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PREFACIO

Um conjunto interessante de textos de Ad Van Gennep sdo com-
pilados nesta publicacao.

Professor em Amesterddo por largos anos, Van Gennep foi pos-
teriormente professor em Maastricht. Durante toda a sua carreira
prestou uma especial ateng¢do as pessoas com deficiéncia intelec-
tual, tendo assumido que a abordagem deveria estar assente nos seus
talentos e direitos. O direito aos apoios tomou uma posi¢do cen-
tral no seu pensamento. O seu ponto de partida era que sem apoios
apropriados nao serad possivel proporcionar qualidade de vida a este
grupo de pessoas.

Van Gennep foi alguém que procurou interligar a teoria com a
acdo. Muito cuidadoso na introdugao e uso de termos conceptuais,
foi, contudo, sempre a procura de exemplos de boas-praticas. Era,
na verdade, um mestre em ligar a pratica com enquadramentos con-
ceptuais muito precisos.

Ad Van Gennep era um homem culto. Foi um dos poucos acadé-
micos que continuou a trabalhar a literatura germanica (em contraste
com os seus colegas que adotaram a literatura anglo-saxdnica). Com
todas estas fontes e perspetivas a disposi¢ao, e com um bom conhe-
cimento da Historia como um extra, Van Gennep conseguiu projetar
e prever os principais paradigmas na area da deficiéncia. Em parti-

cular, Van Gennep trabalhou de forma profunda o impacto dos para-
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digmas na posicao das pessoas com deficiéncia: a pessoa como um
paciente (modelo médico); a pessoa como um estudante (paradigma
do desenvolvimento); a pessoa com deficiéncia como um cidadao
com direitos (paradigmas dos direitos humanos); a mudanga para
um cliente num sistema de cuidados neoliberal (o modelo de ges-
td0). Van Gennep projetou este encadeamento anos antes de este ser
possivel observar na realidade.

O trabalho de Van Gennep manteve-se fiel ao seu enquadra-
mento na teoria social critica ¢ emancipadora. Ele via as grandes
instituicdes como tendo um efeito negativo na qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia. Afeto e apoio na sociedade eram as-
petos fundamentais para Van Gennep: pessoas com deficiéncia ndo
deveriam ser “largadas” na sociedade. Nesse sentido, optou por uma
abordagem baseada na comunidade, proximo das pessoas e em enti-
dades pequenas e familiares (de facil reconhecimento). Esta, segun-
do Van Gennep, era a Unica forma para alcangar qualidade de vida
para este grupo de pessoas.

Sei que o Prof. Van Gennep tinha grande admiracéo pelos pro-
jetos portugueses os quais ele fora convidado a visitar e a contribuir.
Ele via nestes projetos as suas ideias e os seus principios a florir na
pratica. Isto deu-lhe ainda mais for¢a para continuar a trabalhar de
forma objetiva para melhorar a vida deste grupo de pessoas ao qual

dedicou toda a sua carreira.

Prof- Dr. Geert Van Hove
(Universidade de Gante)
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APRESENTACAO EDITORIAL

A edigdo desta coletanea de textos pretende dar a conhecer em
Portugal uma figura maior entre os grandes estudiosos da problema-
tica da deficiéncia: O Prof. Dr. Adrian Th. G. Van Gennep.

Nascido no ano de 1937 e falecido em 2019, Ad Van Gennep
foi professor catedratico da Faculdade de Pedagogia e Ciéncias da
Educac¢do da Universidade de Amesterddo e professor convidado na
Universidade de Maastricht, tendo dedicado toda a sua vida acadé-
mica ao estudo da deficiéncia intelectual, com grande énfase nas
questdes relacionadas com a organizagdo e a qualidade dos apoios
prestados a estas pessoas.

Os seus trabalhos, em que a qualidade de vida e a qualidade
dos apoios sao temas destacados, teriam grande impacto e foram um
contributo essencial para a evolucdo dos apoios no sentido da nor-
malizagdo, da integracdo e da inclusdo. Por este trabalho meritorio,
foi condecorado pela Rainha dos Paises Baixos como Cavaleiro da
Ordem do Ledo Neerlandés.

E autor de uma vasta bibliografia e grande niimero de artigos
publicados em neerlandés (holandés), o que dificulta a dissemina-
¢a0 e conhecimento do seu trabalho noutros paises. Acreditamos que
apenas por isso nao alcangou maior prestigio internacional.

A ligacdo do Prof. Dr. Ad Van Gennep a Portugal comegou em
1989, quando um grupo de pessoas com ligagdes a ARCIL, CERCI-
MIRA, CERCIAV e ASSOL apresentou um pedido de financiamen-
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to a Fundagdo Calouste Gulbenkian com o objetivo de desenvolver
um curriculum para alunos com deficiéncia mental profunda.

A Fundacdo Gulbenkian informou que aprovaria ¢ financiaria o
projeto com a condi¢@o de haver um supervisor internacional de reco-
nhecido mérito. Pensamos, entdo, no Prof. Dr. Ad Van Gennep, por ser
uma figura muito prestigiada nos Paises Baixos e por termos acesso fa-
cilitado através de uma amiga holandesa que, nessa época, era sua as-
sistente. Feito o contacto, ele prontamente aceitou a responsabilidade.

O projeto foi praticamente concluido sem que nos tenhamos en-
contrado pessoalmente. Todavia, a sua supervisao foi muito eficiente
e exigente. NOs enviavamos por correio os textos que iamos conse-
guindo fazer e passadas duas semanas recebiamos de volta os textos
anotados com uma esferografica vermelha. As anotacdes incluiam
corregOes gramaticais e dos termos usados, novas ideias a explorar
ou indicagdes de artigos ou livros que deveriamos ler — alguns que
ele proprio nos enviava. Achamos importante referir estes pormeno-
res, pois refletem a figura dedicada e conceptualmente rigorosa do
Prof. Dr. Ad Van Gennep.

Em dezembro de 1996 o Prof Dr. Ad Van Gennep veio pela
primeira vez a Portugal, tendo realizado conferéncias em Oliveira
de Frades e Aveiro. O texto “Qualidade de Vida e Apoios” serviu
de base a essas conferéncias e seria integrado na segunda edig¢ao
(2003), e subsequentes, do livro “Se Houvera Quem me Ensina-
ra...”. Uma versao revista deste texto ¢ publicada nesta coletanea.

Em 2009 voltaria a Portugal onde faria duas comunica¢des na
X Gentle Teaching International Conference realizada em S. Pedro
do Sul. Versoes revistas dos textos dessas comunicacdes: “O Incre-
mento da Inclusdo das Pessoas Adultas com Deficiéncia Intelectual”
e “Qualidade de Vida”, também estdo presentes nesta publicagao.
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O quarto artigo incluido nesta coletanea teve origem em agosto
de 2019. Embora ja bastante debilitado, o Prof. Dr. Ad Van Gennep
fez questdo de procurar entre os seus papéis um artigo que tinha
escrito em 2017 e que ele proprio encarava como o seu ultimo con-
tributo para a causa das pessoas com deficiéncia intelectual.

Este artigo, a que damos o titulo “Mudanga e Coexisténcia de
Paradigmas”, remete para a ideia de que as mudancas de paradigma
ndo se fazem de forma abruta, mas por uma coexisténcia, nem sem-
pre pacifica, em que os paradigmas se empurram uns aos outros, de
tal modo que um acaba por adquirir um papel dominante num deter-
minado momento. Este ¢ um texto que reflete sobre a complexidade
da realidade das pessoas com deficiéncia intelectual, mas também
para a complexidade dos paradigmas e conceitos que usamos para
compreender e descrever esse fenomeno.

Acreditamos que o conjunto destes textos, disponibilizados nes-
ta edicdo para o publico portugués, trazem elementos muito impor-
tantes para as discussoes sobre a qualidade dos servigos, a qualidade
de vida e a inclusdo das pessoas com deficiéncia e incapacidade.
Tudo temas em que a FORMEM, as suas associadas e, de um modo
geral, todas as partes interessadas no apoio as pessoas com deficién-
cia estdo envolvidas.

Gostariamos de finalizar este ponto introdutério a coletanea
enaltecendo uma ideia escrita pelo Prof. Dr. Ad Van Gennep, ja com
os seus 80 anos de idade, e que, seguramente, ¢ uma fonte de ins-
piragdo para todos nos que trabalhamos no apoio as pessoas com
deficiéncia: “Dois valores sdo para mim inquestionaveis: dignidade
humana e inclusdo.”

Mario Pereira
Presidente da Dire¢do da FORMEM
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QUALIDADE DE VIDA E APOT0S

A evolugdo dos pontos de vista sobre a deficiéncia
mental e os apoios a pessoas com deficiéncia mental

Por Prof. Dr. Ad Th. G. Van Gennep

Prof. Dr. A. Van Gennep (1996), Capitulo 18, “Se Houvera quem me Ensinara...”,
edi¢coes Fundagao Calouste Gulbenkian.
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‘ Qualidade de Vida e Apoios

NOTA PREVIA

O presente texto foi apresentado pelo Prof. Dr. Van Gennep na
Conferéncia “Se Houvera Quem me Ensinara...”, organizada pela
ASSOL e pela CERCIAV de Aveiro, que teve uma sessao em Oli-
veira de Frades no dia 6 e outra em Aveiro no dia 7 de dezembro de
1996.

A Conferéncia foi organizada com o objetivo de aproveitar a
vinda do Prof. Dr. Van Gennep a Portugal e fazer a apresentacao
publica do livro “Se Houvera Quem me Ensinara...” do qual foi
supervisor cientifico. O livro foi editado pela Fundagdo Calouste
Gulbenkian em 1996. Este livro, com prefacio do Prof. Van Gennep,
¢ da autoria de um grupo de técnicos, alguns ligados a ASSOL, coor-
denado por Mario Pereira e Fernando Vieira e de que fizeram parte
Anja Masteling, Manuel Rodrigues, Filomena Castro, Orlanda Trin-
dade e Riek van Breda.
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‘ Qualidade de Vida e Apoios

INTRODUCAO

O apoio prestado as pessoas com deficiéncia foi até aos anos 70
essencialmente garantido por instituigdes, seguindo uma concecao
assistencial. As pessoas com deficiéncia eram vistas como pessoas
doentes e necessitando de protegdo, protecao essa que devia ser ga-
rantida em locais especiais, adaptados as presumiveis caracteristicas
destas pessoas. Estas comunidades, que deviam estar segregadas da
comunidade normal, tinham estruturas rigidas, com poucas exigén-
cias, estimulos reduzidos e onde as coisas aconteciam a um ritmo
lento e com pouca ocupagdo do tempo.

Na Europa do Norte estas organizagdes chamavam-se mesmo
hospitais, o que era consequéncia do ponto de vista segundo o qual
as pessoas com deficiéncia mental eram pessoas doentes. O ponto
de vista que considerava as pessoas com deficiéncia mental pessoas
doentes e organizava os apoios como um hospital denominou-se de
modelo médico.

De acordo com o modelo médico, as pessoas com deficiéncia
mental tinham problemas no funcionamento no seu dia-a-dia, como
consequéncia de fatores genéticos ou lesdes organicas surgidas an-
tes, durante ou depois do nascimento. As consequéncias destas le-
sOes organicas manifestavam-se em desordens comportamentais e,
em consequéncia, estas pessoas eram tidas como totalmente depen-
dentes de cuidados prestados por outras pessoas.

Como as pessoas eram vistas como doentes, os cuidados deviam
ser de assisténcia médica e enfermagem, pelo que as institui¢des fo-
ram estruturadas como os hospitais. Este modo de encarar os cuida-

dos para as pessoas com deficiéncia mental revelou-se desadequado
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Qualidade de Vida e Apoios

e nos ultimos 20 anos aconteceram duas mudangas importantes.

A primeira mudanga, nos anos 70 € que colocou em causa o
modelo médico, baseava-se no facto da pessoa com deficiéncia men-
tal deixar de ser vista como uma pessoa doente e passar a ser vista
como uma pessoa com potencialidades que tém de ser desenvolvidas
através da aprendizagem. Tal como todas as outras, as pessoas com
deficiéncia mental tém potencialidades inatas. O desenvolvimento
dessas potencialidades pode ser parcialmente limitado, mas apesar
disso podem ser desenvolvidas.

As pessoas com deficiéncia mental, sobretudo as criangas e jo-
vens, deixaram de ser vistas como doentes e incapazes para passa-
rem a ser vistas como alunos com capacidades para aprender e se
desenvolverem.

Considerava-se que este desenvolvimento, de uma maneira
geral, tem as mesmas fases que o desenvolvimento normal, mas,
devido a sua lentiddo, o nivel final alcancado situava-se abaixo do
normal.

Sendo o desenvolvimento da pessoa o resultado da interagdo do
crescimento, maturagdo e aprendizagem, este s6 € possivel através
dos estimulos ambientais. Assim, as pessoas que prestam apoio tém
de trabalhar para proporcionar oportunidades de acesso a esses esti-
mulos. A aprendizagem torna-se o objetivo do apoio.

