é “acessivel
a todo o tipo de visitantes”, apesar de estar a trabalhar
nesse sentido. Segundo Maria Lobato Guimaraes, “se um
cego quiser visitar, sozinho, este museu ou uma ex-
posicdo tempordria, vai sentir sérias dificuldades”

“Néo ha informacio sensorial para o percurso, as
legendas ndo estdo em braille, ndo disponibilizamos
audio-guias, nao temos maquetas tridimensionais para a
pintura’, explica a técnica superior do MNSR, sugerindo
como alternativa, para minimizar esse problema, que

se marque “uma visita com antecedéncia e preferencial-
mente em grupo’ tanto para a exposi¢ao permanente
como para aceder aos Kkits.

A colaboradora do MNSR identifica a falta de inves-
timento como um dos problemas, que acaba por ser
entrave na gestdo de varias prioridades, sendo “a questao
da acessibilidade apenas uma dessas prioridades”
Reconhece que “muito do pessoal do Museu esta sen-
sibilizado para as necessidades deste tipo de publico” e
que hd apenas um ano a Acesso Cultura, uma associa¢ao
que promove a melhoria das condigoes de acesso aos
espacos culturais e a oferta cultural, realizou no museu
acoes de formacdo cujo tema era “Atendimento a Pessoas
com Necessidades Especiais”. Ainda assim, sente que é
necessaria mais formacdo “com tratamento mais apro-
fundado do assunto e focado particularmente nos cegos”.
O diretor do Museu de Serralves, Joao Ribas, mostra-

se sensivel ao tema e aponta o mau uso da linguagem,
que precisa de ser repensada, como a raiz do problema.

Acredita que ha na Geragdo Z - pessoas nascidas entre
1994 e 2009 - “uma produgdo de nova linguagem e ha
uma sensibilidade e uma aten¢ao as questdes linguisti-
cas e a relagdo com a linguagem é a identidade” e que
“precisamente estas questdes de como é que a linguagem
em si, como estrutura de poder, reproduz essas relagdes
de poder mesmo quando as estruturas de poder ja nao
existem”.

O responsavel frisa que a relacdo que existe entre um
museu ou uma institui¢do cultural e os sentidos é o re-
sultado de um processo histérico que comega nos finais
do século XVIII e continua nos séculos XIX e XX, onde
o énfase dado a experiéncia visual foi crescente, mas
que precisa de ser atualizado. Se no século XXI a relagdo
dos sujeitos com as imagens diariamente é “a base do
toque, pode existir eventualmente uma reorientagio dos
sentidos”

Jodo Ribas diz que “nédo s6 Serralves mas todos os mu-
seus tém de pensar como é que podem contar a histéria
da produgao cultural desde a segunda metade do século
XX até ao século XXI e ndo usar estruturas novecentis-
tas, orienta¢oes de normalizacdo ou sujeito normativo,
que é uma pessoa que vé, com um corpo que nao se
cansa (...) porque as pessoas ndo sio um par de olhos
que nao se cansam, de todo.”. Contrariar o privilégio
dado a experiéncia visual é a grande sugestao deixada
pelo diretor de Serralves e, a0 mesmo tempo, “tentar
transmitir alguma da sua riqueza em termos de con-
hecimento” garantido que “nessa tradu¢ao nao se perde
nada, enriquece-se”.

Quais os problemas e quais as solu¢oes? A

ACAPO ajuda.

A Associagdo de Cegos e Ambliopes de Portugal (ACA-
PO) mantém um protocolo com o Museu de Serralves
desde 2009. Com o objetivo de promover visitas guiadas
para o publico cego ou com baixa visdo e de disponibi-
lizar guias impressos em braille. Este protocolo surgiu a
proposito do Dia Internacional da Pessoa com Deficién-
cia. Apds nove anos continua ativo, mas nao tem sido
posto em pratica.

A Presidenta da ACAPO da delega¢ao do Porto, Paula
Costa, salienta que desde que esta na direcdo recorda
apenas a iniciativa “A Casa de Serralves vista de olhos
vendados”, “ uma iniciativa aberta a populagdo em geral”.
A experiéncia permitiu a todos os normovisuais visi-
tantes compreender os desafios de uma visita em que a
regra é o uso de apenas quatro sentidos.

A técnica de Braille da ACAPO do Porto, Maria da Luz
Ribeiro, é perentéria: “Nao basta mesmo audioguias e
ter réplicas. Muitas vezes passa por quem estd a guiar .
O papel do guia nestes casos, mais do que um comple-
mento, é o ponto-chave para a visita. Mais do que dar a
ver aquilo que o visitante cego nao vé, este deve ser ca-

paz de estimular sensacdes. Para Maria da Luz, que vive
na primeira pessoa a dificuldade do acesso aos museus,
“independentemente de ver a réplica ou nao, o guia é
que faz muitas vezes a diferenga numa visita”

O balango feito pela Presidenta da ACAPO nao é
positivo. “Os museus néo estio preparados porque ndo
querem. Hoje em dia eu vou a um museu, sou normov-
isual, chego e tem 14 um guia para mim. A partida a
pessoa tem de saber falar inglés, espanhol, italiano, essas
linguas todas, e também devia ter que ter formagao para
me fazer a visita. Como eu costumo dizer, felizmente ou
infelizmente somos uma minoria e néo estdo para estar
com esse trabalho”, lamenta Paula Costa.

