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“NAO ESTOU

SOZINHA

Ser mae/pai de uma crianca com deficiéncia, é como planear uma
fabulosa viagem de férias para Italia e aterrar na Holanda. A ideia
é retirada de um texto de Emily Perl Kingsley que procura ajudar
as familias que passam por esta experiéncia. Por ca, existe

a Pais em Rede, com a sua coleccao ‘Meninos Especiais’
e um coracao onde cabem mesmo todos

PAIS EM REDE JA
APOIOU 58 FAMILIAS
DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA

NA MADEIRA

ERICA FRANCO
efranco@dnoticias.pt

“Ter um bebé é como planear
uma fabulosa viagem de férias
para Italia! Compram-se todos os
guias e fazem-se planos maravi-
lhosos (...). Finalmente chega o
grande dia! Arrumam-se as malas
e embarca-se na viagem de sonho.
Algumas horas depois o avido
aterra. O comissario de bordo
chega e diz: Bem-vindos a Holan-
da! Holanda?! (pergunto eu),
como vim parar a Holanda!? Eu
escolhi Italia! Eu devia ter chega-
do aItalia! Sempre sonhei em co-
nhecer a Itdlia... Mas houve uma
mudanca no plano de voo. Eles
aterraram na Holanda e é 14 que
véo ficar”. O excerto é de um tex-
to de 1987, da autoria de Emily
Perl Kingsley, uma escritora ame-
ricana, mie de uma crianca com
sindrome de Down, que se propds
adescrever a experiéncia de dar a
luz uma crianga com deficiéncia
para ajudar outras pessoas que
passam por situa¢des semelhan-
tes,

E o caso de Carolina Andrade,
mée da Rosa. “Depois de muitas
duvidas, angtstias e incertezas”,
aos dois anos a Rosa foi diagnosti-
cada com Sindrome de Williams,
uma condi¢fo genética rara, que

afecta a producio de elastina
(proteina que influencia a elasti-
cidade dos vasos sanguineos, pul-
mdes, intestinos e pele), causando
atraso no crescimento antes e de-
pois do nascimento, problemas
cardiacos, de coordenacéo, equili-
brio, atraso mental e psicomotor.
Além disso, os bebés nascidos
com essa condicdo apresentam
caracteristicas fisicas especificas
(queixo pequeno, labios mais
grossos, nariz pequeno e arrebita-
do e boca larga).

Um pouco a semelhanca de
Emily Perl Kingsley, a primeira
reaccdo de Carolina foi de choque.
“Estamos na expectativa de ter

Carolina Andrade foi convidada por Laura Romeira
a participar no primeiro grupo da Associacdo Pais
em Rede, no Funchal, em 2022. No ano seguinte,

nascia o niicleo regional.

um filho completamente saudavel,
sem nenhuma questio [de saide]
associada e, depois, vemo-nos
confrontados com uma realidade
que nfo estdvamos a espera”, tes-
temunha.

“Lembro-me bem da sensa-
¢do que me acompanhou du-
rante esse tempo: soliddo. Ape-
sar de estar rodeada de pes-
soas, sentia-me sozinha. No
por falta de apoio, mas porque
néo queria falar com ninguém
- nfio me sentia preparada —
pela vergonha e por acreditar
que nfo encontraria pessoas que
compreendessem aquilo que es-
tava a viver”, partilha.

Respostas
procuram-se:
Nasce a Pais em
_ RedenaMadeira
E neste ponto da histéria que
os caminhos de Carolina Andrade e
Laura Romeira - ambas psicologas
de formacéo - se cruzam, abrindo
portas para a criacdo do primeiro
nucleo insular da Pais em Rede.

Esta associacéo, de &mbito nacio-
nal, nasce em 5 de Novembro de
2008, a partir de um grupo de mies
liderado por Luisa Beltréo, que que-
riam mudar a sociedade, lutando
pela inclusdo dos seus filhos com
deficiéncia, através do apoio mtituo.

Em Maio de 2009, a associagio
comeca a funcionar com base na Di-
reccdo Nacional, em Lisboa, e a des-
centralizar-se em diferentes niicleos
espalhados pelo pas.

Em 2010, foi-lhe atribuido o esta-
tuto de Instituicéo Particular de So-
lidariedade Social (IPSS) e, em 2014,
é-lhe reconhecido o estatuto de Or-
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ganizacfo Ndo Governamental das
Pessoas com Deficiéncia (ONGPD)
a nivel nacional pelo Ministério da
Solidariedade e Seguranca Social, o
que lhe confere o grau de Parceiro
Social na drea da deficiéncia.