As pessoas com deficiéncia mental passaram a ser vistas como
pessoas normais, com necessidades normais, mas também com ne-
cessidades especiais, para quem as circunstancias da vida e os pa-
droes de vida devem ser os mais normais possiveis, que podem ser
adaptados, mas so tanto quanto o necessario. A isto chama-se nor-

malizacio.
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Qualidade de Vida e Apoios

Como consequéncia do principio da normalizacdo, cada vez
mais as pessoas com deficiéncia mental vao permanecendo na co-
munidade e saindo das institui¢des tipo hospital. Assim, as criangas
vivem em casa e vao a uma escola especial ou a um centro de dia es-
pecial; os adultos vivem em casa ou num lar residencial e durante o
dia visitam locais de trabalho protegidos ou centros de dia especiais.

A segunda mudanga consumou-se nos anos 90, tendo surgido
como consequéncia de novas formas de pensamento acerca da defi-
ciéncia. A nova conce¢ao defende que a deficiéncia ndo é uma con-
sequéncia de lesdes organicas, mas de normas, valores e exigéncias
sociais.

Assim, a deficiéncia é, em primeiro lugar, um problema social
e, por isso, a solugdo desse problema tem de ocorrer dentro da comu-
nidade em que a pessoa vive. A pessoa com uma deficiéncia intelec-
tual tem que dispor dos apoios que lhe permitam um posicionamento
em condi¢des de igualdade como cidaddo na sociedade, apesar das
suas deficiéncias. Isto denomina-se integracio.

Estas duas mudangas tiveram consequéncias tdo profundas que
originaram uma nova defini¢do de deficiéncia mental (Associagdo
Americana para a Deficiéncia Mental, AAMR, 1992).

UMA DEFINICAO MODERNA DE DEFICIENCIA MENTAL

A deficiéncia mental refere-se a limita¢des substanciais no
funcionamento presente. Caracteriza-se por um funcionamento
intelectual significativamente abaixo da média, existindo conco-

mitantemente limitacdes em duas ou mais das seguintes areas do
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Qualidade de Vida e Apoios

comportamento adaptativo: comunicagdo, cuidados pessoais, vida
doméstica, aptiddes sociais, saude e segurancga, conhecimentos aca-
démicos, uso dos recursos da comunidade, autodirecdo, lazer e tra-
balho. A deficiéncia mental manifesta-se antes dos 18 anos.

Para o diagnostico da deficiéncia mental € essencial considerar

0s seguintes pontos:

1. Uma avaliacdo valida tem em conta a diversidade cultural e
linguistica, assim como diferentes formas de comunicagao e
padrdes comportamentais.

2. As limitagdes nas capacidades de adaptacao ocorrem no con-
texto ambiental caracteristico do sujeito e seus pares, que
condiciona as necessidades individuais de apoio.

3. As limitagdes adaptativas especificas em algumas areas da
pessoa coexistem, muitas vezes, com aspetos fortes noutras
areas adaptativas e outras capacidades.

4. Com os apoios apropriados e durante o tempo necessario, o

funcionamento da pessoa com deficiéncia mental melhorara.

Esta defini¢do difere em certos pontos de anteriores definigdes
formuladas a partir de 1959, nomeadamente:

e especifica areas de adaptacao.

e acentua a relacdo entre limitacdes intelectuais e comporta-
mento adaptativo.

e acentua a importancia das influéncias ambientais no funcio-
namento intelectual e no comportamento adaptativo.

e acentua a importancia da intensidade dos apoios necessarios

para melhorar o funcionamento na comunidade.
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Qualidade de Vida e Apoios i

Na definicdo de 1992, as limita¢des funcionais sdo vistas como
o resultado da interag@o entre as capacidades intelectuais (inteligén-
cia e estratégias de adaptacdo), e as exigéncias do meio onde a pes-
soa vive (casa, escola, trabalho, comunidade).

As necessidades de apoio tém relagdo direta com as limitagdes
no funcionamento, sendo certo que a presenca ou auséncia de apoios

influenciam o funcionamento.

Capacidades Ambiente

Funcionamento

!

Apoios

A énfase que se coloca na influéncia do ambiente ¢ a maior
novidade desta definicdo. A AAMR (1992) estabeleceu que os bons

ambientes tém 3 caracteristicas fundamentais:

1. Proporcionam oportunidades que podem facilitar:
e uma crescente satisfagdo com a sua propria vida;
e um sentimento de amor, afeicdo e pertenca que provém de

relagdes amorosas ou de amizade;

uma sensacao de segurancga que advém da capacidade de
decidir os seus atos ¢ do controlo sobre o proprio meio;

e um alargamento das oportunidades de escolha e controlo.
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2. Proporcionam bem-estar. Os fatores importantes sio:
e fisicos — saude e seguranca pessoal;
e materiais — conforto material e seguranca financeira;
e sociais — atividades civicas e comunitarias;
e cstimulacao intelectual;
e trabalho que seja ttil, interessante e recompensador;

e lazer e recreacdo numa perspetiva de obtencao de prazer.

3. Promovem estabilidade, previsibilidade e controlo:
e A estabilidade do meio ¢ uma condi¢cdo importante, mas, ao
mesmo tempo, deve existir variabilidade na intensidade dos

apoios.

Ter oportunidades, bem-estar ¢ estabilidade contribuem segura-

mente para melhorar o funcionamento da pessoa:

Bem-Estar / Promocéo \ Estabilidade

e Desenvolvimento

Promogao de Oportunidades

Quanto melhor for o funcionamento da pessoa na sua comu-
nidade maior sera o reconhecimento da qualidade da pessoa como
cidadao igual aos outros na sociedade.
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‘ Qualidade de Vida e Apoios i

A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
MENTAL

Introducao

Nos anos 80, comegou a questionar-se se o bem-estar das pes-
soas realmente melhorava em resultado de todos os cuidados que
recebiam. A “qualidade de vida” tornou-se um assunto de discussao
no campo dos cuidados para pessoas com deficiéncia.

O diciondario holandés define o conceito de qualidade como a
natureza e fung@o de algo. Um produto de qualidade ¢ um produto
de boa qualidade na sua natureza e funcdo. Assim, quando falamos
acerca da qualidade dos cuidados, falamos da sua natureza e fungao
ou, por outras palavras, do que esses cuidados pretendem ser.

O que ¢ que estes cuidados pretendem, entdo, ser? O que preten-
dem alcancar as pessoas que prestam esses cuidados?

Acreditamos que todos estes cuidados pretendem proporcionar
uma qualidade de vida as pessoas com deficiéncia mental, tdo boa
quanto possivel, mas fica a questao de saber o que significa na reali-

dade qualidade de vida.

Problemas teoricos relacionados com o conceito de qualidade de

vida

Por um lado, encontramos as perspetivas subjetivas que condu-
zem a escolhas pessoais, baseadas nas necessidades pessoais. Estas
escolhas conduzem as intervengdes pessoais. Por outro lado, encon-

tramos as perspetivas objetivas de entre as quais assumem grande
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Qualidade de Vida e Apoios

importancia as normas baseadas nas expectativas sociais, dado que
estas orientam o desenvolvimento das politicas ligadas a prestagao
de cuidados.

O primeiro ponto de vista ¢ o descrito por Taylor ¢ Bogdan
(1990) e, segundo este, a qualidade de vida deve ser estudada partin-
do da perspetiva individual. Considera igualmente que a qualidade
de vida ¢ uma questao de experiéncias subjetivas.

A questdo aqui prende-se com a satisfacdo pessoal, pois sendo
verdade que fatores objetivos podem influenciar as experiéncias in-
dividuais, isso ndo altera o facto de estarmos a tratar da experiéncia
subjetiva como tal.

Uma vez que as mesmas circunstancias objetivas podem ser vi-
vidas de diferentes maneiras por diferentes pessoas, a qualidade de
vida sentida por pessoas que vivem nas mesmas circunstancias pode
ser diferente.

Quando estudamos a qualidade de vida de pessoas rotuladas
de “deficientes mentais”, devemos em primeiro lugar, retirar—lhes
o rétulo, porque este pode-se colocar no caminho de conhecer ver-
dadeiramente o que estas pessoas experienciam. E necessario tentar
ver o Mundo a partir da perspetiva da pessoa em questdo, o que
podera colocar-nos alguns problemas metodologicos. Por exemplo,
pessoas com uma deficiéncia mental profunda ndo podem expressar
o seu (des)contentamento verbalmente; pelo que ndo sabemos como
experienciam a sua propria vida. Estudar a qualidade de vida requer
um conhecimento aprofundado das pessoas e das suas perspetivas.

A opinido de Taylor ¢ Bogdan (1990) valoriza a experiéncia
pessoal, defendendo que as consideracgdes e opinides ligadas a qua-
lidade de vida devem respeitar as experiéncias subjetivas e que de-

vemos estar atentos a definigdes e opinides restritivas.

20 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



Qualidade de Vida e Apoios i

Um segundo ponto de vista sustentado por Halpern (1993)
defende que existem fatores objetivos que permitem definir quali-
dade de vida. Baseado numa revisdo da literatura, Halpern desen-
volveu uma lista de quinze objetivos, agrupados em trés dominios,
que, segundo a sua opinido, sdo essenciais para haver qualidade
de vida:

¢ bem-estar fisico e material: sade mental e fisica, alimenta-
¢do, vestuario e habitacdo, seguranga financeira e prevengao
de acidentes;

e desempenho de papéis adultos: mobilidade e acesso na co-
munidade, trabalho, carreira e emprego, lazer e tempos livres,
relacionamento pessoal e rede social, educagdo, espiritualida-
de, cidadania;

o satisfacdo pessoal: alegria, satisfacdo, sensacdo geral de

bem-estar.

Esta lista apresenta os aspetos objetivos da qualidade de vida.

Em sintese, pode afirmar-se que estes dois pontos de vista se
completam e que a qualidade de vida tem um lado subjetivo e outro
objetivo. Os aspetos objetivos incluem os aspetos fisicos, materiais,
psicologicos e sociais; os aspetos subjetivos refletem a percecdo in-
dividual e a avaliacao pessoal destes aspetos objetivos e, nos casos
positivos, a satisfacao dai decorrente.

Refira-se aqui Edgerton (1990) que acredita que mesmo propor-
cionando as pessoas uma melhoria objetiva dos padrdes de vida, ndo
se aumenta necessariamente a sua sensacdo de bem-estar, porque
ainda que a qualidade de vida possa ser medida por critérios objeti-

vos, ela € vivenciada subjetivamente.
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Embora aceitando toda a subjetividade em questdo, devemos
trabalhar para melhorar os aspetos objetivos e torna-los acessiveis
as pessoas com deficiéncia mental, tais como a melhoria das con-
di¢oes de habitagdo, cuidados médicos, trabalho, lazer, etc... Mas
essas condi¢des nao devem constituir mais do que opgdes, que ndo
devemos impor as pessoas.

As escolhas individuais entre as opg¢des disponiveis sdo essen-
ciais para a qualidade de vida. A escolha feita pelo individuo deve
ser a linha de orientagdo em cada acdo levada a cabo para a melhoria
da sua qualidade de vida.

Agora vou vos apresentar a minha propria interpretacao de qua-
lidade de vida.

A primeira caracteristica de uma vida com qualidade ¢ que
deve ser permitido a pessoa moldar e dar conteudo a sua propria
vida, de acordo com as necessidades basicas universais. Estas
necessidades basicas sdo as demonstradas objetivamente como
necessarias para o bem-estar da pessoa humana; por exemplo: a
necessidade de vestuario e alimentacdo, a necessidade de desen-
volvimento, de trabalho e lazer, relacdes com outras pessoas, par-
ticipagdo na vida social.

A segunda caracteristica ¢ que a pessoa deve ser capaz de viver
nas circunstancias e de acordo com os padrdes acessiveis as outras
na sua comunidade, por exemplo: um certo ritmo de vida, experién-
cias de desenvolvimento, habitac¢do, vizinhanga, padrdes de vida.
Aqui também falo de fatores objetivos.

A terceira caracteristica ¢ que a pessoa deve sentir-se satisfei-
ta com a sua propria vida: satisfacdo pessoal de vida. Aqui falo de

experiéncias subjetivas.
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A qualidade de vida formulada desta maneira ¢ influenciada pe-
los cuidados prestados. Entdo, a qualidade dos cuidados deve ser
avaliada pela qualidade de vida alcangada pelas pessoas que os rece-

bem definida como acabei de descrever.

A qualidade dos apoios

A possibilidade de moldar e dar contetido a sua propria vida, de

acordo com as necessidades basicas €, como referido anteriormente,

a primeira exigéncia de uma vida de qualidade.

As pessoas com deficiéncia mental tém, tal como todas as ou-
tras, necessidades normais, mas, além destas, t€ém também necessi-
dades especiais decorrentes da sua deficiéncia que exigem cuidados
especiais.

De uma maneira geral, pode-se definir cuidados de qualidade
como o0s que proporcionam as formas especificas de apoio requeri-

das pelas necessidades especiais da pessoa.