Visitantes assiduas de museus, tanto Paula Costa como
Maria da Luz Ribeiro, ndo deixam passar em branco a
dificuldade do acesso a estes equipamentos culturais no
quotidiano. “Se eu for com alguém que vé, essa pes-

soa pode ter alguém a explicar-lhe como as coisas sao

e a mim, que nao vejo, devia acontecer isso sem eu ter
de marcar uma visita com tanta antecedéncia’, afirma a
presidente.

As visitas marcadas sdo uma constante para quem é
cego e quer visitar um museu. Nao existem funciondrios
disponiveis para acompanhar estes visitantes e por isso
recorrem a este sistema. Em algumas das situagoes os
museus exigem ainda que a marcagdo seja feita para um
grupo, como relata Paula Costa. “Nao devia ser obrigada
a ter de marcar uma visita de grupo ou entao ir para a
porta de um museu e esperar que venha um grupo para
fazer uma visita, quando um normovisual nio precisa
de nada disso”, reclama. Maria da Luz Ribeiro acrescenta
ainda que “as pessoas cegas ja estdo mais isoladas, a
dificuldade de deslocacio é muito maior”. “Nao usam
carro, nao podem pagar taxi sempre. E isso ja é um
condicionamento para se poderem deslocar e ir visitar
um museu. Se por acaso estdo a passar por um e que-
rem la entrar, também nao vale a pena porque nao vao
poder visitar”, descreve a técnica de Braille da ACAPO
do Porto.

Para ambas a solu¢do também nio passa por iniciativas
esporadicas e destinadas exclusivamente a este publico.
“Por um dia para a deficiéncia, estamos na exclusao
novamente”, acrescenta Paula Ribeiro. Para Maria da
Luz Ribeiro pequenos gestos e boas intengdes postas em
pratica no dia-a-dia podem fazer a diferenca. “Aquilo em
que podiam estar preparados, e nés muitas vezes tam-
bém ajudamos nisso, tem a ver com as tais boas praticas,
a questdo de saber acolher, isso também ajuda bastante”,
sublinha.

Apesar de consciente das suas dificuldades a responsavel
pela delegacdo do Porto desafia sempre os respetivos
limites e refere que ndo compreende esta diferenga na
abordagem e no procedimento. “Uma pessoa cega é
igual a uma pessoa normal, s6 lhe falta um sentido. E ha
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muita gente cega que gosta de ir a museus, que gosta de
ir a teatros, e porque é que nio ha de poder ir?”, ques-
tiona. Consciente também das restricoes impostas pelos
museus, no que diz respeito a experiéncia tatil, consid-
era que o minimo exigivel é que possam ter alguém a
acompanhar a visita. Segundo Maria de Luz Ribeiro, “o
que estd a acontecer em Lisboa é que existem empresas
ou organizagdes que organizam essas visitas”. “As pessoas
pagam e vao fazer a visita. Ou seja, aquilo que devia-
mos ter ja nos museus estd alguém a lucrar com isso’,
aponta. Ainda que sujeitas a marcagao estas visitas sao
agendadas mais rapidamente e feitas por pessoas com
formacgéo.

As experiéncias que referem nao sdo todas negativas e
sao os guias que tém marcado a diferenca. Paula Costa
relata uma visita que fizeram com a ACAPO, na qual

o guia “descrevia tudo ao pormenor”. “Tudo, tudo,

tudo. Quem néo vé acabou por ver’, recorda. Ja no
nosso pais vizinho as praticas sio outras. E a técnica

de braille quem aponta o Museu da ONCE e o Museu
do Prado, ambos em Madrid, como exemplos de boas
praticas.”[No ONCE] vi a Ultima Ceia em 3D, mas era
mesmo esculpida, ndo era feita por impressoras, era
mesmo uma escultura’, conta. Paula Costa, no Museu do
Prado, destaca as varias pecas do seu espolio em relevo e
com 0s respetivos textos em braille.

A presidenta da ACAPO concorda que “ha museus em
que ha pecas que nao podem ser tocadas”. “Agora, toda a
peca que possa ser tocada nds deviamos ter acesso a elas
e em relacdo as visitas n6s tinhamos que ter o mesmo
direito e usufruirmos da mesma liberdade”, conclui.

Diogo Rodrigues em visita a0 Museu Nacional de Soares dos Reis
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A iniciativa do Museu do Prado
Reconhecido pela constante inovacio e aposta no de-
senvolvimento de exposigoes dirigidas a pessoas com
deficiéncia, o Museu do Prado, em Madrid, garante
continuar o percurso que iniciou em 2013 com o pro-

grama “El Prado para todos”. As diferentes exposigoes ja
organizadas contaram com reprodugdes tateis de algu-
mas obras primas do museu e descri¢des audio de outras

(“Hoje toca o Prado”).

A recetividade a estas exposi¢des foi bastante positiva.
Segundo o Museu “era uma auténtica novidade poder
tocar nas pinturas” e os participantes “afirmavam que

podiam reconhecer muitas das coisas representadas nas

pinturas” Mas foi a grande procura dos visitantes nor-

movisuais que surpreendeu. Poder ter o prazer de tocar

algo que geralmente ¢ proibido foi a principal atragao.

