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Rui Coimbras é o presidente da Fe-
deracfio das Associacbes Portugue-
sas de Paralisia Cerebral (FAPPC),
entidade que em parceria com a As-
sociacfio de Paralisia Cerebral da
Madeira organizou as Jornadas ‘Ir
mais além’, iniciativa que assinalou,
a nivel nacional, o Dia da Paralisia
Cerebral, nos dias 19 e 20 de Outu-
bro, no Funchal.

O responsavel da FAPPC tem —
como cerca de outros 20 mil portu-
gueses — paralisia cerebral. Tem,
também, algumas limitacGes essen-
cialmente fisicas e na expressio
oral. Pormenores que, conforme
vinca nfo o impedem “de exercer a
cidadania e de ser um elemento
que contribui (a varios niveis) para
asociedade”.

Rui Coimbras nasceu em Vouzela
(Viseu) em 1970. Finalizou a Licen-
ciatura de Informatica na Faculda-
de de Ciéncias de Lisboa, trabalhou
no Laboratdrio Nacional de Enge-
nharia Civil (LNEC) e, depois, no
Instituto Nacional de Estatistica
(INE). Entretanto, passou para o
sector privado, integrando a multi-
nacional IBM Portugal, onde de-
sempenhou funcdes de consultor
em empresas nas areas das teleco-
municag¢des, banca e servicos finan-
ceiros. Desde 2019 que estd na
Softinsa (grupo IBM) a desempe-
nhar fungdes de Arquitecto de So-
lugbes IT (software).

E (co)autor de uma ferramenta de
informética usada a nivel global e
estd também ligado a criagfio de um
Sistema de Voto Acessivel (Accessi-
ble Vote), para permitir qualquer ci-
dad&o, com algum tipo de deficién-
cia e/ou condicionante, exercer o
seu direito de voto de forma auténo-
ma e secreta. Projecto este que rece-
beu, ja este ano, em Viena, na Aus-

tria, um dos prémios ‘The Zero Pro-
ject’ das NagGes Unidas.

A nivel pessoal é casado e pai do
Pedro e, apesar de serum homem de
“zeros e uns”, ndo consegue dispen-
sar as letras e as notas musicais - in-
sistindo, sempre, em trazer a musica
e apoesia a sua vida, tal como acon-
teceu no encerramento das Jorna-
das na Madeira.

Enquanto dirigente da FAPPC in-
siste em ‘fugir’ a referéncia a parali-
sia cerebral, optando por falar das
pessoas com deficiéncia em sentido
lato, porque “a paralisia cerebral é
uma deficiéncia, mas nfo a inica” e
“0 que preocupa alguém com mobi-
lidade reduzida também pode afec-
tar alguém com limitacdes de viséo,
audicio ou qualquer outra questdo”.

Ao DIARIO, assegura que a sua
principal ambicfio - assim como a
da FAPPC - é “combater as varias
discriminacdes e assegurar que, dia
apos dia, as pessoas com qualquer
deficiéncia encontram uma socieda-
de mais inclusiva”.

N&o é comum vermos pessoas com
deficiénciaa ocupar cargos de lideranca.
Ainda ha muito estigma? Os estigmas,
infelizmente, ndo desaparecem por
decreto... Os estigmas estfo — e esta-
rio — sempre associados a algo que é
‘diferente’. E, assumo-o, a grande
maioria das pessoas com paralisia
cerebral é ‘diferente’. Ndo quer dizer
que sejam incapazes ou tenham
uma deficiéncia mental, mas so
inegavelmente ‘diferentes’ do que é
considerado como ‘normal’. Se é es-
tigma... se é discriminacfo... nem
quero saber. Quero é combater tais
atitudes e continuar a mudar a for-
ma de sentir e de pensar dos outros.
Com que objectivo? Que aceitem,
sem preconceitos, 0 que néo se en-
quadrano tal de ‘normativo’.

Por muito que a sociedade tenha
vindo a mudar nestas tltimas déca-
das, infelizmente ainda ou¢o mui-
tas vezes frases como: “Néo
pode..”, “Néo deve..”, “N4o conse-
gue..”” Mas nos podemos, devemos
e conseguimos. E é isso que com as
comemoragdes do Dia Nacional da
Paralisia Cerebral queremos sem-
pre afirmar e fazer chegar tal men-
sagem a toda a sociedade.

Hoje a sociedade estd mais recep-
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tivae compreensiva a este meu,/nos-
s0 ‘nfo-normativo’. E muito diferen-
te do que acontecia na minha juven-
tude, ha trés ou quatro décadas, mas
ainda é um percurso com muitas
etapas a cumprir. As pessoas com
deficiéncia nio se devem ‘esconder’
nem ser ‘escondidas’. Temos que
mostrar o que conseguimos fazer,
mais ou menos. Ndo precisaremos
todos de ser doutores, engenheiros
ou grandes lideres. Somos iguais a
todos os outros — quer seja em direi-
tos, quer seja em deveres. Mas sim,
infelizmente ainda ha estigmas...