Necessidades e cuidados

Nivel d? Tipo ) Tipo de Cuidados
Necessidades | de Necessidades

Supra-pessoal | Societal Emancipagéo

Inter-pessoal Relacional Contacto/interacgdo

Pessoal Auto-atualizagdo | Desenvolvimento
Intra-pessoal Psicolégicas Tratamento

Infra-pessoal Fisicas Assisténcia/acompanhamento

Em primeiro lugar, falamos de necessidades relacionadas com a

utilizacdo de varios servicos e facilidades disponiveis na comunida-

Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo 23



Qualidade de Vida e Apoios

de; a possibilidade de resposta as exigéncias sociais e a assungao de
responsabilidades. Em suma, falamos da capacidade de orientar uma
vida que seja aceite pelas outras pessoas da comunidade.

Estas necessidades especiais requerem que os cuidados provi-
denciados promovam a emancipagdo da pessoa. Por emancipagao
entendemos a possibilidade de a pessoa com deficiéncia mental po-
der alcancar uma posicdo que lhe permita desfrutar de iguais di-
reitos, de modo a tornar-se um elemento respeitado na sociedade.
Isto implica aprender em escolas normais, trabalhar em situagdes
normais, viver em casas normais em vilas ou cidades, ser capaz de
usar lojas, transportes, meios de lazer, etc.

Os cuidados sdo de qualidade se conduzem a emancipagao e
ajudam a pessoa com deficiéncia mental a participar de uma forma
otimizada na vida da comunidade.

Em segundo lugar, estamos a falar de necessidades relacionais.
As pessoas com deficiéncia mental tém mais dificuldade em cons-
truir ¢ manter relagdes com outras pessoas, assim como tém mais
problemas em viver inseridas nos grupos naturais, como por exem-
plo: a familia, os vizinhos, a escola ou o local de trabalho. Em suma,
falamos de necessidades especiais de apoios que levam a uma vida
independente juntamente com outras pessoas, incluindo na comuni-
cacdo e na interacdo, aceitando o facto de que estas pessoas podem
relacionar-se com outras pessoas quer ao nivel da amizade, quer da
sexualidade.

Os cuidados sao de qualidade se permitirem que o contacto se
desenvolva de uma forma natural e, deste modo, ajudam as pessoas

a construirem e a manterem relagdes emocionalmente satisfatorias.
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Em terceiro lugar, estamos a falar de necessidades relaciona-
das com autonomia pessoal. Se quando nascemos, todos nos esta-
mos igualmente e largamente dependentes de outros, com o tem-
po, tornamo-nos cada vez menos dependentes. No entanto, para as
pessoas com deficiéncia mental este desenvolvimento no sentido da
autonomia ¢ muito mais problematico e durante toda a sua vida terdo
dificuldade em funcionar independentemente.

Em resumo, estamos a falar da necessidade especial de apoio
para ser capaz de levar o mesmo tipo de vida que as outras pessoas.
Esta necessidade especial requer uma forma de apoio gerador de
desenvolvimento, o que se concretiza pela estimulacdo e pelo de-
senvolvimento das potencialidades inatas. Isto significa desenvolver
0 seu sistema motor, a sua capacidade para fazer coisas independen-
temente, a sua comunicagao e as suas capacidades de aprendizagem
e de trabalho.

Os cuidados sdo de qualidade se conduzirem ao desenvolvi-
mento e se forem capazes de dar a uma pessoa (e de uma maneira
diferente para cada pessoa) uma relagdo otimizada entre o grau de-
sejavel de autonomia e a inevitavel dependéncia, dadas as potencia-
lidades e as limitagdes inatas dessas pessoas.

A inevitavel dependéncia do apoio de outras pessoas pode ndo
conduzir a independéncia, mas deve evitar a dependéncia. Aqui es-
tamos a falar de uma certa interdependéncia inevitavel nas relagdes
entre as pessoas.

Em quarto lugar, estamos a falar de necessidades psicologicas.
Estas, regra geral, manifestam-se por si proprias nos problemas de
comportamento. As pessoas com deficiéncia mental sdo pessoas

emocionalmente vulneraveis e, comparativamente, o risco de inci-
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déncia de problemas emocionais € comportamentais ¢, no seu caso,
pelo menos trés vezes maior que numa pessoa normal.

Os problemas resultantes de necessidades psicologicas espe-
ciais podem requerer tratamento médico ou psicoldogico como uma
forma de cuidado. Por tratamento, entendemos lidar com estes pro-
blemas de uma forma que estes desaparegam completamente, ou que
a sua frequéncia e intensidade sejam reduzidas a um nivel aceitavel.

Os cuidados sdo de qualidade se proporcionam um tratamento
em que estes problemas, de facto, desaparecem ou sdo reduzidos a
um nivel aceitavel.

Em quinto lugar, estamos a falar de necessidades fisicas. As
necessidades fisicas, regra geral, manifestam-se através de proble-
mas motores, epilepsia, problemas de visdo, audi¢do e doencas,
que podem surgir em diferentes combinagdes. Devido a sua grande
vulnerabilidade fisica, estas pessoas sdo também emocionalmente
vulneraveis; por isso, em muitos casos se fala de multideficiéncias
graves. Estas necessidades fisicas especiais requerem assisténcia.
Por assisténcia entendemos a acdo de fazer com que as condigdes
fisicas destas pessoas passem a ser tao otimizadas quanto possivel.

Os cuidados sdo de qualidade se asseguram uma assisténcia em
que a pessoa assistida se sente fisicamente bem, porque obtém cui-
dados basicos ao nivel da alimentagao (comida e bebida suficientes),
higiene (¢ lavada e limpa vezes suficientes, tem roupas limpas) e
pode comunicar adequadamente (ao seu nivel) as suas necessidades
fisicas especiais.

A segunda condiciio para uma vida de qualidade ¢ viver sob

circunstancias e de acordo com os padrdes acessiveis para as outras

pessoas da sociedade.
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Ao falar de padroes de vida estamos a falar acerca do ritmo e
das rotinas do dia, da semana, do ano e das varias etapas da vida,
mais concretamente: levantar-se de manha e ndo ficar na cama o dia
todo; depois do pequeno-almoco, as criangas (3 anos em diante) vao
para a escola, os adultos vao para o seu local de trabalho e os idosos
véo para onde gostem de passar o resto do dia. A noite, ha espago
suficiente para o lazer/recreacdo. Esta rotina dura 5 dias por semana,
exceto ao fim-de-semana, mas nem todas as semanas sdo passadas
da mesma maneira. Ha também as férias e os feriados.

Este padrao de vida ¢ acessivel a maioria dos seus pares na
comunidade e, por isso, eles devem ser acessiveis também as pes-
soas com deficiéncia mental. Para além das suas necessidades es-
peciais, estas pessoas tém necessidades normais e, a este respeito,
ndo diferem das outras pessoas, pelo que é basico o seu direito de
viver, tanto quanto possivel, a sua vida de acordo com padrdes
normais. Um exemplo deste padrdao ¢ o facto de a pessoa deixar
a sua casa durante o dia e participar em atividades desenvolvidas
noutro local.

Os cuidados sdo de qualidade quando o padrao de vida da pes-
soa com deficiéncia mental torna possivel um ritmo de vida e o de-
senvolvimento de experiéncias tdo normais quanto possivel.

A seguir trataremos das circunstancias de vida, especialmente

das condigdes de habitagao.

A nossa casa €, para nds, o sitio por exceléncia: onde comemos,
dormimos e nos lavamos. Ela oferece-nos a oportunidade de pri-
vacidade e liberdade. E também o local onde recebemos os nossos
amigos e ajuda-nos a estabelecer varios contactos com 0s nossos

vizinhos e com a comunidade.
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Para que as pessoas com deficiéncia mental possam viver com
qualidade é necessario que possam usufruir de condi¢gdes normais de
vida, tdo boas quanto possivel.

As condigdes de vida sdo de qualidade se:

e a acomodacao fisica for tdo boa e normal quanto possivel.

e as pessoas forem tratadas personalizadamente, isto ¢, se fo-

rem respeitadas como pessoas e tratadas como individuos.

e as pessoas forem suficientemente integradas fisica, funcional

e socialmente.

A terceira caracteristica da qualidade de vida ¢ a satisfacdo
pessoal. Este ¢ o melhor critério de qualidade de vida, mas se cada
um de nds se encontra satisfeito ou nao com a sua propria vida ¢ um
assunto subjetivo.

Nao nos referimos apenas ao preenchimento objetivo das ne-
cessidades, nem as condigdes e padrdes de vida objetivos, mas espe-
cialmente ao significado e a importancia que um individuo atribui a
estes assuntos. A importancia dada por uma pessoa aos varios aspe-
tos da sua vida € essencial, mas também muito subjetiva e por isso
mesmo um tipo de vida considerado muito satisfatorio por uma pes-
soa ndo ¢ necessariamente considerado da mesma forma por outra
pessoa. Aqui nao ha critérios objetivos e so a pessoa envolvida nos
pode dizer o seu critério.

Se 0 que acima afirmamos ¢ valido para todas as pessoas, com
as pessoas com deficiéncia mental € muito mais dificil saber se estdo
satisfeitas com a sua vida ou ndo, pois s6 um determinado nimero

entre elas nos pode dar uma informacao fiavel a este respeito.
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A AVALIACAO DA QUALIDADE DOS APOI0S

Ha uma grande diversidade de opinides no que respeita aos mé-
todos que devem ser utilizados na andalise da qualidade dos apoios/
cuidados, devido a ja mencionada diversidade de pontos de vista
acerca da qualidade de vida e a sua relacdo com a qualidade dos
cuidados prestados as pessoas. Alguns métodos tém uma natureza
mais objetiva (quantitativa) e estdo, por isso mesmo, mais adaptados
a uma analise mais objetiva dos aspetos da qualidade dos cuidados;
outros tém uma visdo mais subjetiva (qualitativa), estando, por isso
mesmo, mais adequados a uma andlise dos seus aspetos subjetivos.
Mais ainda, a qualidade da avalia¢@o pode ser classificada quanto aos

produtos da analise, aos processos da andlise e a analise normativa.

Métodos de avaliacido

Analise Mais Objectivas Mais Subjectivas

Produto Medida do Efeito Medida da Satisfagao
Processo Descrigao do Método Descrigao do Clima
Normativa Teste da Eficiéncia Teste Normativo

O primeiro modo de analise da qualidade consiste em medir o
produto dos cuidados ministrados.

Podem ser medidos de uma maneira objetiva, verificando quais
as mudangas quantificaveis que ocorrem nos comportamentos. As-
sim, pode-se determinar o efeito das formas de cuidados descritas
(emancipacao, contacto, desenvolvimento, tratamento, assisténcia)

avaliando se os efeitos pretendidos realmente ocorrem.
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Pode, por exemplo, medir-se o efeito do tratamento do com-
portamento autoagressivo, quantificando as mudangas ocorridas no
namero de vezes, duragdo e, de certo modo, na intensidade deste
comportamento: uma pessoa bate com a cabega na parede menos
vezes, num periodo mais curto ¢ com menos forga? A diminui¢ao
verificada num ou mais aspetos diz alguma coisa acerca da quali-
dade do tratamento. Pode ser medido o progresso individual obtido,
por exemplo, utilizando escalas individuais, mas podem ser aponta-
dos trés problemas:

1. atendéncia para responder segundo o qual julgamos ser es-

perado pelos outros pode inflacionar os resultados;

2. apessoa envolvida pode estar muito satisfeita com a sua vida

sem desejar mais desenvolvimento;

3. este progresso da algumas indicagdes no que respeita a qua-

lidade de vida, mas ndo € necessariamente um efeito dos cui-
dados prestados.

A vantagem na medicio do progresso do desenvolvimento
pessoal é que os técnicos podem sentir-se estimulados a melhorar
os seus métodos e a individualizar os cuidados prestados. O que im-
porta medir sdo os progressos verificados no aumento da autonomia
da pessoa.

O inconveniente de medir a evolugdo feita por uma pessoa €
que, ao fazer isto, se reduz um processo complicado a uma Unica
variavel. Além do mais, medindo a qualidade sob este aspeto, as
pessoas com deficiéncias profundas podem ser prejudicadas, porque
a sua evolug@o pode ser menos visivel.

Para além das mudangas no comportamento ¢ do progresso no

desenvolvimento (também chamados indicadores psicoldgicos),

30 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



‘ Qualidade de Vida e Apoios i

podemos também medir as atividades reais de um individuo numa
situacdo particular (chama-se a isto os indicadores ecologicos); por
exemplo, o numero de atividades nas quais uma pessoa participa
semanal ou mensalmente, o numero de contactos que mantém com
membros da familia, amigos e conhecidos, etc. Estas medi¢des sdo
chamadas medi¢des do estilo de vida.

Esta abordagem apresenta como vantagens uma relacdo mais
proxima com os cuidados prestados; torna os cuidados mais flexi-
veis, mais criativos e individualizados; e as pessoas envolvidas ndo
tém de esperar até que a sua formagdo termine para beneficiarem de
novas oportunidades.

Decididamente, este tipo de medidas adapta-se melhor a novas
formas de apoio em ambientes naturais do que aos apoios prestados
pelas institui¢des so para pessoas com deficiéncia mental.