€A . 7 .
Oculos opacos foram feitos para que o publico normov-
isual pudesse experimentar a sensa¢do de ndo ver nada

e ter que usar apenas o sentido do tato (e também o
ouvido, com o audioguia)”.

Mas se o publico sem deficiéncia visual foi atraido por
esta iniciativa, o mesmo nao resultou no aumento do
fluxo de pessoas cegas no museu. Os responsaveis do
museu reconhecem que a oferta ainda é reduzida -
“para além das descri¢des de dudio, podemos oferecer
pouco mais neste momento” e afirmam que vao “fazer
reproducoes tateis de mais obras do museu”. Mas o
nimero reduzido de visitantes nao os fazem baixar os

bragos e, nesse sentido, a exposi¢cdo “Hoje toca o Prado”

tem sido itinerante por diversas cidades espanholas.

No que diz respeito a estas praticas, as opinides di-
vergem. César Delgado, artista espanhol, conta que a
perda da visdo lhe despertou “interesse pelo volume e,
consequentemente, pela escultura e pelo relevo”. Con-
tudo, sente que o trabalho desenvolvido pelo Museu do
Prado foram “ tentativas desastrosas™. O artista chega a
afirmar que “causam verdadeira vergonha ao tentar re-
produzir obras em relevo de autores classicos” As razdes
que apresenta sdo varias: primeiramente afirma que néo
conhece “nenhum cego que tenha conseguido distinguir
qualquer coisa por seus proprios meios sem um guia que
lhe dé a explicagdo correspondente”; isto porque con-
sidera “totalmente absurdo cobrir todas as pinturas com
uma espécie de verniz de poliéster que uniformiza todos
os componentes da pintura, dando ao toque uma infor-
magcao confusa”. Para o artista o uso de texturas seria a
solugdo mais vidvel para a recriacdo destas pegas — “usar
0s mesmos materiais (se possivel) que estdo represen-
tados na figura original” e “usar diferentes relevos para
diferenciar os planos’, ja que “pessoas cegas nao tém
ideia de perspetiva”

César Delgado considera que “é mais eficaz e muito mais
barato dar a explicagdo sobre a imagem original”. Para
tal sugere que, no caso de galerias de arte, se contrate”
pessoal licenciado em Artes Plasticas e Historia da Arte
para explicar simplesmente o contetido das pinturas” “E
no caso de museus de escultura, sejam fornecidos esses
mesmos especialistas, além de fornecer as pessoas cegas
um gel antes de tocar nos trabalhos, para que o suor das
maos ndo reaja com as patinas das esculturas e as afete’,
acrescenta.

Diogo Rodrigues toca na “Menina, filha dos condes de Almedina, neta da duquesa de Palmela” de Soares dos Reis II

O que pode e esta a ser feito de diferente?
A técnica de braille da ACAPO aproveita a oportu-
nidade para realcar o papel preponderante e o poder
que a internet e os smartphones tém nos dias de hoje.
Como tal, sugere que “uma das formas de contornar” a
falta de acessibilidade “é aceder a informagdo do museu
antes de ir 18", pelo que é necessario que os respetivos
sites contenham a devida informagéo. E por que ndo ir
mais longe? Maria da Luz Ribeiro propde que “integrar
os guias ou uma informagao do museu numa aplicagdo
para o telemovel podia ser 1til”. Vai ainda mais longe

e aponta os codigos QR como uma alternativa. “Podia
criar-se uma aplicagdo em que existem QR codes que ao
serem apontados a beira de uma obra nos dessem infor-
magao sobre ela, por exemplo. Hoje em dia temos tanta
forma de aceder a informagao que é s6 uma questao de
haver vontade”, considera.

O problema vem de raiz e como tal, antes de se avangar
para a pratica de propostas como a anterior, é necessario
que sejam melhorados primeiramente aspetos primordi-
ais. A Acesso Cultura, associagao sem fins lucrativos que
trabalha questdes relacionadas com a acessibilidade a
cultura, é categdrica: “Nao ha duvida que a maioria dos
museus ndo esta preparada para receber e dar resposta
as necessidades deste publico, muito menos para dar um
passo além das “visitas especiais’ e criar condicoes de
autonomia para estes cidaddos” Para a associacdo tam-
bém nao restam duvidas “que ha muito ainda por fazer”,
mas que ha cada vez mais profissionais sensibilizados e
conscientes do que é necessario fazer para receber bem
as pessoas com deficiéncia visual”

Os exemplos do Museu da Comunidade Concelhia da
Batalha e do Museu de Leiria sdo destacados pela Acesso
Cultura, pelos “guias podoctateis e materiais em relevo”
que disponibilizam. Sendo que o Padrao dos Descobri-
mentos e a Casa Fernando Pessoa, ambos em Lisboa, sao
também distinguidos por incluirem audioguias, “per-
mitindo que os mesmos sejam frequentados a0 mesmo
tempo por pessoas com e sem deficiéncia visual”.
Questionada, a Acesso Cultura, sobre as praticas dos
Museus Soares dos Reis e Serralves ndo tém “conheci-
mento de estarem a fazer algo especial nesta area’, apesar
de ja terem tido funciondrios em algumas das formagoes
que dao. Apenas Serralves procurou os técnicos da
Acesso Cultura como consultores.