No sentidoinverso, acha que hd uma
visdo condescendente das pessoas
com deficiéncia e, em particular, com
paralisia cerebral? Pois, é o reverso
da medalha, que também temos
que combater. Assuma-se que néo
hé os tais de ‘coitadinhos’ e ‘infeli-
zes’. Mas também nfo ha os ‘super-
-herdis’, aqueles que se superam e
com (apesar de uma qualquer defi-
ciéncia) conseguem possiveis e im-
possiveis. Tenho conquistas. Tenho
derrotas. Falho em certas coisas e
consigo alcancar outras. Mas isso
ndo é o que acontece a qualquer
pessoa? Nio é, por exemplo, o que
também acontece a jornalista que
me coloca estas perguntas?

Temos que olhar para a pessoa
(com deficiéncia, ou nfo) por aqui-
lo que ela é, aquilo que ela faz e
tudo o que podemos e devemos fa-
zer para que a vida dessa pessoa
(com deficiéncia, ou néo) seja o
melhor possivel.

Os tais dois lados da medalha - do
“coitadinho” ou do “super-heréi” -
tém que ser combatidos. E que, bem
vistas as coisas, sdo paternalismos
desnecessarios e injustificados.

A sua experiéncia profissional e de di-
rigente associativo tem-lhe possibilita-
do o contacto com distintas realidades
internacionais. A nivel da intervengéo
junto das pessoas com deficiéncia,
como é que considera que esta Portugal
comparativamente a outros paises?
Portugal tem feito um enorme per-
curso, nos mais recentes anos, para
melhorar a condicdo de vida das
pessoas com deficiéncia. O Governo
(seja ele qual for) acha sempre que
faz ou fez 0o maximo que lhe era pos-
sivel. Mas quem est4 no terreno, no-
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meadamente as associa¢des, acham
sempre que ainda ha muito por fa-
zer. E eu concordo. J4 se fez muito
mas ha ainda muito mais por cum-
prir! Comparando com outros pai-
ses acho que Portugal esta a evoluir
de forma muito positiva naquilo que
preocupa as pessoas com deficién-
cia. Mas refira-se, por exemplo, que
ha uma ou duas leis nacionais que
carecem de mudanca urgente.

Aqueleis serefere? A leis que, neste
caso, colocam Portugal na retaguar-
da em relac#io a alguns direitos hu-
manos. Nomeadamente, o direito da
saude da mulher e a esterilizacfo,
eventualmente forcada, de algumas
pessoas com deficiéncia. E em Por-
tugal ainda temos das leis mais per-
missivas em rela¢do a este tema —
que, para uma grande maioria, é
tabu e nem se aborda...

Quais foram as principais conquis-
tas para as pessoas com deficiéncia,
nos (ltimos anos? A minha geracéo
foi a geracfio que ‘saiu da toca’! Por
opc¢éo dos nossos pais, mas tam-
bém por pressio nossa, deixou de
se esconder a deficiéncia. Ja nio
somos desconhecidos ou inexis-
tentes, escondidos toda uma vida,
com vergonha ou receio.

Mas conquista foi, também, a
Educacdo. O integrar-se um per-
curso educativo que nos abriu por-
tas a um possivel percurso profis-
sional e integracfio no mercado de
trabalho. Algo que representa,
também, uma quase plena integra-
cdonasociedade.

Tivemos mais oportunidades
porque também tivemos um pais
que cresceu muito nas ultimas dé-
cadas. Mas nio bastam as oportu-
nidades! Como se costuma dizer:
ha que ter unhas para saber tocar

uma guitarra. E as pessoas com de-
ficiéncia, nos anos mais recentes,
conseguiram dar o passo para tam-
bém tocarem a tal guitarra.

A chamada ‘escola inclusiva’ foi
fundamental nesta mudanca de
paradigma. Reconheco que, em
muitos casos, a escola no é ‘inclu-
siva’ e que a solucéo esta longe do
que pretendemos. Mas, ndo obs-
tante as falhas e erros, foi uma con-
quista inacreditavel.

Depois, na sequéncia de tal, surgiu
anecessaria abertura domercado de
trabalho. A legislacfo das quotas (de
empregabilidade de pessoas com
deficiéncia), por exemplo, foi outra
evolucdo necessaria. Como a ‘escola
inclusiva’, muito posso criticar esta
questfio das quotas. Mas sera sem-
pre uma critica que visa melhorar
algo que, pessoalmente, acho que
pode ainda ser muito mais positivo.
Em relagfio as quotas, e curiosamen-
te, acho que é precisamente o Esta-
do (que legislou) quem menos cum-
pre nesta quest&o...

E as principais dificuldades, primeira-
mente para as criangas com paralisia ce-
rebral e, depois, para os adultos? A pa-
ralisia cerebral é uma deficiéncia ex-
tremamente complexa. Na pratica
néo ha dois casos iguais e, por isso,
ndo se conseguem solucdes ‘magi-
cas’ ou de implementacdo em escala.
Em primeira instincia a paralisia ce-
rebral é uma deficiéncia motora, no-
meadamente na mobilidade e co-
municacgo. Em relac8o as criangas,
as terapias sdo fundamentais para o
seu desenvolvimento. Se ha priori-
dades em relaco ao quando fazer, é
aqui! Nas criangas.