Um requisito importante nesta abordagem ¢ que o método de
apoio consiga desenvolver e manter as atividades selecionadas:

e utilizar meios através dos quais os individuos possam realizar
as atividades selecionadas sem terem que saber todas as tare-
fas que as compdem.

e criar um quadro de responsabilidade para os técnicos que os
obrigue a partilhar a selegdo das atividades com o individuo
a quem se destinam.

e desenvolver a rede de amigos de cada um destes individuos.

Ao acentuar a importancia do estilo de vida, a ateng¢do nos cui-
dados deixa de estar centrada na preparacao das pessoas para uma
vida adulta normal, para passar a centrar-se no apoio a sua vida adul-

ta normal na comunidade.
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Como os estilos de vida ndo sdo necessariamente diferentes
para individuos com niveis diferentes, uma diferenciacdo nos ob-
jetivos do programa para estes individuos deixa de ser aplicavel.
A colocagdo num determinado servico de apoio ndo ¢ mais uma
questao de adaptag@o a um grupo homogéneo, mas uma preferéncia
por certas condig¢des de vida, proximidade da sua familia, presenga
de amigos, etc.

Mas, nem sempre ¢ possivel determinar o efeito da qualidade
dos cuidados de um modo objetivo, nesse caso, pode tentar-se a

avaliacdo da experiéncia subjetiva da satisfagdo de vida, nomeada-
mente, através de uma entrevista com a pessoa envolvida. Podemos
aprender varias coisas acerca da experiéncia individual de satisfacdo
de vida, quando ouvimos aquilo que t€m para nos contar acerca das
suas proprias experiéncias.

No entanto, subsiste um problema a este respeito, nomeada-
mente a qualidade da informacao obtida através da entrevista. Pes-
quisas indicam os seguintes aspetos:

e responsividade: a maioria das pessoas com deficiéncia men-
tal moderada ou ligeira sdo capazes de responder a diferentes
tipos de questdes, mas as pessoas com deficiéncia mental gra-
ve tém dificuldade em falar, quando o conseguem.

e consisténcia: aumenta proporcionalmente com a experiéncia
que cada um tem em responder a questdes.

e fidedignidade: as estimativas variam, mas mesmo se obtiver-
mos a mesma resposta em duas situagdes diferentes, as res-
postas sdo de igual modo dificeis de interpretar.

e validade: a concordancia daquilo que uma pessoa com defi-

ciéncia diz com os factos reais € muitas vezes limitada.
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Resumindo: para saber algo sobre as experiéncias subjetivas de
vida no que toca a qualidade dos cuidados, temos de nos cingir as
pessoas com menores indices de deficiéncia mental.

Em varios casos ¢ dificil indicar qual ¢ o efeito da qualidade dos
cuidados. E, contudo, possivel descrever o seu processo para, entao,
se poder avaliar a sua qualidade. Este processo pode ser apresentado
sob um ponto de vista mais objetivo, dando uma descrigdo exaustiva
e precisa dos métodos utilizados na prestagdo de cuidados destina-
dos a obter determinados efeitos. Por exemplo:

e O que ¢ que pode ser dito acerca do processo de tratamento,
quando este processo se destina a reduzir o comportamento
autoagressivo?

e Que tipo de estimulos discriminativos ou que tipo de reforgos
sdo utilizados em cada momento e de acordo com que plano?

e O que pode ser dito acerca do processo de desenvolvimento
orientado para o aumento da capacidade de viver de forma
independente?

e Que tipo de programas sao utilizados com este objetivo?

Desta forma, pode discutir-se e encontrar-se solu¢des para cada
caso individual. A discussao dos processos de apoio é necessaria por-
que, para as pessoas com deficiéncia mental, os efeitos manifestam-
-se muito lentamente.

Mas nem sempre ¢ possivel descrever o processo objetivamen-
te. Por exemplo, nos contactos individuais nas situagdes de vida ndo
¢ possivel descrever com precisdo em que consistem os cuidados
prestados ¢ como estes cuidados sdo sentidos pela pessoa a quem
sdo dirigidos. Numa situagao destas, uma descricdo mais subjetiva
do ambiente pode ser a solugao.
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Existe, ainda, a possibilidade da qualidade de vida e dos cuida-
dos poder ser estabelecida por testes normativos.

A qualidade pode ser mais objetivamente testada através de
normas de eficiéncia. Referimo-nos a relagdo custo-beneficio num
sentido alargado (nfo apenas financeira), sobre a eficiéncia dos in-
vestimentos em energia, emogdes e financas relativamente aos efei-
tos obtidos com estes investimentos. Serdo os resultados realmente
satisfatorios, considerando o pessoal e os meios envolvidos neste
programa? Este tipo de trabalho valera a pena? Este € o tipo de me-
didas da qualidade que interessa aqueles que financiam os apoios.

Todavia, muitas vezes, o uso de normas de eficiéncia nao é
realmente possivel ou 1til; por exemplo: no caso de pessoas com
graves ou multiplas deficiéncias que necessitam de cuidados muito
intensivos, uma vez que geralmente, estas pessoas nao se tornardo
menos dependentes, independentemente da quantidade de cuidados
de que beneficiem. Mas a amizade, o respeito, a aproximagao pes-
soal e varias outras experiéncias estdo relacionadas com a dignidade
¢ bem-estar — ainda que esta categoria de pessoas com deficiéncia
mental ndo registe progressos observaveis no seu desenvolvimento.
Assim, a qualidade pode ser testada por esta norma de humanidade
que ¢ uma medida menos objetiva, porque as normas aqui implicam

interpretagoes subjetivas, ligadas a conceitos como o meio humano

€ o0 tratamento.

Este aspeto mais subjetivo das normas ndo exclui uma descri-
¢do quantitativa que relaciona avaliagdes concisas, compreensiveis
e equilibradas. Aqui, falamos de aspetos tais como satde, seguran-
¢a, educacdo, trabalho, tempos-livres, vida doméstica, estilo de vida

(indicadores sociologicos). Deste modo, podem ser medidas as si-
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tuacdes de vida, especialmente os aspetos considerados importantes
para a qualidade de vida.

Esta medida importante para a gestdo é, alias, uma medida sim-
ples que significa menos risco de erros.

Sob este ponto de vista, podem ser medidos certos aspetos que
ndo se tornam visiveis na medi¢do dos cuidados diretos, mas con-
vém ressalvar que:

e através destas medidas ndo se pode estudar a influéncia des-

tes fatores na vida do individuo em questao.

e presume-se que as situagdes de vida tém a mesma influéncia

em todas as pessoas.

e cstas medidas estdo mais orientadas para o meio do que para

as pessoas.

Conclusoes

A qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental ¢ um
paradigma que foi concebido nos anos 80. Regra geral, a qualidade
de vida é comparada com a qualidade dos cuidados.

Isto ¢ de facto uma avaliagdo justa para as pessoas que, face a
severidade da sua deficiéncia, estdo completamente dependentes dos
cuidados prestados por outras, mas € apenas parcialmente verdade
para muitas das pessoas com deficiéncia mental. E um facto que a
qualidade dos cuidados também ¢é importante para elas, mas ndo ¢é
o unico fator que influencia a qualidade das suas vidas. Se nao es-
tivermos atentos a distingdo existente entre estas duas realidades,
corremos o risco de criar cuidados, que pensamos de alta qualidade,

mas ignoram essencialmente a qualidade de vida.
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A qualidade de vida deve ser olhada de tal modo que a qualida-

de dos cuidados seja encarada como um meio para atingir esse fim.

Os Apoios

O objetivo da ajuda a uma pessoa com uma deficiéncia desen-
volvimental ¢ que esta consiga dar forma e contetdo a sua cidadania.
Existe, por um lado, alguma tensdo entre escolher e executar coisas
por si proprio e, por outro, 0 apoio; por isso, este deve promover a
escolha e realizagdo de coisas executadas pelo proprio e diminuir
a necessidade do proprio apoio. Este apoio €: escolher e executar
coisas por si mesmo.

Passo a explicar o ponto de vista da AAMR! sobre o apoio.
O apoio ¢ definido como: tornar a pessoa capaz de aceder aos re-
cursos, informagao e relagdes proprias integrados nos ambientes em
que vive e trabalha.

O apoio tem as seguintes caracteristicas:

1. Apessoa em questdo nao precisa de estar “pronta” para poder
ser “admitida” num determinado tipo de vida ou situagdo de
trabalho. A intengdo ¢ admiti-la na situagao, deixa-la apren-
der com as experiéncias dessa situacao e dar-lhe o apoio ne-
cessario enquanto essa pessoa nao tiver os conhecimentos,
competéncias ou relagdes suficientes.

2. O apoio ¢ prestado, num primeiro momento, pela rede so-
cial: pais, familia, amigos, vizinhos, professores.

Quando a rede social presta pouco apoio, entdo a rede de

apoios especializados deve tornar-se ativa: os profissionais.

! Nota da revisdo da traducdo: Atualmente denominada por AAIDD
(Associacdo Americana de Deficiéncias Intelectuais e do Desenvolvimento)

36 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



Qualidade de Vida e Apoios

No entanto, o recurso a rede de apoios especializados deve
acontecer, tanto quanto possivel, em ligacdo direta com a
rede social, de tal maneira que esta mantenha a responsabi-
lidade.

3. O apoio deve ser dado de um modo flexivel: nem todas as
pessoas precisam da mesma intensidade de apoios, nem de
apoio em todos os dominios; além disso, os apoios podem e

devem ser gradualmente reduzidos.

Os apoios tém recursos, fungdes, intensidades e resultados de-

sejados.

APOIOS
Recursos Funcgoes Intensidades

\ v /
RESULTADOS

O principal resultado desejado do apoio consiste numa melhor

qualidade da existéncia. As submetas deste objetivo estao relaciona-
das com a qualidade da existéncia:

¢ independéncia e produtividade — desenvolver as capacidades
funcionais com o nivel de competéncias adaptativas;

e circunstancias tdo normais quanto possivel: incrementar as
caracteristicas ambientais como a presenca da comunidade,
possibilidade de escolha, competéncia e respeito, participa-
¢do0 na comunidade;

e maximizar a satisfagdo de vida, maximizando a satde fisica e

psicolégica e o bem-estar funcional.
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O apoio utiliza recursos:

pessoais: competéncias, capacidade para fazer escolhas, utili-
zacdo do dinheiro, informacao e valores espirituais;

rede social: pais, familia, amigos, co-trabalhadores, co-
-habitantes, tutores;

servigos especializados: que possam ser utilizados se os
apoios naturais nao estiverem disponiveis;

tecnologicos: ajudas técnicas, adaptagdes no trabalho ou em
casa, diversas ajudas facilitadoras do desempenho compor-

tamental.

O apoio tem como fungdes proporcionar: amizade, planificagao

financeira, apoio ao emprego, apoio comportamental, apoio na vida

de casa, acesso a comunidade, auxilio na doenga, etc...

Muito importante sdo as diferentes intensidades dos apoios.

Intensidade Regularidade Duragao Ambiente
Intermitente Nao Curta Um
Limitado Sim Curta Um
Extensivo Sim Longo Alguns
Pervasivo/invasivo Sim Longo Todos

Com o exposto, ficamos a conhecer os resultados pretendidos,

0s recursos, as fungdes ¢ as intensidades do apoio. Quando se opta

por atuar de acordo com o principio dos apoios (escolher e executar

coisas por si mesmo), ¢ necessario cumprir as seguintes linhas de

orientagao.

38

Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



‘ Qualidade de Vida e Apoios

1. Critérios (ou padroes):

0s apoios ocorrem em meios regulares e integrados;

as atividades de apoio sdo executadas por pessoas da rede
social, assistidas, quando necessario, por profissionais;

o ponto de partida dos apoios sdo as potencialidades e li-
mitacdes da pessoa em questao;

0s apoios sao coordenados por um técnico de apoio;

0s apoios nao devem ser retirados, a ndo ser que o servico
que os orienta continue a acompanhar a pessoa para co-
nhecer a necessidade presente ou futura de apoios;

os resultados sdo avaliados em fungdo da sua qualidade e
pelos resultados conseguidos pela pessoa.

2. As condicoes:

as diferentes tecnologias utilizadas devem ser conjugadas
num modelo coerente e adequado;

os apoios devem prever os cuidados em todas as areas da
vida da pessoa;

os apoios devem aumentar as oportunidades de integragdo
e participagio;

os apoios devem ter em conta a relacdo de beneficios e
custos para a pessoa;

os modelos de apoio devem refletir as restri¢des or¢amen-
tais existentes.

3. Temos de distinguir entre:

os esforgos de treino e tratamento que sdo projetados para
melhorar as competéncias e
as alteracdes no ambiente e na sociedade que reduzem as

consequéncias da deficiéncia.
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4. Retirada de apoio: devemos evitar a retirada precoce; os
individuos podem deixar de necessitar ou voltar a necessitar

de diferentes tipos e intensidades de apoio.

A EDUCACR0 DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA MENTAL

Quando nascemos, todos estamos largamente dependentes de
outros. Com o tempo, tornamo-nos cada vez menos dependentes,
mas para as pessoas com deficiéncia mental, este desenvolvimento
no sentido da independéncia (ou autonomia) ¢ muito mais proble-
matico. Durante toda a sua vida terdo problemas em viver de uma
forma funcionalmente independente; por isso tém necessidades es-
peciais para serem capazes de ter o mesmo tipo de vida que as outras
pessoas.