Consultada a Associa¢do Nacional de Arte e Criativi-
dade de e para Pessoas com Deficiéncia (ANACED), foi
dito pela mesma que “ndo é a associagdo por excelén-
cia para responder’, sob risco de “incorrer no erro de
transmitir informag¢des incompletas”, considerando que
ndo tém “a experiéncia em deficiéncia visual” que lhes
“permita ser rigorosos nas respostas’.
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Diogo Rodrigues toca na escultura “Ismael” de Soares dos Reis

Reportagem realizada no ambito da parceria com a
turma finalista de Ciéncias da Comunicagao (Ciberjor-
nalismo) da Universidade Lus6fona do Porto.



“Maria Cereja e Joao Violino™:
Rui Machado escreveu,
Carla Monteiro ilustrou

O livro, na gaveta ha dois anos, foi, corajosamente, langado agora por Rui Machado, o escritor que é bravo
pela obstina¢ao em escrever, escrever, escrever e, mesmo sem apoios, pela persisténcia em publicar, pub-
licar, publicar. E deste lado, os leitores que tiveram a sorte de conhecer as suas obras agradecem-lhe a
teimosia e pedem mais. E ele acata o pedido. Depois de, em 2014, ter langado o primeiro livro de poesia
“Finalmente Mar”, o escritor aventurou-se, em 2015, pela prosa, ao publicar “Uma forma de continuar”
mas regressou aos versos com a publicacao de “Qualquer dia, Amo-te”, em 2016. Agora decidiu escrever
este conto infantojuvenil - apresentado em abril - e promete lancar outra obra no final deste ano.

Texto: Sofia Pires
Fotos: Gentilmente cedidas

Plural&Singular (P&S) - Agora o Rui Machado deci-
diu trilhar outros caminhos e escreveu um conto juve-
nil. O que o motivou a escrever algo, aparentemente,
mais leve?

Rui Machado (RM) - Néo considero que seja mais leve.
O “aparentemente” é justo na questdo. O tema do livro é
denso e complexo, na medida em que pretendi dar uma
compreensao para o amor. E acresce ainda a dificuldade
maior que é adaptar a escrita para o publico infanto-ju-
venil. Aquilo que me moveu mesmo foi gostar muito da
pequenada, o que com a chegada dos meus sobrinhos se
tornou um sentimento ainda mais forte. A ideia de eles e
outras criangas ou jovens me lerem ¢é para mim encanta-
dora. Quero muito estar a altura.

P&S - Para langar novos livros é sempre necessaria
uma boa dose de coragem, como consegue “sobrevi-
ver” a critica?

RM - Coragem e doses colossais de teimosia. Este livro
esta escrito ha dois, mas como o mercado editorial por-
tugués estd praticamente interdito a pequenos autores,
foi ficando na gaveta a aguardar dias melhores. Feliz-
mente, posso dizer que as reacgdes — nem me parecem
que sejam criticas - que tenho recebido foram, em
regra, positivas. Posso imaginar que se nao fosse apenas
um pequeno autor e chegasse a um maior nimero de
pessoas, por ventura ndo seria tanto assim. Ndo sei. Até
ao momento com o feedback dos leitores que tenho e

a pouca repercussao nos media, creio ndo ser correcto
fazer consideragdes justas relativamente as criticas que
me chegam e acha-las representativas. Mas, claro, todo o
apoio que tenho recebido nos ultimos quatro anos tem
sido muito motivador para continuar este percurso na
escrita.

P&S - Pode-se considerar que lancar esta obra é um
ato de bravura suprema? Isto porque os jovens siao
mais genuinos ao manifestar os likes e os dislikes. Que
expetativas tem em rela¢io a aceitacio deste livro por
parte dos leitores?

RM - O langamento de um novo livro é sempre uma fase
da vida onde a ansiedade aparece, assim como também o
medo. Normalmente o texto passa por alguns olhos an-
tes de ser editado e ainda que nos digam que ¢ um bom
trabalho, ha sempre, para o autor, um espago gigantesco
para a duvida. A possibilidade de as pessoas nao gos-
tarem é sempre real. Neste livro essa ansiedade e medo
confesso que se adensam, ja que, de facto, os mais jovens
sd0 muito mais verdadeiros e sinceros na manifestacio
dos seus gostos. E assim, faz parte. Os préximos dias sdo
assim, mas eu acredito que serd bem aceite e que serdo
muitos aqueles que gostarao.

P&S - Como ¢ que nasceu a personagem Maria Cere-
ja? Inspirou-se em alguém?

RM - Esta historia surgiu a partir das ilustragoes da in-
crivel Carla Monteiro. Ilustragdes — cerca de duas ou trés
na altura -, com as quais me apaixonei assim que as vi e
que me fizeram dizer prontamente que seria capaz de es-
crever a histéria. Acho possivel que a personagem tenho
muito da sua criadora. Todavia, tanto a cria¢do como o
desenvolvimento da personagem baseou-se, para mim,
em larga medida, naqueles que ainda ndo encontraram
um amor incondicional e que fique.