Laura Romeira descobriu a Pais
em Rede, através da sua antiga pro-
fessora e actual presidente da Asso-
ciacio, Julia Serpa Pimentel, que a
contactou a propdsito de uma vinda
a Madeira, em 2022, no 4mbito de
um seminario promovido pela Di-
reccio Regional da Educacéo.

“Na mesma altura, por coincidén-
cia, [Julia Serpa Pimentel] recebeu
um pedido de ajuda de uma méie
aqui da Madeira a questionar que
tipo de resposta existia na Regido re-
lativamente ao apoio a capacitagfio
das familias [de pessoas com defi-
ciéncia)”, refere a psicéloga, expli-
cando como a dirigente da associa-
cdo lhe pediu ajuda para reunir um
grupo de pais e replicar, a nivel insu-
lar, o trabalho desenvolvido no con-
tinente.

“E do conhecimento geral o tipo
de apoios e as respostas que existem
direccionadas para os filhos”, mas
por outro lado verificava-se uma la-
cuna “em funcéo daquilo que as fa-
milias precisam”, observa Laura Ro-
meira.

“Em Junho de 2022, nds junta-
mos um niimero consideravel de fa-
milias e a Carolina [Andrade] parti-
cipou como mée”, revela a responsa-
vel. “Nessa reunifo fizemos uma

A Carolina é mae da Rosa,
uma menina de seis anos,
diagnosticada com
Sindrome de Williams,
uma condicdo genética
rara. FOTOS ASPRESS

primeira avaliacdo de quais eram as
necessidades das familias e como é
que nds poderiamos criar futura-
mente um niicleo [da Pais em Rede]
no Funchal e esse projecto comegou
pelas Oficinas de Pais”, que arranca-
ram em Novembro desse mesmo
ano, complementa.

Estas oficinas - pensadas para
apoiar familias de criancas
com necessidades especiais
e para as ajudar na exigen-
te tarefa de educar estas
criancas — realizam-se de
15 em 15 dias (ao sdbado
a tarde) e estdo organi-
zadas em 10 sessdes
(cinco sessdes de parti-
lha e cinco de capacita-
¢o). A base é, essencial-
mente, a troca de expe-
riéncias entre pares.

“Nos - técnicos, psicolo-
gos, terapeutas da fala, pro-
fessores de educacéo especial,
se ndo tivermos um filho com
um diagndstico associado - pode-
mos imaginar o que as familias estfo
a sentir, mas a verdadeira com-
preensdo nasce deste encontro en-
tre pares. E, por isso, que a maior
parte das familias sente que encon-
trou o seu lugar, mesmo que o dia-
gndstico seja diferente, porque nos
temos familias com os mais variados
diagndsticos”, reitera Laura Romei-
ra.

Paraa psicologa, A Pais em Rede -
cujo nucleo do Funchal foi consti-

Cada familia vive este
percurso a suamaneira(..

partilhadas, ganham
Jforcaeddo forca

Nao ha certos, nem errados,
ha historias e, quando s@o

tuido formalmente em Novembro
de 2023 - representa “acima de
tudo, a possibilidade de darmos
também voz a estas familias e fazer-
mos com que elas possam ser ouvi-
das nos seus desafios”.

Desde a sua criacfio, a Pais em
Rede ja apoiou 58 familias de pes-
soas com deficiéncia na Madeira,
através das Oficinas de Pais. Além
disso, a associa¢do disponibiliza
uma linha de apoio (962 959 996)
cujavoz é a psicologa Laura Romei-
ra. Esta linha funciona também des-
de 2023 e recebe cerca de 30 pedi-
dos por ano.

A Pais em Rede (que pode ser
igualmente contactada através do
e-mail nucleofunchal@paisemre-
de.pt) promove ainda diversas ac-
tividades de convivio entre as fa-
milias, como o “Domingo no Par-
que”.

“Inscrevi-me, sem saber muito
bem o que esperar e ainda bem que
o fiz. Percebi, finalmente, que néo
estava sozinha... O que encontrei ali
foi muito mais do que um grupo -
foi um espago seguro, humano, aco-
lhedor. Um lugar onde, pela primei-
ra vez, me senti verdadeiramente
compreendida. Foi como tirar um
peso dos ombros e, finalmente, senti
que pertencia a algum lado”, reco-
nhece Carolina Andrade.