Ultrapassar esta necessidade especial, requer desenvolvimen-
to. Ao processo que permite estimular o desenvolvimento de uma
crianga ou de um jovem de maneira a que ele se torne tdo indepen-
dente quanto possivel quando adulto, chama-se educagao.

O desenvolvimento de um jovem tem trés aspetos:

e 0 desenvolvimento organico-natural;

e 0 desenvolvimento sociocultural;

e 0 desenvolvimento do “proprio®”.

2 Nota da revisdo da tradugdo — versdo inglesa refere-se ao development of
“self” ao qual aproximamos uma tradu¢do o desenvolvimento do proprio
(interior, identidade, caracteristicas, etc...), todavia, para melhor incorporar o
sentido do autor, mantivemos o “self” na maioria dos casos.
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Seguidamente, discutirei estes trés aspetos.

1.

O desenvolvimento organico-natural

O conceito de “desenvolvimento”, comegou por ser um con-

ceito biologico. Quando plantamos feijdes e quando estes feijoes

dispdem de agua, nutriente, ar e luz suficientes entdo eles rebentam,

crescem, florescem e ddo novos feijoes.

Isto acontece por si sO, pelo menos se as circunstancias forem

boas. O que ja existia na semente deve ter a oportunidade de germi-

nar para se desenvolver. Isto € um desenvolvimento organico, inato

e pré-programado. O Homem ¢ também uma entidade bioldgica e,

nesse sentido, comparavel a uma planta ou a um animal.

As caracteristicas do processo de desenvolvimento sao:

crescimento: tornar-se mais do que aquilo que ja ¢ no pre-
sente; por exemplo, desenvolver-se em comprimento ou em
conhecimento.

maturacao: o desenvolvimento de certos 6rgdos necessita de
algum tempo, antes de estarem funcionais, como, por exem-
plo, os 6rgdos sexuais ou o cérebro.

diferenciagdo: a partir da unidade original emergem varias
partes, como por exemplo, a partir do embrido emergem Or-
gaos, pele, ossos, musculos; a partir da percecao emerge a
inteligéncia, a motivagdo, a emogao.

integracdo: as diferentes partes formam juntas uma nova uni-

dade, como por exemplo a inteligéncia e a emogao.

Crescimento, maturagdo, diferenciag@o e integracdo sdo carac-

teristicas do desenvolvimento visto como a atualizagdo de potencia-
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lidades inatas, como por exemplo, a locomocao, a percecgdo, a fala,
a inteligéncia, a emog¢ao e a motivacao; s6 que estas potencialidades
serdo apenas atualizadas quando as estimularmos através da educa-

¢do. Uma crianga s6 andara quando for estimulada para andar.

2. O desenvolvimento sociocultural

O Homem nao ¢ apenas um organismo bioldgico, ¢ também
uma entidade sociocultural. O desenvolvimento humano nio ¢é ape-
nas biologicamente pré-programado, mas também aberto ao meio
sociocultural. O Homem pensa sempre em “algo”, percebe “algo”,
diz “algo”.

Este “algo” nao se desenvolve a partir de dentro da pessoa, mas
vem de fora, do meio sociocultural, por isso, o desenvolvimento nao
significa apenas trazer para fora o que esta dentro, mas também levar
para dentro o que esta fora.

O nosso mundo sociocultural € o produto das geragdes anterio-
res. Elas descobriram a leitura, a escrita, a impressao, os prédios, os
carros, os computadores, a arte, a religido. Por isso, o desenvolvi-
mento também significa trazer referéncias socioculturais (interiori-
zagdo) e ser iniciado nos significados socioculturais.

A educag@o ¢ a inicia¢do em significados socioculturais e apren-
der ¢ a interiorizag¢do de referéncias socioculturais. Isto € o que eu
denomino desenvolvimento sociocultural. Por exemplo, todos te-
mos a potencialidade para falar, mas so6 aprendemos a falar quando
0s nossos pais falam connosco e nos ensinam a pronuncia e o sig-
nificado das palavras. Nao existe uma linguagem natural; ha s6 lin-
guagens culturais. Nos s6 aprendemos a falar quando o nosso meio

nos ensina a falar, por exemplo Portugués ou Holandés. Se nunca

42 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



Qualidade de Vida e Apoios

tivéssemos ouvido pessoas a falar, nunca teriamos desenvolvido a
fala; por isso, o desenvolvimento organico-natural é necessario, mas
ndo condicdo suficiente para o desenvolvimento da fala. Também
precisamos de educagdo. Acontece 0 mesmo com todas as aprendi-
zagens culturais.

S6 poderemos tornar-nos cidadaos portugueses, quando os ci-
dadaos adultos (pais e professores) nos ensinam a comportar como

cidaddos portugueses.

3. O desenvolvimento do “proprio” (“self”)

O Homem nio ¢ um robot. O Homem ndo age apenas porque
tem uma capacidade pré-programada para agir ou porque aprendeu a
agir, mas também pode escolher agir de uma maneira especifica. E o
“self” de uma pessoa que determina se ela vai atuar e como vai atuar.

O “self” de uma pessoa desenvolve-se em varias interagdes com
muitas pessoas. E um processo que comega quando o bebé sorri pela
primeira vez para a mae, porque acabou de descobrir que ndo ¢ a
mesma pessoa que a sua mae, mas sim uma outra pessoa. Em cada
nova relagdo com outra pessoa o jovem identifica-se com essa pes-
soa e desenvolve o seu “self”. Ou ele ndo gosta de se envolver com
essa pessoa e isso também ¢ desenvolvimento do “self”. Nao po-
demos medir o “self” e nunca saberemos exatamente qual o “self”
de outra pessoa. Nos s6 conhecemos as suas palavras, atividades e
produgdes.

A educacdo ¢ indispensavel no desenvolvimento do “self” da
pessoa.

Logo, o desenvolvimento resulta da integracdo dos processos

organico-natural, sociocultural e do desenvolvimento do “self”. Nao
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existira desenvolvimento humano sem educa¢do. Deste modo, a
educacdo comporta trés aspetos:

1. A estimulagdo do desenvolvimento das potencialidades ina-
tas: potencialidades sensoriais e motoras, autoajuda, comu-
nicacdo, cognicao e emogao.

2. Ensinar competéncias de comunicag@o, cognitivas, de fala,
trabalho, e tempo livre.

3. Interagdo com o “self” da pessoa: nds ensinamos, mas a
aprendizagem da pessoa ¢ uma atividade do “self”; a escolha

€ a execucao sdo importantes.

Portanto, a aprendizagem ¢ o resultado da educagdo/ensino e da
atividade do “self”.

O ensino ¢ uma maneira de apoiar a atividade propria da pessoa.
Isto significa que a pessoa em processo de aprendizagem tem de ser
ativa em situagcdes normais, tem de aprender coisas através da pra-
tica. Quando lhe faltarem algumas competéncias, temos de o apoiar
através do ensino/treino e depois de o ensinarmos, temos de lhe dar
a oportunidade para fazer as coisas por ele proprio.

E quanto as pessoas com deficiéncia mental profunda? Estas
pessoas também tém de tomar parte em atividades: isto é o que de-
nominamos participa¢ao parcial. Tome-se como exemplo o comer.
Antes de tudo, € necessario fazer uma escolha. Tém de ter a oportu-
nidade de escolher o que vao por no pao: carne, queijo, doce, outra
coisa qualquer. Depois, tém de ter a oportunidade de serem eles a
por o pao na sua boca. Se ndo o conseguirem fazer, pomos o pao na
sua mao ¢ levamos a mdo com o pao para a boca. Depois, eles tém

a oportunidade de trincar o pao. Nao se deve colocar-lhes o pao na

44 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



Qualidade de Vida e Apoios

boca e depois fecha-la, para que eles engulam o pao ou outro tipo de
comida. Nao, a comida deve ser uma atividade deles proprios, tanto
quanto possivel, ¢ s6 os devemos apoiar naquela parte que eles ndo
conseguem fazer sozinhos.

A participagao parcial deve ser uma condi¢@o em todas as nos-
sas atividades de apoio. Assim, a participagdo parcial ¢ uma condi-
¢do para a qualidade dos apoios.

S6 assim, as pessoas com deficiéncia mental profunda se torna-
rdo um pouco mais independentes. A independéncia deve existir na
situacdo normal. Assim, a educacdo tem nao s6 que preparar para
situacdes normais, mas também que ocorrer em situagdes normais.

A educacao tem de ser dada ndo s6 em escolas, fora das situa-
¢oes normais de vida, mas também nas situagoes reais de vida. Isto
¢ o que entendemos por integracao. Portanto, a educacao tem de ser
uma educagdo especial, mas sempre que possivel em escolas regu-
lares, porque s6 em escolas regulares podemos determinar quais sao
as suas necessidades especiais de educacao.

Em resumo, a educagdo tem de apoiar o desenvolvimento da
personalidade como uma parte do processo que permita moldar e
dar conteudo de forma independente a sua vida, de acordo com as
suas necessidades basicas. Quando fazemos isto em circunstancias
normais de vida e de acordo com os padrdes de vida normais, de um
modo que estes sejam alcancados, entdo nds apoiamos a sua quali-
dade de vida.

Tradugdo de Pedro Laja com revisio de Mdrio Pereira e Raul Rocha
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INTRODUGAO

A luta pela inclusdo é consequéncia da ideia de que numa socie-
dade humana democratica todos os seus membros tém direito a par-
ticipar em condigdes de igualdade na vida social. Nos anos sessenta
do século XX esta ideia gerou um movimento a favor da integragao
das pessoas com deficiéncia intelectual.

Com o decorrer do tempo surgiram dois problemas:

Em primeiro lugar, a integracdo ¢ uma ideia muito vasta e isso
pode levar a confusdes e mal-entendidos. Por isso, faremos uma dis-

tingdo entre integracao fisica, integracdo funcional e integracdo social.

e Integracdo fisica - significa que as pessoas com deficiéncia
intelectual vivem na comunidade entre as pessoas sem defi-
ciéncia.

e Integracdo funcional - significa que as pessoas com deficién-

cia intelectual usam os diversos servigos existentes na comu-
nidade, como, por exemplo, viajam em transportes publicos,
fazem compras, frequentam restaurantes, cinemas, teatros ou
clubes de recreativos.

e Integracdo social - significa que as pessoas com deficiéncia
intelectual sdo aceites na comunidade e participam em redes

sociais na comunidade.

Em segundo lugar, ha o risco da integracdo com o tempo de-
generar na exigéncia de conformidade aos padrdes comuns dessa
comunidade. Por isso, importa distinguir entre:

e Integracdo intencional: a inten¢do ¢ mudar a deficiéncia da

pessoa com deficiéncia intelectual, o que na pratica implica-
ria a conformidade aos padroes.
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e Inclusdo como um conceito co-existencial: aqui ndo ha inten-

¢do de mudar a deficiéncia da pessoa com deficiéncia intelec-
tual. O objetivo é viver em conjunto aceitando a deficiéncia

da pessoa.

A inclusdo co-existencial reconhece a deficiéncia e nio pro-

cura torna-la numa coisa bela ou boa (por exemplo dizendo “Nés
atuamos de um modo em que a deficiéncia nao tem relevancia”
ou “eles sdo seres humanos como todas as pessoas”). A inclusdo

nao muda a deficiéncia, mas muda o estatuto da pessoa. Esta ¢é

uma forma de estar que apela ao alargamento e a variabilidade
das formas de interacdo humana, o que ¢ uma tarefa permanente
e interminavel. Apela a um didlogo constante com as pessoas que
sdao “diferentes” e a quem ¢ permitido continuar a ser diferente.
Este conceito assume a diversidade dos seres humanos; nds somos
todos iguais porque somos seres humanos, mas somos de tal modo
especiais que cada ser humano difere de todos os outros seres hu-
manos: cada um de nés € um ser humano Unico. A igualdade nao
¢ inata, mas sim o resultado de uma evolugéo social que igualizou
seres humanos que diferem uns dos outros de uma maneira estru-
tural e inalteravel. E este conceito de “inclusdo” co-existéncial que
tém de ser o fundamento da acdo social e pedagdgica para concre-

tizar a inclusdo.

0 MUNDO SOCIAL

Os seres humanos sdo individuos que ndo estdo totalmente se-

parados uns dos outros. O mundo humano ¢ um mundo de vidas em
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conjunto, um mundo social. Este mundo social tem de estar constan-
temente aberto a receber novos individuos.

A parte do mundo em que as relagdes sdo pessoais, € 0 que
denominamos o “mundo que vivemos” (/iving world). Entre os su-
jeitos que compoem este “mundo vivido” ocorrem comunicagdes
tendo em vista a compreensdo mutua ¢ a obteng¢ao de acordos e de
significados partilhados. E também através da comunicagio que um
individuo da sentido a sua a¢@o e a sua identidade. O oposto des-
te mundo vivido é o “mundo dos sistemas sociais” (social system
world). No mundo dos sistemas sociais as relagdes ndo sao relagcdes
pessoais, mas sim relagdes funcionais. As interagcdes no mundo dos
sistemas sociais sdo estratégicas e instrumentais, baseadas em obje-
tivos — o que implica racionalidade. O mundo dos sistemas sociais €
caracterizado pelas estruturas econéomicas e burocraticas, pelas nor-
mas e pelas regras.