P&S - Qual foi o ponto de partida para esta historia?
RM - O ponto de partida é uma menina solitaria que

vive a beira-mar. Ela tem cabelos magicos: quando esta
feliz o seu cabelo estica e fica cor de cereja; quando esta
triste essa cor foge e chegam os caracdis. O seu nome é
Maria Cereja e ela quer descobrir de onde vem o amor.
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P&S - Pergunta para o autor do livro: De onde vem o
amor?

RM - Pagina 32 do livro “Maria Cereja e Jodo Violino”
(risos).

P&S - O livro propde-se a responder a esta questio?
RM - Prop6e uma compreenséo possivel e que, natu-
ralmente, me parece ser importante numa sociedade
cada vez menos orientada para entregas emocionais e
afectivas, onde ainda o egoismo me parece nao parar de
crescer. Nesta intencio tento incluir outra que me inte-
ressa muito falar: a promogéo da aceitagdo incondicional
da diversidade humana. Tanto a Maria Cereja como o
Joao Violino ajudam-me a dar esse entendimento e fazer
prova de que ¢ o caminho para a felicidade de todos, e
nao s6 de um grupo de pessoas como ainda se pensa.

P&S - Qual é o papel que a ilustragio representa?

RM - Num livro como este considero que a ilustra¢do
tem um papel tdo importante quanto a escrita. Tratam-
se de duas forma de comunicar sem que nenhuma delas
se sobreponha a outra. Pessoalmente, considero fasci-
nante que duas formas de arte se juntem por um objecti-
VO comuin e assim se potenciem.

P&S - Qual é a proxima aventura de Rui Machado?

RM - Serd um novo livro que espero publicar no final
deste ano. Trata-se de um trabalho escrito em co-autoria
e que consistira num conjunto de cartas que troquei,

no ultimo ano, com uma escritora que admiro, corajosa
o suficiente para ter aceitado conhecer-me através de
epistolas. Num tempo em que o habito de enviar cartas
se perdeu, pareceu-me sedutor fazé-lo.
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Titulo: “Maria Cereja e Jodo Violino”
Autor: Rui Machado

Ilustragao: Carla Monteiro

Editora: Euedito

Ano: 2018

Maria Cereja era uma menina solitaria de cabelos magicos que vivia a beira-mar. Quando estava feliz o seu cabelo es-
ticava e ficava cor de cereja; quando estava triste essa cor fugia e chegavam os caracdis. Foi desde pequena que tentou
fazer uma descoberta que muito influenciava os seus cabelos: De onde vinha o Amor? Num dia, conheceu Jodo Violi-
no, um rapaz de pele escura, cor de chocolate, que tocava violino de uma forma sublime. Era a sua forma de comuni-
car pois nao falava. Serd que juntos terdo a oportunidade de descobrir a resposta que tanto Maria Cereja procurava?
Maria Cereja e Jodo Violino ¢ um conto juvenil que cuida temas como o Amor, coragem, igualdade e inclusao.

Titulo: Um Dia Igual aos Outros
Autor: APPACDM de Lisboa
Editora: Metrostudio

Preco: 20,00€

“Um Dia Igual aos Outros” é o resul-
tado de “um dia diferente” que um
grupo de clientes da Associagdo Por-
tuguesa de Pais e Amigos do Cidadao
Deficiente Mental (APPACDM) de
Lisboa teve a possibilidade de desfru-
tar gracas a uma produg¢do de moda
que ficou registada para sempre na
memoria e também em livro.

Varios amigos da institui¢ao propor-
cionaram a cerca de 40 clientes da
APPACDM de Lisboa uma produg¢ao
de moda - foram vestidos, maquilha-
dos e fotografados por um grupo de
profissionais que fizeram acontecer
um sonho: ser modelo!

O resultado foi publicado em livro,
um livro que pretende mostrar que
“todos podemos ser bonitos, fortes

e capazes, e é muito bom ter ami-
gos que nos apoiem’, descrevem os
responsaveis.

O livro pode ser adquirido, presen-
cialmente, na APPACDM de Lisboa
ou através dos telefones 21 792 87 20
e 213619460

Titulo: Introdugéo ao Design Inclu-
sivo

Autor: Danila Gomes e Manuela
Quaresma

Editora: Appris Editora

Precgo: 12,00€

Resultado do trabalho desenvolvido
durante o mestrado no PPGDesign,
Danila Gomes decidiu, em conjunto
com a professora Manuela Quares-
ma, langar o livro “Introdugao ao
Design Inclusivo”. Trata-se de uma
obra pioneira no Brasil que trata o
tema do design inclusivo.

“A publicagdo desse livro tem o intui-
to de disseminar o conhecimento e
reforgar o destaque dessa abordagem
entre os designers brasileiros”, pode
ler-se na nota de lancamento deste
livro que aborda a teoria associada a
filosofia dessa abordagem e possiveis
caminhos para colocd-la em pratica
tanto no ensino como na pratica
profissional.

SUGESTAO DE LEITURA

atraves dos meus

Titulo: Através dos meus pequenos
olhos

Autor: Emilio Ortiz

Editora: Porto Editora

Preco: 16,60€

Esta obra aborda “a profunda liga-
¢d0” entre um cdo-guia que é “os
olhos de quem nao vé&” com o seu
dono. Uma relagdo que se estabelece

e assenta numa confianga e cumplici-
dade incontornaveis.