Educar para ainclusao: ‘Meninos
Especiais’
Ao longo da conversa com Caroli-
na Andrade afloramos algumas das
questdes com que estes pais se
véem confrontados no seu dia-a-
-dia. Algumas sfo aparentemente
simples: “Que terapias fazem sen-
tido para uma determinada condi-
c80?”, “que estratégias usar para o
desfralde?” ou “como estimular a
aprendizagem?”. Outras prendem-
-se com os direitos e deveres das
pessoas com deficiéncia e seus cui-
dadores (os subsidios, os apoios
sociais que existem, as questdes
laborais). Depois, ha as mais
profundas: “O que sinto em
relacdo a palavra de defi-
ciéncia?” ou “o que sinto
em relagfio 8 minha gestfo
do tempo e ao meu auto-
-cuidado?” e - provavel-
mente a mais dificil - “o
que eu sinto em relacéo ao
futuro do meu filho?”.
Aqui Carolina Andrade
emociona-se, mas responde
com convicgdo: “Acho que, ine-
vitavelmente, nds também te-
mos de preparar esse caminho e
tentar dar-lhes autonomia”.

Mas fazer com que estas criancas
conquistem a sua autonomia passa
também por trabalhar a sociedade
que ird acolhé-los, um processo em
que as familias - mas também as es-
colas — tém um papel fundamental.

A Pais em Rede entende que
“para que a escola seja inclusiva ha
que abrir as mentalidades de todos
a diferenca” e foi neste contexto
que langou a colec¢éo de livros
‘Meninos Especiais’. Sdo historias
reais de criancas extraordindrias

(por exemplo, “Ol4, Eu sou a Vera
- E bom ter amigos” - Trissomia
21), contadas por alguns escritores
eilustradores que se disponibiliza-
ram a conhecer cada crianga e sua
familia, inspirando-se nessa visita
para criarem um livro e sua ilustra-
cdo. “Através do poder das hist6-
rias, da diversdo e do imaginario
queremos demonstrar que nas
nossas diferencas somos iguais.
Temos os mesmos sentimentos, ri-
mos com as mesmas gracas e cho-
ramos com as mesmas dores”, su-
blinha a Pais em Rede. Cada livro
tem um custo de 6 euros e podera
ser adquirido através do nucleo do
Funchal, contribuindo para ensi-
nar aos mais novos que “a diversi-
dade nio é uma fraqueza, mas sim
uma forga”.

Ou, como diria Emily Perl Kings-
ley, “véio aperceberem-se que a Ho-
landa também tem os seus encan-
tos”.

Carolina Andrade néo tem duvi-
das: “Sinto-me privilegiada por ter a
Rosa na minha vida. Escolho olhar
para esta experiéncia de vida como
algo profundamente positivo e
construtivo. Reconheco que nfo é
um caminho facil e que cada familia
vive este percurso a sua maneira e...
esta tudobem?”, vinca.

As “ferramentas” que recebeu da
Pais em Rede ajudaram-na a sentir-
-se “mais confiante, mais esclarecida
e mais preparada para os desafios
que surgem no dia-a-dia. “Fez-me
crescer como mée e como mulher
(...) mostrou-me que, mesmo nos
dias mais dificeis, nfo estou sozi-
nha” e que “nfo ha certos, nem erra-
dos, ha historias e, quando so parti-
lhadas, ganham forca e déo forca”,
remata.

APOIOS PRECISAM-SE

W Paralevar ‘abom porto’ esta sua
nobre missio, o micleo do Funchal
daPais em Rede depende da cedén-
cia de espacos e de patrocinios, que
“s&o sempre bem-vindos”.

A sede dainstituicdo (localizada
numa loja pertencente aos pais de
Laura Romeira) nio tem espaco su-
ficiente para acolher as actividades
dinamizadas pela associacdo. “Pre-
cisamos de apoio no sentido de ter
sempre um espaco que permita que
as Oficinas de Pais decorram regu-
larmente e, até, para realizar even-
tos maiores e juntar as familias”,
notaaresponsavel.

Laura Romeira ressalva que a Pais
em Rede ja teve a oportunidade de
realizar as suas actividades em es-
pacos do Servico Regional de Sau-
de, mas o ideal é que “as oficinas de-
corramnum espaco neutro e nio
onde as familias vio ao médico,
para proporcionar mais intimida-
de”, em linha com os objectivos do
projecto. “Quando precisamos de
juntar algumas pessoas, vamos con-
seguindo ter esses patrocinios a ni-
vel particular, mas era sempre bom
podermos ter um patrocinio mais
garantido”, apela.