Existe sempre um campo de tensao entre o mundo vivido pelo
individuo e o mundo dos sistemas sociais, pelo que nds distinguimos
quatro niveis no mundo social: o individual, o micro-social, o meso-
-social e o macro-social. O nivel individual e o nivel micro-social
sd30 mundos vividos pelo individuo, o nivel macro-social é composto
por todos os sistemas sociais, € o nivel meso-social ¢ uma mescla’® de
elementos do mundo vivido ¢ do mundo dos sistemas sociais.

1. Nivel individual. Este é o nivel das relagdes entre o eu e os

outros. Estas relacdes sdo frequentemente restritas aos mem-

bros da familia nuclear e a algumas outras pessoas proxi-

* Nota da tradugao, a melhor aproximagdo encontrada para mix foi mescla ou
mistura.
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mas (familiares e amigos). Estas relagdes sdo caracterizadas
pela pertenga conjunta, dependéncia mutua, intimidade, dar
e receber, ¢ igualdade. E a partir deste nivel que comegam a
formar-se as redes sociais.

. Nivel micro-social. Este ¢ o nivel dos pequenos grupos (fa-

milia, vizinhanga, turma da escola, grupo de lazer). Estes sdo
caracterizados pela aceitagdo, por ser membro e pela cons-
trucdo das redes sociais. Tradicionalmente chamamos a este
o nivel da inclusdo social. O nivel micro-social ¢ um mundo
vivido pelo individuo.

. Nivel meso-social. Este é o nivel dos grandes grupos ¢ es-

truturas sociais (escolas, fabricas, lares residenciais) que in-
clui as diversas estruturas sociais em que a pessoa participa.
Nestes grandes grupos também acontecem relagdes entre os
individuos (relagdes entre estudantes da mesma escola, entre
colegas de trabalho ou entre os residentes num lar). Estas
relacdes tornam-se parte da rede social. Tradicionalmente
consideramos este o nivel da inclusdo funcional. O nivel
meso-social ¢ uma mescla do mundo vivido pela pessoa e do
mundo dos sistemas sociais.

. Nivel macro-social. Este ¢ o nivel da sociedade (estado, eco-

nomia, cultura). E pela igualizagdo politica que as pessoas
com deficiéncia intelectual ganham o estatuto de cidadaos.
O estatuto de cidadao igual confere as pessoas igualdade de
direitos. A questao basica € que as pessoas com deficiéncia
intelectual vivam na comunidade. Tradicionalmente apelida-
mos este o nivel da inclusdo fisica. Este nivel macro-social é

parte do mundo dos sistemas sociais.
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INCLUSAO

Inclusdo ¢ um processo que se torna efetivo quando recebemos

as pessoas com deficiéncia intelectual em ambientes inclusivos tais

como residéncias, escolas, locais de trabalho e de recreio. E nestes

ambientes e na comunidade que sdo realizadas as atividades que tor-

nam tangivel a inclusdo: morar, estudar, trabalhar e recrear-se.

1.

Morar na Comunidade (Inclusive living)

Viver num local ndo € apenas ter um espago residencial, mas

¢ também pertencer a uma cultura. Viver num local comporta os

seguintes aspetos:

52

Ter uma casa. Isto da a pessoa a experiéncia de ter um espago
préprio onde ela se sente “em casa” e onde ela tem controle.
Relagdes sociais. Nesse espaco, que € seu, a pessoa pode es-
tabelecer relagdes com outras pessoas, seja um companheiro,
outras pessoas que residem na mesma casa ou vizinhos.
Desenvolvimento. A pessoa deve poder aprender novas ca-
pacidades que lhe permita fazer mais atividades dentro e fora
de casa.

Uma base na comunidade. Ter uma casa significa também
ter um lugar para receber visitas, o que ¢ uma condicdo para
poder construir uma rede social.

Participa¢ao na comunidade. A partir da sua residéncia a pes-
soa deve poder tornar-se ativa na comunidade: emprego, tem-

pos livres, obrigacdes pessoais ou visitas a amigos e familia.
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Durante muitos anos foi usual e normal colocar as pessoas com
deficiéncia intelectual em instituigdes, mas uma das consequéncias
do movimento pela inclusdo € que atualmente ha pessoas com defi-
ciéncia intelectual a viver na comunidade.

Hoje ¢é aceite que para as pessoas com deficiéncia intelectual,
mesmo as pessoas com deficiéncias severas, a inclusdo ¢ melhor do
que viver em instituicdes. Quando vivem na comunidade tornam-se
mais independentes e t€ém mais autodeterminagao. A sua qualidade
de vida aumenta e elas manifestam maior satisfagdo com essa qua-
lidade de vida. As relagdes com a sua familia sao melhores, embora
frequentemente tenham poucas relagdes com os vizinhos e amigos.
Assim, e em geral, podemos afirmar que viver na comunidade é o

melhor para as pessoas com deficiéncia intelectual.

2. Trabalho Integrado (Inclusive employment)

Durante muitos anos foi usual e normal colocar as pessoas com
deficiéncia intelectual em Centros de Emprego Protegido ou Centros
de Dia (em Portugal: Centros de Atividades Ocupacionais). Uma
das consequéncias do movimento pela inclusdo ¢ que atualmente
estas pessoas podem obter emprego em locais nao protegidos. Hoje
existem muitos modelos de emprego em ambientes ndo protegidos:

a) Modelo de Enclaves em Unidades Produtivas. Pequenos

grupos de pessoas com deficiéncia intelectual (usualmente 6
a 8 pessoas) empregadas numa empresa que as acolhe com
0 apoio de uma entidade social. A maioria dos enclaves co-
loca os trabalhadores com deficiéncia juntos, afastados dos
outros trabalhadores para tornar mais eficaz o treino e a su-

pervisdo. Portanto, nestas situagdes ha poucas oportunidades
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de terem contacto com trabalhadores sem deficiéncia. Regra
geral estas pessoas realizam trabalhos de rotina como mon-
tagens simples. A formagao necessaria, bem como a supervi-

sdo continua, € assegurada por um técnico de apoio.

b) Modelo de Equipas Moéveis de Servicos*. Sdo equipas mo-

veis que realizam trabalhos na comunidade através de con-
tratos, frequentemente em atividades como tratamento de
terrenos e jardins, limpeza ou manutencdo. Estas equipas
compreendem usualmente 6 a § trabalhadores que trabalham
em conjunto, sendo que, em regra, o suporte ¢ assegurado
por um profissional de apoio que acompanha a equipa em
permanéncia e assegura todo o treino e supervisao neces-
sarios. Neste modelo ha poucas oportunidades de contacto
com trabalhadores sem deficiéncia.

Modelo de Emprego Apoiado. Neste modelo uma pessoa €

colocada num local de trabalho no mercado competitivo’.
Um técnico de apoio coordena a entrada da pessoa no local
de trabalho, proporciona a formagdo e treino necessario e
mobiliza outros apoios e servicos para ajudar a pessoa com
deficiéncia intelectual a cumprir as exigéncias do trabalho
que lhe esta confiado. As relagdes com os colegas de tra-
balho sdao importantes. Estes colegas de trabalho tornam-se
membros da rede social da pessoa com deficiéncia intelec-

tual.

4 Nota de tradugdo, descrigdo aproximada do que se pretende afirmar com a
nomenclatura original - Mobile Work Crew Model

° Nota
trabalho, também conhecimento em Portugal por mercado aberto.

de traducdo, mercado competitivo refere-se a mercado normal de

Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



O Incremento da Incluséo das Pessoas Adultas com Deficiéncia Intelectual

3. Lazer inclusivo

Viver integrado na comunidade pode trazer problemas com os
tempos livres e as atividade de lazer, o que torna necessario que a
pessoa com deficiéncia intelectual receba orientagdo face as diversas
possibilidades:

e Quais sdo as atividades disponiveis, em que sitios, com que

meios e quem sao as pessoas envolvidas? Portanto, a pessoa
com deficiéncia deve ter acesso a informagao sobre as diver-
sas atividades recreativas (por exemplo: atividades culturais
como danga, musica, pintura ou teatro; atividades desportivas
tais como natag@o, caminhar ou viajar; ou mesmo recreagao
passiva como filmes e teatro).

e Quais sdo as atividades que interessam a pessoa?

e Quais sdo as capacidades que a pessoa precisa de ter para
poder realizar essas atividades?

As relagdes sdo um aspeto importante no lazer, pois muitas ati-
vidades sdo realizadas em grupo e os membros destes grupos podem
também tornar-se membros da rede social da pessoa com deficiéncia

intelectual.

4. Redes sociais

As pessoas com deficiéncia intelectual t€ém necessidades de re-
lagdes, tal como as pessoas sem deficiéncia. A parte essencial da in-
clusdo € que as pessoas com deficiéncia intelectual possam ter rela-
¢oes e uma rede de relacionamentos sociais. Além disso, as pessoas
com deficiéncia intelectual t€ém necessidade de mais apoio do que as

pessoas sem deficiéncia, ndo somente apoio profissional, mas tam-
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bém apoio informal de ndo-profissionais. A inclusdo torna-se efeti-
va quando as pessoas com deficiéncia intelectual t€m uma rede de
pessoas que lhe ddo apoio. E especialmente nos dominios do viver®
num local e dos tempos livres que ha mais necessidade de tal apoio.

As vantagens das redes de suporte que incluem profissionais,

mas também nao-profissionais sdo:

e Aumentar as possibilidades das pessoas com deficiéncia inte-
lectual experimentarem um sentimento de “pertenca social”
devido ao aumento das oportunidades para estabelecer relacio-
namentos significativos com outras pessoas da comunidade.

e Aumentar o nimero de pessoas que estdo comprometidas em
ajudar ao sucesso de um individuo.

e Aumentar a capacidade da populacdo em geral para incluir as

pessoas com deficiéncia intelectual.

Pode solicitar-se a um membro da rede social para que dé apoio
a uma pessoa com deficiéncia intelectual para que ela possa realizar
as atividades da sua preferéncia.

De facto, a inclusao € sempre inclusao numa rede social. Uma
rede social pode ser definida como: uma rede dinamica de relagdes
que sdo importantes na vida quotidiana da pessoa.

Os membros de uma rede social sdo:

e Pessoas que sdo emocionalmente importantes para a pessoa

apoiada.

e Pessoas que realizam atividades em conjunto com a pessoa

apoiada.

¢ Nota de traducao, refere-se a questdo da habitagdo e as varidveis de morar
num local.
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A

estrutura da rede social tem muitos e diversos aspetos:

O tamanho: a quantidade de pessoas que participam na rede
social.

A composicao: as pessoas que sao membros da rede social e
os seus papéis na comunidade, por exemplo pais, familiares,
vizinhos, colegas da escola, colegas de trabalho, voluntarios,
etc.

A proximidade: ¢ a medida em que os membros da rede se
conhecem uns aos outros, a duragdo e a frequéncia dos seus
contactos com cada um dos outros e a importancia que dao a
esses contactos.

A qualidade: a estabilidade das relagdes sociais e a quantida-

de de apoio que a pessoa recebe.

Portanto, a rede social ¢ formada pelas pessoas com quem a

pessoa com deficiéncia intelectual tem uma relagdo; essas pessoas

podem ser dispostas em diferentes circulos a volta da pessoa com

deficiéncia intelectual:

a)

b)

O circulo interior ¢ o circulo da intimidade: esposa ou mari-
do, pais, irmaos e irmas e amigos muito chegados. Estas pes-
soas apoiam a pessoa nas questdes dificeis e nos bons e nos
maus momentos. Normalmente, sdo entre 6 e 10 as pessoas
que pertencem a este circulo de intimidade.

O circulo seguinte ao circulo interior é o circulo dos ami-

gos: um pequeno grupo de amigos proximos da pessoa em
questdo. Por vezes um ou mais voluntarios podem pertencer
a este circulo. Eles conhecem bem a pessoa, incluindo as

suas tristezas e fraquezas, e desejam que a pessoa seja bem-
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-sucedida. Na maioria das vezes, pertencem a este circulo
entre 6 a 10 pessoas.
¢) Aseguir ao circulo dos amigos encontra-se o circulo das pes-

soas conectadas devido a situagdes especificas, por exemplo:

vizinhos, alunos da mesma escola, colegas de trabalho, pes-
soas que participam nas mesmas atividades de lazer.

d) Por ultimo, o circulo exterior € o circulo dos servigos que a

pessoa adquire, tais como: o talhante, o cabeleireiro, o pa-
deiro, o médico e os técnicos de apoio.