“Cross é um cao-guia muito diverti-
do e brincalhdo. Mario é um jovem
cego que esta prestes a comegar uma
nova etapa da sua vida. Juntos, vivem
mil e uma peripécias, aventuras,
derrotas e triunfos e tornam-se ab-
solutamente inseparaveis’, descreve a
sinopse do livro que relata de forma
emocionante as peripécias de Cross
no mundo dos humanos, trazendo
aos leitores uma perspetiva diferente
sobre o seu e 0 nosso mundo.
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AGENDA

O qué? Coloquio internacional “Deficiéncia e autodeterminagao: o desafio da Vida Inde-
pendente”

Quando? 19 de junho das 9h30 - 18h00

Onde? Lisboa (Auditério Montepio Rua Aurea, n°219, 6° piso)

Mais... Participacdo de Adolf Ratzka, fundador e diretor do Institute on Independent
Living (Suécia) e de Kapka Panayotova, presidente da European Network on Independent
Living (ENIL). Organiza¢ao:Projeto “DECIDE”

O qué? Visita ao parque de Monserrate com interpretagdo em LGP

Quando? 23 de junho , 14h30 as 16h00

Onde? Parque de Monserrate, Sintra

Mais... Visita aos jardins e Paldcio de Monserrate, com interpretacao em Lingua Gestual
Portuguesa. A visita aos jardins, uma das mais belas criagdes paisagisticas do Romantismo
em Portugal, que alberga mais de 3.000 espécies de plantas de varios cantos do mundo,
passa pelo Vale dos Fetos, Jardim do México, Roseiral e Relvado, terminando no Palacio de
Monserrate.

O qué? Congresso Internacional “Let s talk About Ageing”

Quando? 15 e 16 de outubro

Onde? Fundacio Dr Anténio Cupertino de Miranda, no Porto

Mais...Dirigido a profissionais e investigadores de diversas areas, tais como Arquitetura,
Medicina, Nutrigao, Psicologia, Desporto, Educagao, Sociologia, Antropologia e Servigo so-
cial. Ao longo de dois dias iniimeras tematicas transversais a todas estas dreas e de interesse
social e econdmico geral, serdo debatidas em mesas-redondas e conferéncias e também
varias sessoes de apresenta¢do de comunicac¢des e discussio de posters.

O qué? Simposio Comemorativo dos 10 anos da Pré-Inclusio
Quando? 13 de julho das 8h30 as 18h00

Onde? Fundacédo Calouste Gulbenkian, Lisboa

Mais... Acédo Certificada como A¢ido de Curta Duracio

O qué? BISFed 2018 World Open - Pdvoa de Varzim

Quando? 2 a 9 de julho

Onde? Pavilhdo Municipal da Pévoa de Varzim

Mais... Calendario: 3 de julho - Cerimoénia de Abertura; 4 a 6 de julho - Competi¢ao Indi-
vidual; 6 de julho - Finais da Competi¢ao Individual; 6 e 7 de julho - Competigao Pares &
Equipas; 8 de julho - Finais da Competi¢do Pares & Equipas | Cerimonia de Encerramento

O qué? Visita ao Aqueduto das Aguas Livres | Pessoas cegas e com baixa visio

Quando? De 29 de novembro a 13 de dezembro.

Onde? Aqueduto das Aguas Livres, Campolide, Lisboa

Mais... Classificado como Monumento Nacional, o Aqueduto é uma das mais notaveis
obras de sempre da engenharia hidraulica e com uma extensao de 58 Km é um dos maiores
e mais complexos sistemas de abastecimento de agua do Mundo. Inscrigdes e informagdes:
locusacesso@gmail.com [911531627
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Stephen Hawking: a prova de que
a mente nao é prisioneira de um
Corpo

Quem se lembra do desafio do balde de gelo que colocou famosos e an6nimos pelo mundo inteiro a deitar
um balde de agua gelada na cabe¢a? E quem se lembra da doenga que este desafio procurava sensibilizar e
angariar donativos? Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é o “palavrao” que quis tornar literal na vida de
muitos aquilo que acontece na vida de 450 mil pessoas a nivel mundial: levar com um balde de agua fria.
Entre elas, a vida de Stephen Hawking, o fisico britanico que morreu a 14 de margo aos 76 anos de idade
contrariando todas as expetativas do tempo de sobrevida médio de uma pessoa com ELA.

Texto: Sofia Pires
Fotos: Gentilmente cedidas

Stephen Hawking surpreendeu inclusivamente a comu-
nidade médica por conseguir viver mais de 50 anos com
esta doenca neurologica degenerativa que vai com-
prometendo as células do sistema nervoso central que
controlam os movimentos voluntarios dos musculos. A
pessoa deixa, progressivamente, de conseguir movimen-
tar-se, falar, comer e mesmo respirar sozinha. E todas as
complicagdes associadas a esta “paralisagdo muscular’,
nomeadamente a insuficiéncia respiratdria, causam
outros problemas que levam a morte dos doentes com
ELA. “No consenso geral, o tempo de sobrevida ronda os
cinco anos, havendo, contudo, pessoas que vivem 10 a 20
anos com a doenca estabilizada”, explica o presidente da
Associagao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotroéfica
(APELA), Pedro Souto.

Pedro Souto diz mesmo que o tempo de sobrevida de
Stephen Hawking “¢ atipico” e gragas as fintas que o
cientista foi conseguindo fazer a doenga e a forma como
sempre a encarou conseguiu inspirar pessoas por todo o
mundo.