Mas ainda temos enormes lacu-
nas naquilo que considero como
ideal a nivel das terapias para as
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criancas e jovens. As vezes um euro
nfo investido pode implicar o per-
der-se o ‘comboio da escola’ ou o
‘comboio do trabalho’. Acontecendo
tal implica que se passa a ter mais
uma pessoa dependente de subsi-
dios, pequenos ou infimos, néo sen-
do um contribuinte em termos de
verdadeiro contributo fiscal.

Sendo muito realista — em rela-
¢do a paralisia cerebral - reconhe-
co que aos 18 anos ha muitas pes-
soas que ‘desaparecem’ do radar.
Ou seja, ndo sfo destinatarios de te-
rapias, ndo conseguem (ou podem
continuar) o percurso educativo e
também néo tém lugar no mercado
de trabalho. O que lhes acontece?
Um verdadeiro enigma, mas para o
qual até tenho a resposta.

Por outro lado, e conforme referiu,
nas comemoracdes do Dia Nacional da
Paralisia Cerebral, ha uma série de difi-
culdades que se colocam também as
familias. O que poderia ser feito — no-
meadamente no dmbito do Estatuto
do Cuidador Informal — para que estas
tenham um maior suporte? O Estado
tem que se convencer que nesta
area néo se pode poupar. Ndo de-
fendo que se esbanje dinheiro, mas
acredito que se devem dar mais re-
cursos para que as criancas e jovens
com paralisia cerebral tenham todo
0 apoio que necessitam para me-
lhorar as suas capacidades para o
futuro. Quando eu era jovem nio
existiam algumas terapias. E acon-
teceu que foi aos 33 anos, ha duas
décadas, que decidi recorrer auma
terapeuta da fala para me ajudar a
suprir algumas das minhas lacunas
ou incapacidades. A resposta foi li-
near: “Rui, aos 33 anos é tarde para
conseguirmos melhorias e mudan-
cas” Ainda consegui aprender al-

gumas técnicas, mas longe dos re-
sultados que conseguiria se tal
existisse quando era crianca.

No encerramento das Jornadas,
na Madeira, fiz questéo de trazer
tal assunto a discusséo. Falar da fa-
milia, falar da comunidade. As fa-
milias com uma pessoa com parali-
sia cerebral estdo sujeitas a desa-
fios enormes.

Podia falar do desafio da manu-
tengflo darelacdo entre o pai e amée
- uma realidade preocupante no
que concerne aos divorcios e ao as-
sumir exclusivo, quase sempre da
mée, do papel de cuidadora. Podia
falar do pai ou da mie que, quando a
crianca atinge os 18 anos, se vé obri-
gada a fazer uma op¢fo profissional,
que em grande parte dos casos é ab-
dicarem de um emprego para assu-
mirem o papel de cuidador ou cui-
dadora. Podia falar da questfio dos
irméos, porque o foco é a pessoa
com deficiéncia e os irméos so ne-
gligenciados. A questfo das familias
pode parecer um pormenor. Mas
néo é! E um ‘pormaior’.

Tendo estado na Madeira, quais s@o,
na sua opinido, os principais desafios
que se colocam a nivel regional, para as
pessoas com paralisia cerebral ou doen-
cas neurolégicas afins e para as associa-
¢oes que as apoiam? Vivemos num pais
de assimetrias, também aeste nivel? J4
conheciaa Madeira de duas anterio-
res visitas, mas foi com satisfacfio
que ha dias constatei enormes mu-
dancas e outras posturas em relacéo
as questdes das deficiéncias. Foi
também altura de, finalmente, co-
nhecer a Associagfio de Paralisia Ce-
rebral da Madeira e as suas instala-
¢0es, dindmicas de trabalho e quali-
dade de intervencéo.

Em relaco a Madeira, serdo dois
os principais desafios a enfrentar
nos proximos anos. O primeiro é o
de assegurar a sustentabilidade das
Instituicdes Particulares de Solida-
riedade Social. Néo se pode ‘viver
na corda bamba’. Estas instituicGes
merecem apoios e merecem saber
com que tipo de apoios podem con-
tar. E 0 mecenato tem também pa-
pel muito relevante.

Hé ainda outro eterno desafio na
Madeira: as acessibilidades. Todos
sabemos que a geografia dailhaem
nada ajuda. Mas é um caminho que
teremos que percorrer todos os
dias, mesmo que com pequenos
passos na constante criacdo de
acessibilidades.

Sim, ainda somos um pais a
‘duas velocidades’, numa diferen-
ca que se constata entre continen-
te e ilhas mas, até, num continente
que tem ‘leituras’ distintas de al-
guma legislacdo de regifio parare-
gido. Ndo podemos ser um pais de
varias tutelas. A paralisia cerebral
e as instituices de apoio e inter-
vencdo junto das pessoas com pa-
ralisia cerebral precisam de uma
tutela mais eficaz. Precisamos do
melhor que se faz no continente e
nas regibes autonomas. Esse me-
lhor sera melhor para todos.

* Esta entrevista foi realizada por escrito