A fungdo da rede social pode ser definida como: permitir as

interagdes sociais dentro dessa rede social. Nas interagdes entre os
membros da rede social e a pessoa com deficiéncia intelectual o fee-
dback é especialmente importante. Este feedback consiste em infor-
macdo; ¢ com base nessa informagdo que a pessoa com deficiéncia
intelectual pode crer:

e Que as outras pessoas a amam e se preocupam com ela;

e Que ¢ respeitada;

e Que pertence a uma rede de comunicagdo e obrigagdes mu-

tuas.

O apoio/suporte € a interagdo social mais importante. Podemos

distinguir entre o apoio/suporte recebido (o lado objetivo) e o apoio/

suporte percebido (o lado subjetivo). O apoio recebido é a quantida-

de de apoio que € prestado a pessoa em questdo. O apoio percebido
¢ a parte do apoio recebido que a pessoa perceciona e recorda; ¢ isto
que permite a pessoa sentir-se apoiada e esperar receber esse apoio

de novo quando sentir necessidade. Isto ¢ importante, porque a pes-
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soa podera pedir apoio apenas quando tem a expectativa de que a

outra pessoa prestara esse apoio novamente.

Como podemos construir uma rede social?

e De uma forma informal vivendo na comunidade, participan-
do em atividades sociais na comunidade, encontrando pes-
soas na comunidade e desta forma construindo relagdes.

e De uma forma profissional pela busca ativa de pessoas dis-

poniveis para serem amigas de uma pessoa com deficiéncia

intelectual.

Seguidamente discutiremos esta forma profissional.

SUCESSOS E FRACASSOS NA LUTA PELA INCLUSAO

Habitacdo inclusiva, emprego inclusivo e estar incluido em
atividades de tempos livres ndo sdo sucessos que ocorram por si
proprios. A inclusdo ndo ¢ um resultado, mas antes uma tarefa per-

manente cujo sucesso ou fracasso dependem de multiplos fatores.

1. Morar na Comunidade’
Os fatores que se seguem contribuem para o fracasso ou o su-
cesso de viver incluido na comunidade:

a) Preparacdo para a vida. A preparagdo para viver na comuni-

dade engloba os seguintes fatores:
e Aprendizagem dos cuidados domésticos: a preparagdo de

refeigdes (cozer, assar, fritar ou conservar comida); os cui-

7 Nota tradugdo, aproximagéo de inclusive living
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b)

dados com a casa (limpar, lavar a louga, aspirar, cuidar da
roupa, por-a-mesa); o uso dos eletrodomésticos (aspirador,
maquina da lavar, micro-ondas, telefone ou computadores).

e Aprendizagem de cuidados pessoais: cuidados de satde
(comprar comida saudavel, lidar com medicamentos, con-
sultas médicas); cuidados de higiene pessoal (lavar-se,
tomar duche, tomar banho, fazer a barba, higiene durante
a menstruagdo); cuidados com o uso do alcool e outras
drogas.

e Aprendizagens funcionais na comunidade: o uso de trans-
portes publicos, fazer compras, gestdo do dinheiro, uso de
correios e bibliotecas, ir ao cinema, teatro e jogos despor-
tivos.

e Aprendizagem de competéncias sociais: capacidades de
comunicacdo, contactos com os vizinhos, visitas a outras
pessoas e contactos com interesse sexual.

Viver na comunidade: pode acontecer vivendo sozinho, vi-

vendo com um/a companheiro/a ou num pequeno grupo (ndo
maior do que quatro pessoas) e pode concretizar-se vivendo
num quarto, num apartamento ou numa residéncia coleti-
va, que possibilite uma decoragdo personalizada e familiar.
Viver na comunidade inclui também a saida diaria para um
local de trabalho ou um centro de atividades. A estes fatores
chamamos a dimensao fisica e estrutural de viver incluido.

Uma cultura de vida® e apoio ativo. Esta ¢ uma perspetiva

lata da vida. A pessoa com deficiéncia deve ser conside-

8 Nota tradugdo, aproximagdo de living culture
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d)

rada um cidadao e ndo um paciente. Disto decorre que os
profissionais de apoio/suporte t€ém que criar uma cultura de
vida e ndo uma cultura clinica, isso significa: experiéncias
normais, escolhas, foco nas potencialidades e nao nas limi-
tagdes e regras funcionais. Para além da criacdo dessa cul-
tura de vida, os profissionais/técnicos t€ém que dar apoio/
suporte em todos os dominios da qualidade de vida: satde
fisica ou mental, desenvolvimento pessoal, autodetermina-
¢do, relacionamentos e inclusdo. Isto ¢ dificil para profis-
sionais que apenas conhecem, e que estao acostumados, a
uma cultura institucional.

Profissionalizacdo do apoio/suporte. O apoio deve ser ba-
seado em planos individuais de suporte. A quantidade de
profissionais deve estar adaptada as reais necessidades das
pessoas apoiadas. Os profissionais de apoio direto devem
dispor de tempo suficiente para receberem supervisao de
profissionais especializados como médicos, psicologos ou
pedagogos e, por sua vez, estes profissionais devem ter tem-
po para assegurar essa supervisao e, regularmente, avaliar a
eficacia dos apoios.

Condigoes sociais. As autoridades publicas t€ém de garantir

as dimensoOes materiais e legais da qualidade de vida, o que
significa dar meios financeiros suficientes e tomar medidas
baseadas nos direitos humanos das pessoas que precisam de
apoio. Os efeitos dessas medidas devem ser avaliados re-
gularmente e os meios ¢ as medidas devem ser ajustados

quando necessario.
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Quando todos estes fatores de sucesso estao reunidos, viver na
comunidade e num ambiente inclusivo pode ser um sucesso, mesmo

para pessoas com deficiéncias intelectuais muito severas.

2. Emprego inclusivo
A preparag@o ¢ um fator importante para o sucesso do emprego
inclusivo, sendo importante preparar os seguintes pontos:

a) A aprendizagem de capacidades globais de trabalho e a ge-

neralizacdo dessas capacidades. “The Own Iniciative Mo-

del” (Timmer e tal. 2003) ¢ um bom modelo para essa prepa-

racdo. As pedras basilares deste modelo sdo:

e Aprendizagem de capacidades gerais: orienta¢do (capaci-
dade de pensar sobre as coisas necessarias para elaborar e
projetar um plano), implementagao (capacidade de pensar
sobre o que se faz); avaliagdo (capacidade para verificar
se as metas sdo alcancadas, aprendendo com e através do
que se fez).

e Aprendizagem de técnicas de entrevista: a introducdo, a
avaliacao do ponto de partida, a avaliagao de que proble-
ma deve ser abordado em primeiro lugar, decidir qual o
primeiro passo e a avaliagdo dos compromissos obtidos.

e A pratica dessas aprendizagens com o apoio/suporte dum
profissional: o formando tem a iniciativa e a responsabi-
lidade, mas cabe ao formador determinar os limites e os
apoios.

e Arealizacdo de trabalho pratico em ambientes normais de
trabalho.
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b) Aprendizagem de técnicas de trabalho especificas, com

apoio de um profissional, para preparar a integracdo num

posto de trabalho num ambiente de trabalho normal:

e Avaliacao da personalidade, das capacidades e dos dese-
jos da pessoa em questdo relativamente ao trabalho.

e Apoio na colocacdo no trabalho e na analise do posto de
trabalho, que inclui a analise do contexto do trabalho, do
posto de trabalho e das capacidades de trabalho da pessoa.

e Apoio e formagdo no local de trabalho: a formagao, com
0 apoio de um profissional, para melhorar a realizagao de
tarefas especificas tendo por base um plano de apoios.

e Seguimento, a longo-prazo, da redugdo do apoio/suporte
para facilitar a manutencdo das capacidades adquiridas.
Logo que o trabalhador apoiado demonstre estar a ganhar
competéncias profissionais, o técnico de apoio comeca a
passar menos tempo com ele no local de trabalho, redu-
zindo a sua presenca durante os periodos em que o traba-
lhador puder realizar as suas tarefas com autonomia. Esta
diminui¢cdo progressiva dos apoios continuara até que o
trabalhador demonstre ter a capacidade de realizar sozi-
nho as tarefas no posto de trabalho. Durante esse tempo,
o profissional trabalhara de forma préoxima com o super-
visor do trabalhador e, se apropriado, também com os
colegas de trabalho no sentido em que estes assumam a
responsabilidade e a supervisao. Ao longo do tempo, um
técnico de apoio pode assegurar o treino necessario para
colocacdo de uma nova pessoa, enquanto controla os de-

sempenhos profissionais de outras nove ja inseridas.
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3. Lazer inclusivo
Atividades de lazer podem exigir que a pessoa tenha certos co-
nhecimentos e capacidades, os quais poderao ter que ser aprendidos:
a) Aprender a escolher certas atividades com base nas prefe-
réncias pessoais.
b) Aprendizagem de capacidades necessarias para realizar as
atividades de sua preferéncia na comunidade e treinar essas

capacidades.

4. Redes Sociais

A inclusdo é sempre inclusdo numa rede social: sejam redes so-
ciais no ambiente em que se mora, no trabalho ou situagdes recrea-
tivas e de tempos livres. Geralmente, as redes sociais das pessoas
com deficiéncias intelectuais sdo pequenas; na maioria das vezes a
composi¢do dessas redes ¢ unidirecional, nomeadamente, familia,
outras pessoas com deficiéncias intelectuais e profissionais. Deste
modo, é fundamental alargar estas redes com um ou mais volunta-
rios que possam prestar apoio informal, de preferéncia em situagoes
da vida em casa e nos tempos livres. A pessoa em questdo precisara
de apoio nestas situacdes. Apoio esse, normalmente, prestado por
profissionais, mas isso ndo é suficiente. E por isso que os voluntarios
podem ajudar a prestar o apoio necessario.

A construg@o e manutencao das redes sociais ¢ 0 seu alargamen-

to com voluntarios tém trés niveis: macro, meso € micro.

Nivel macro-social
Este € o nivel da sociedade. A natureza e a estrutura da socieda-

de tém uma influéncia marcante no sucesso ou insucesso da inclu-
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sdo. O assunto em analise € o contexto social da inclusdo. A influén-
cia da sociedade ¢ mais frequentemente indireta que direta. Neste
contexto os fatores indutores de fracasso t€ém mais impacto do que
os fatores promotores de sucesso. Os fatores indutores de fracasso
sdo, sobretudo, barreiras a inclusdo (Krober 2008).

1. A histéria dos servigos de apoio as pessoas com deficiéncia
nessa sociedade. Na Holanda, por exemplo, ha uma longa
historia de servicos em instituicdes segregadas, como con-
sequéncia do modelo biomédico e defectologico. Quando
nos anos setenta do século XX surgiram as criticas as ins-
tituigdes, a qualidade de vida nas instituigdes holandesas
era melhor que noutros paises, por isso 0s pais protestaram
contra a desinstitucionalizagdo. Assim, a0 mesmo tempo que
noutros paises a desinstitucionalizagdo comegava, na Holan-
da o nimero de institui¢cdes e de residentes em instituicoes
cresceu. Uma historia de instituicdes boas e consolidadas ¢é
uma barreira a inclusdo. Além disso, a desconcentracao (que
foi o distribuir de alguns dos residentes nas instituigdes em
pequenas estruturas residenciais espalhadas na zona das ins-
tituicdes) comegou sob a cultura e as regras das instituigoes.
Daqui resultando que as pequenas unidades residenciais na
comunidade foram uma espécie de mini-institui¢gdes. Em re-
sumo, a histdria dos servigos institucionais ¢ um fator gera-
dor de insucesso.

2. As leis e regulamentos feitos pelo governo. A consequéncia
destas leis e regulamentos € a burocracia administrativa das
entidades. O governo na Holanda, por exemplo, impde uma

enorme burocracia as entidades de natureza contabilistica
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e financeira, registo de objetivos e medidas, administragao
do pessoal, certificagdo das atividades, etc., as quais custam
muito tempo. Tempo, que nao pode ser utilizado para a in-
clusdo. Este ¢ outro fator de insucesso.

3. As partes interessadas’. Estas partes interessadas podem ser

organizacgdes de pais ou outras organiza¢des da comunidade
(escolas, locais de emprego, clubes recreativos) que sdo im-
portantes para concretizar a inclusdo na comunidade. Mas
estas partes interessadas podem ndo ter interesse em cola-
borar com as entidades que prestam servigos a pessoas com
deficiéncia intelectual, porque a inclusdo de pessoas com
deficiéncia intelectual pode ser sentida como um fardo para
essas organizacdes, podendo tornar-se, assim, num fator de
gerador de insucesso.

4. As infraestruturas do contexto de vida. Muitas das estruturas

residenciais desconcentradas sdo situadas em ambientes em
que ha poucas lojas, poucas atividades recreativas e cultu-
rais, poucos transportes publicos e outros servigos. O que se
torna num fator de insucesso.

5. A defesa da inclusdo junto de associa¢des de familias, das

entidades que prestam apoios e dos politicos constitui um
fator de sucesso.

6. Conhecimento das boas praticas, especialmente noutros

paises, ¢ o melhor fator de sucesso. Esse conhecimento faz
com que as pessoas percebam que a inclusao ¢ boa para as
pessoas com deficiéncia intelectual ¢ também o modo como

podera ser concretizada.