A pergunta “Que se pode retirar do exemplo de Stephen
Hawking?”, Pedro Souto responde: “A sua resiliéncia. A
forma positiva como encarou a vida e as suas contra-
riedades nunca baixando os bragos. A descentralizagdo
que conseguiu da doenca envolvendo-se no estudo, na
investigacdo e na partilha de saberes”.

A juntar a coragem, persisténcia e sentido de humor,
Stephen Hawking tinha uma inteligéncia que fez com
que o cientista se destacasse em varios dominios. Con-
quistou notoriedade na area da relatividade e dos bura-
cos negros ao fazer parte de uma das mais importantes
pesquisas no ramo da fisica, sobre a “Teoria de Tudo” e
também com o trabalho “O Universo Numa Casca de
Noz”, com o qual se propds explicar conceitos como a
super gravitagao, a singularidade nua e a possibilidade
de um universo com onze dimensdes.

O professor de matematica na universidade de Cambrid-
ge viveu desde os 21 anos com esta doenca rara, o que
ndo o impediu de casar e ter trés filhos, a Lucy, o Robert
e o Tim.
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“Uma Breve Histéria do Tempo” de Stephen Hawking é
um dos livros mais vendidos do mundo.

Stephen Hawking foi homenageado na cerimoénia de
encerramento dos Jogos Paralimpicos de Inverno que
decorreram em PyeongChang, na Coreia do Sul. O
presidente do Comité Paralimpico Internacional (CPI),
Andrew Parsons, considerou o fisico britdnico um “gé-
nio, pioneiro e inspiragdo para todos, dizendo mesmo,
antes de entregar a bandeira paralimpica a comitiva de
Pequim, cidade que recebe os Jogos Olimpicos e Para-
limpicos de Inverno em 2022, que, tal “como Hawking
continuou a testar os limites da sua imaginag¢do’, os atle-
tas paralimpicos “voltaram a testar os limites do esforgo
humano”.

O parlamento portugués aprovou um voto de pesar e fez
um minuto de siléncio no dia 16 de margo, pela morte
de Stephen Hawking, lembrando o fisico como um “hu-
manista com uma curiosidade sem fronteiras” O texto
aprovado por unanimidade comparava Stephen Haw-
king as figuras cimeiras da Histéria da Ciéncia “dada a
revolugao que operou na forma”

Também o presidente da Republica, Marcelo Rebelo de
Sousa, lamentou a morte de Stephen Hawking conside-
rando que “o mundo perdeu um dos mais influentes e
populares cientistas”, afirmando que “Hawking tornou-
se o rosto da ciéncia para milhoes de seres humanos em
todo o planeta” e fala em “exemplo de vida”

“Foi a face da coragem e da luta sem tréguas contra a
doenca e o sofrimento, que enfrentou com alegria trans-
bordante e admiravel bravura’, 1é-se na publica¢ao na
pagina da Presidéncia da Republica na Internet.

O fisico britanico Stephen Hawking esteve pela primeira
vez em Portugal em 1963, como estudante, numa reu-
nido cientifica sobre Cosmologia realizada pelo cientista
portugués Antonio Gido e promovida pela Fundagao
Gulbenkian e tera regressado a Lisboa em 2014 numa
viagem de cruzeiro, com passagem pelo Funchal, cidade
onde voltou dois anos mais tarde, sendo que alguns
restaurantes madeirenses ainda guardam fotografias

da presenca do fisico. No ano passado, através de uma
mensagem video, participou no Web Summit Lisboa em
06 de novembro.
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Usou bengala até 1970, altura em que deixou de conse-
guir andar e passou a utilizar uma cadeira de rodas para
se movimentar. Em 1985, depois de uma pneumonia, foi
sujeito a uma traqueostomia, passou a respirar por um
tubo e deixou de falar. Comegou a comunicar através de
um sintetizador de voz eletronico, continuou a trabalhar,
a aparecer na televisdo e casou pela segunda vez.

A vida de Stephen Hawking dava um filme. E nao é

que deu? Em 2014, foi langado o filme “The Theory of
Everything” (“A Teoria de Tudo”), que retrata a vida e a
carreira académica do cientista que, segundo o presiden-
te da APELA “contribuiu bastante” para dar visibilidade
a esta doenga. “Mas o desconhecimento mantém-se. O
Zeca Afonso, a nivel nacional, foi também uma situacgéo
que alertou para a doenca. No entanto continuamos

a deparar-nos por um desconhecimento generalizado
sobre a ELA quer na sociedade civil, quer nas entidades
publicas, o que acaba por atrasar ou negligenciar a ajuda
atempada que estas pessoas necessitam”, lamenta Pedro
Souto.
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Foto: ALS - Equipa da organizagio a concretizar o desafio

Desafio do balde de gelo

Em inglés “Ice Bucket Challenge”... Em causa uma iniciativa que pretendia promover a conscientiza¢io sobre
a doenga esclerose lateral amiotroéfica (ALS) ao mesmo tempo que se angariava fundos a favor da ALS Associa-
tion. Parece uma ideia descabida mas a verdade é que resultou. Barak Obama, Bill Gates, Mark Zuckenberg,
Cristiano Ronaldo, Justin Bieber, Selena Gomez e Oprah foram algumas das muitas celebridades que, em 2014,
aceitaram o desafio gravando-o em mensagens de video que correram o mundo.

Gragas ao dinheiro angariado, passados dois anos, os cientistas conseguiram descobrir um novo gene que con-
tribui para o aparecimento da esclerose lateral amiotrofica, o NK1 - esta descoberta vai ajudar a compreender a
causa do aparecimento da doenga, fator essencial para se conseguir alcangar tratamentos eficazes e, talvez, até a
cura desta doenca degenerativa, progressiva e rara.
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Esclerose Lateral Amiotrofica:
um balde de agua fria na vida
de doentes e familiares

Em Portugal sao 800 as pessoas que estao diagnosticadas e que tém de, juntamente com a familia e amigos,
sobreviver a este balde de agua fria. Nao ¢ facil mas a Associa¢ao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotro-

fica (APELA) estd ca para ajudar.

Texto: Sofia Pires
Foto: APELA

r

“Estes nimeros sdo dificeis de contabilizar tendo em
conta que ainda ¢é dificil chegar ao diagndstico’, comeca
por dizer o presidente da APELA, Pedro Souto, em en-
trevista a Plural&Singular. E a dificuldade em diagnosti-
car deve-se ao facto dos sintomas iniciais serem comuns
a outras patologias.

As manifestacdes dependem do tipo de ELA, mas os
principais sintomas desta doenca sao a falta de for¢a
muscular, atrofia muscular, espasmos involuntarios nos
musculos, cdibras, fadiga e, por exemplo, o aumento da
quantidade de saliva. “As mais comuns, a Bulbar e a Me-
dular, afetam, numa primeira fase, a fala e a degluti¢ao
ou a mobilidade dos membros superiores e/ou inferio-
res, respetivamente’, acrescenta o presidente da APELA.
Para o diagndstico recorre-se a um exame neuroldgico
e realiza-se uma série de exames médicos que permitem
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excluir outras doencas, porque nio existe nenhum teste
especifico para diagnosticar a esclerose lateral amiotro-
fica. “A falta de um exame ou exames que comprovem

a mesma pode levar a que a doenga seja tardiamente
diagnosticada ou muitas vezes até nao detetada’, esclare-
ce o responsavel.

Estima-se que existam trés a cinco casos de ELA por
cada 100 mil pessoas da populagdo geral, tendo a maio-
ria das pessoas afetada uma idade superior a 60 anos.

“A maior incidéncia acontece depois dos 60 anos, no
entanto cada vez mais se verifica um aparecimento em
idades mais jovens, provavelmente devido a um maior
conhecimento desta patologia o que encaminha para
um diagndstico mais precoce’, explica Pedro Souto que é
exemplo disso mesmo... Tem ELA e 42 anos.
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Encontrar a cura para esta doenga € o santo graal para
quem vive com ELA, que pelo menos a curto prazo,
sonha com o desenvolvimento de novos farmacos que
possam retardar os efeitos desta patologia. Mas ha outras
alternativas e o presidente da APELA diz que “uma
resposta terapéutica, ndo farmacoldgica, adequada e
atempada poderd minimizar sintomas, diminuir o nivel
de ansiedade e melhorar a qualidade de vida do doente e
seus cuidadores e familiares”

E este ¢ um dos aspetos em que a APELA entra em

ac¢do. Além de levar “a cabo campanhas de sensibiliza-
¢do e consciencializagdo junto da populagdo em geral e,
em particular, junto das equipas de saude, familiares e
cuidadores”, a associagido também dispde dos servicos
de fisioterapia, terapia da fala, psicologia, apoio social,
nutri¢do e apoio juridico. Além disso, tem um banco

de produtos de apoio para o empréstimo e aluguer a
nivel nacional, prestando, apoio a distancia através de
orientacdo e aconselhamento a doentes e familiares. “Ser
considerada uma referéncia na drea da formagao gracas
aos servigos de que dispoe”, estando mais proximo dos
doentes, para “perceber as suas necessidades e procurar
meios de as minimizar” ¢ um dos aspetos que a equipa
da APELA mais se orgulha.

A somar aos problemas causados pelos constrangimen-
tos da doenga em si, “uma patologia muito severa e
incapacitante”, como o préprio Pedro Souto a define, que
conduz, a curto ou médio prazo, “a uma dependéncia
total de terceiros por perda da mobilidade, da fala e da
capacidade de se alimentar autonomamente’, é preci-
so ainda conseguir lidar com a demora das respostas
meédicas e sociais. “Sao tardias e desarticuladas levando
a que o doente e familiares se encontrem, muitas vezes,
perdidos com falta de apoio levando a um stress ex-
tremo com impacto quer no doente quer no cuidador
com agravamento da sua qualidade de vida”, completa o
presidente da APELA.

Embora existam, o tempo de resposta em relacdo aos
apoios sociais em Portugal “ndo é adequado a esta
patologia’, por isso, a APELA assume o compromisso
de continuar a seguir o seu caminho de acordo com as
necessidades dos doentes, familiares e cuidadores, na
expetativa de melhorar as repostas existentes e de con-
seguir que estes doentes venham a ter a curto prazo um
apoio multidisciplinar e as respostas sociais atempadas.

PLURAL