° Nota traducio, refere-se a stakeholders
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Nivel Meso-social

Este € o nivel que inclui as entidades prestadoras de servigos ¢

outras estruturas sociais. A organizagao das agéncias e das estruturas

sociais tem influéncia no sucesso ou insucesso da inclusdo (Krober

2008).
1.

Uma historia institucional ¢ um fator de insucesso. Quan-

do uma entidade tem uma histéria institucional isso torna-se
uma barreira a inclusao.

Um papel dominante da burocracia administrativa como
consequéncia de leis e regulamentos do governo ¢ um fator
e insucesso. Mas quando as liderangas ¢ a gestdo sdo capa-
zes de manter essa burocracia afastada dos profissionais que
prestam os apoios, esse afastamento converte-se num fator
de sucesso.

Uma visdo orientada para a inclusdo ¢ importante. Quando
ndo ha uma crenga na inclusdo ou quando ndo ha uma vi-
sdo partilhada e estamos, de um lado, perante uma visao da
gestdo e, do outro lado, perante uma visao dos profissionais,
isso constitui um fator de insucesso. Quando ha uma visdo
orientada para a inclusdo, e ela ¢ partilhada a todos os niveis
da organizacdo, a entidade organiza-se com base nessa visao
e os profissionais partilham uma visdo positiva da inclusio,

18so converte-se num fator de sucesso.

. A lideranga deve estimular uma visdo orientada para a in-

clusdo. Quando a lideranca tem uma visao orientada para a
inclusdo e estimula, inspira e dinamiza os profissionais, isso
constitui um fator de sucesso. Pelo contrario, quando a lide-
ranga duvida das vantagens ou da possibilidade desta visao,

entdo torna-se num fator de insucesso.
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5. A visdo e a lideranca herdadas da cultura da organizacao.
Quando a relagdo da lideranga com os profissionais ¢ carac-
terizada por uma cultura de suporte, abertura, flexibilidade,
envolvimento e orientada para a comunidade, ¢ um fator de
sucesso. Mas quando ha contradi¢do entre a lideranga e os
profissionais ou se as tarefas dos profissionais sdo ditadas
de cima para baixo e quando a cultura ndo ¢ orientada para
a comunidade, entdo essa cultura converte-se num fator de
insucesso.

6. A cultura torna-se visivel na estrutura da organizacdo. Faz
diferenca a forma como a lideranga se relaciona com os pro-
fissionais. Se os profissionais sdo avaliados pela forma como
transmitem a visao da inclusdo as pessoas apoiadas, entdo
isso € um fator de sucesso. Em sentido contrario, existe um
fator indutor de fracasso quando ndo ¢ claro quais sdo os
aspetos marcantes na avaliacdo dos profissionais.

7. Quando os profissionais recebem alguma formacdo no modo
como podem apoiar as pessoas na constru¢do e manutengao
das suas redes sociais, isso constitui um fator promotor do
sucesso. Pelo contrario, a auséncia dessa formagao represen-

ta um fator indutor de insucesso.

Nivel Micro-social
Este é o nivel dos métodos e processo de trabalho!® (procedi-
mentos). A meta ¢ o alargamento das redes sociais com voluntarios.

Aqui existem trés aglomerados'' de fatores: fatores organizacionais

19 Nota tradugdo, refere-se a working-method
' Nota traducio, refere-se a clusters
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da entidade, a organizacao dos processos de trabalho, e os métodos e

estratégias utilizadas (Wibaut, Calis, van Gennep 2006).

1. As condic¢des organizacionais

Aqui a questao relevante € a incorporagao do trabalho das redes

sociais nos processos primarios (apoio as pessoas). Sao muitos os

fatores que influenciam o sucesso.

1.1.

1.2.

1.3.

A combina¢do da incorporacdo na organizacdo do traba-

lho nas redes sociais com uma estratégia a longo-prazo

na mesma direcdo. Na pratica, os profissionais, com fre-
quéncia, consideram o trabalho com as redes sociais uma
tarefa extra, separada do seu trabalho basico e, além disso,
muitos desses projetos sdao projetos de curto-prazo. Pelo
contrario, o trabalho com as redes sociais deve ser parte
central das tarefas dos profissionais ¢ os fundos necessa-
rios devem representar parte estrutural do orcamento da
organizacdo. Esta deve ser uma estratégia de longo-prazo.

Os lideres dos projetos devem dispor de espago para tra-

balharem nas redes sociais e devem ter permissdo para
conferirem o fempo necessario aos profissionais das suas
equipas para trabalharem nas redes sociais, mas acontece
que, frequentemente, esse espago € 0 tempo necessarios
nao estao presentes.

Os lideres dos projetos'? devem propagar a visdo do traba-

lho nas redes sociais, pois sdo estes que conferem dire¢ao

12 Nota traducdo, project leaders poder-se-a traduzir em portugués como
gestores de projetos, todavia, no artigo pretende-se frisar as caracteristicas de
lideranga, pelo que se optou por lideres de projetos.
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1.4.

e coeréncia as pequenas equipas. Os lideres dos projetos

devem agir como referéncia para a sua equipa.

Pagar aos profissionais salarios adequados de modo a que
estes possam trabalhar nessas redes sociais numa perspeti-

va de longo-prazo.

2. Organizacio dos processos de trabalho

A questdo aqui é o modo como deve ser organizado o trabalho

com as redes sociais.

70

2.1.

2.2.

2.3.

24.

Formacdo e supervisdo dos profissionais que trabalham

com as redes sociais. O supervisor/formador deve ser uma
pessoa com experiéncia e conhecimento do trabalho com
redes sociais, mas também do apoio as pessoas que fazem
este trabalho. Quando a equipa envolvida com as mesmas
redes sociais é pequena, conhece-se € coopera, isso torna
um fator de sucesso.

A formacgdo dos profissionais que trabalham com as redes

y e

sociais € importante pois estes devem estar preparados
para serem eficazes e orientados para os resultados.

Dar atengfo a resisténcia/oposi¢do que possa existir por

parte das familias e dos profissionais. Eliminar essa oposi-
¢do ¢ com frequéncia dificil.

Trabalhar orientado para resultados, fazer avaliacdes re-

gulares, alterar os métodos de trabalho quando necessario,

tornar publicos os resultados e 0s custos associados a es-

ses resultados. Os projetos melhor sucedidos sdo os que
tornam publicos os seus resultados e as modifica¢des aos

métodos de trabalho, quando esses métodos nao obtiveram
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2.5.

bons resultados, e reportam o pessoal e os meios financei-
ros afetos.

Um plano simples. Os projetos melhor sucedidos foram

levados a cabo por pequenas equipas de profissionais.

3. As técnicas e métodos de trabalho

A questdo, neste ponto, € como desenvolver o trabalho com as

redes sociais. Este € o cerne das preocupagoes:

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

3.6.

3.7.

Respeito pelas pessoas apoiadas: s@o as pessoas apoiadas

que decidem se querem alargar a sua rede social.

Envolver pessoas exteriores as entidades que prestam ser-

vicos, em especial voluntarios. Estas pessoas, com fre-

quéncia, t€ém muita criatividade.

Assegurar supervisao e formacdo, ndo somente a equipa
profissional, mas também aos voluntarios.

Os profissionais ¢ os voluntarios devem ter uma atitude
exploratoria. Estes devem ter liberdade para realizar diver-
sas atividades e fazé-las para descobrirem as suas proprias
capacidades e as capacidades da pessoa apoiada.

Realcar as historias de sucesso. Deste modo, os volunta-

rios tornam-se mais motivados para participar.
O trabalho com as redes sociais tem de ser enquadrado

nas tarefas correntes dos profissionais/técnicos. O trabalho

com as redes sociais nao ¢ uma tarefa extra, mas parte do
trabalho normal.

Ambeas as partes (voluntario e pessoa apoiada) devem tirar

proveito do trabalho na rede social.
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3.8.

3.9.

3.10.

3.11.

3.12.

3.13.

3.14.

3.15.

Procurar na vizinhanga solucdes tdo normais quanto pos-
sivel para os problemas. Para isso importa saber qual é o

significado da vizinhanga para a pessoa apoiada.

Ter conversas regulares com a pessoa apoiada para ver

como avangam os contactos. Estas conversas podem ser
espontaneas ou sistematicas.

Comegar com um assunto simples, que ¢ discutido com a

pessoa apoiada, € com o tempo podem ir sendo introduzi-
dos outros assuntos mais complexos.

Envolver outras pessoas na procura de uma solucdo para

um dado problema. Trabalhar em conjunto pode propor-

cionar mais ideias.

Clarificar o que a pessoa combina fazer e apoid-la na sua

realizacdo. O que vai fazer esta semana? Como vai fazer
isso?

Dar atengdo a apresentagdo da pessoa apoiada a outras

pessoas. Podemos pedir aos membros da rede social para
introduzirem/apresentarem a pessoa apoiada e a partir
destas apresentacdes podemos pedir a outras pessoas para
se tornarem voluntarios.

Juntar pessoas com os mesmos interesses. Por exemplo,

emparelhar voluntarios que gostem de nadar com pessoas
apoiadas que também gostem de nadar, mas que nao po-
dem frequentar sozinhas a piscina.

’

E importante que um voluntario ou um profissional de

apoio ndo mantenha contacto com demasiadas pessoas ao
mesmo tempo (sejam lideres de equipa, formadores, ou

outros profissionais).
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3.16. Usar o Planeamento do Futuro Pessoal como instrumento

para avaliar e planear.

Com base nesta analise dos fatores influenciadores do sucesso
pedimos a 22 lideres de projetos para classificaram' estes fatores.

No quadro que se segue pode ver-se a ordenagdo por importancia, o

fator de sucesso, o nimero do aglomerado original e a média da pon-
tuacdo atribuida pelos 22 lideres de projetos (numa escala de 0-5).

ORDENAMENTO DOS FATORES DE SUCESSO

NO
Classi- g
. aglome- Fator de sucesso Média
ficagao .
racao
10 31 Respeito pelgs pessoas apoiadas: as 4.60
pessoas decidem.
20 33 Envolver pessoas exterllores as enti- 4.40
dades que prestam servicos.
Assegurar supervisdo e formagao
3° 3.3 ndo somente a equipa profissional, | 4,27
mas também aos voluntarios.
4° 34 Atitude exploratéria. 4,27
5° 3.5 Realcar as historias de sucesso. 4,20
Combinar a incorporagao na organi-
6° 11 zacao do trabalho com as redes so- 411
) ciais com uma estratégia de longo ’
prazo.

13 Nota de tradugao, fo rank — entendido como classificagdo ou ordenac@o por
importancia

Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo 73



O Incremento da Incluséo das Pessoas Adultas com Deficiéncia Intelectual

Enquadrar nas tarefas correntes o

(o]
7 3.6 trabalho com as redes sociais. 4.07
8° 3.7 Ambas as partes devem tirar proveito. | 4,07
9 38 Procurar na vizinhanga solugdes tao | 4,00
’ normais quanto possivel.
10° 21 Formagéo e supervisao dos profissio- | 4,00
’ nais.
11° 1.2 Dispor de espaco e de tempo. 3,94
12° 22 Formagao dos profissionais. 3,94
13° 3.9 Conversas regulares com a pessoa. | 3,93
Lideres que propagam a visao do tra- | 3,91
14° 1.3 balho com as redes sociais € agem
como referéncia para as suas equipas.
150 23 Dar atengao a oposicao existente en- | 3,88
’ tre as familias e os profissionais.
o Comegar os dialogos com um assun- | 3,87
16 3.10 .
to simples.
o Envolver outras pessoas na procura | 3,87
17 3.1 ~
de uma solugao.
18° 312 Clarificar o que a pessoa decide fazer | 3,86
’ € apoia-la na sua realizagao.
Trabalhar orientado para resultados, | 3,77
fazer avaliagbes regulares, alter-
o ar os métodos de trabalho quando
19 2.4 - A
necessario, tornar publicos os re-
sultados e os custos associados a
esses resultados.
200 313 Dar atencéo a apresentacao da pes- | 3,71
’ s0a a novas pessoas.
21° 2.5 Planos simples. 3,69
990 314 Juntar pessoas com os mesmos in- | 3,67

teresses.
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Pagar aos profissionais salarios ade- | 3,63

23° 14
quados.

Voluntarios e profissionais ndo tém | 3,57
24° 3.15 contacto com demasiadas pessoas
ao mesmo tempo.

Usar o Planeamento do Futuro Pes- | 3,50

25° 3.16
soal.
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‘ Qualidade de Vida

INTRODUGAO

O respeito pela dignidade das pessoas com deficiéncia apareceu
muito cedo na historia da humanidade, mas nem sempre foi eviden-
te, razdo pela qual a historia ndo nos apresenta um quadro homo-
géneo. A compaixdo e a inclusdo sempre estiveram presentes em
muitas comunidades, mas talvez, e de forma mais frequente, houve
discriminacgao, segregacao, negligéncia, crueldade e mesmo o assas-
sinio de pessoas que apresentavam deficiéncias.

Verifica-se que existe sempre uma relacdo entre a natureza e a
organizacdo de uma sociedade, ¢ 0 modo como ela trata as pessoas
com deficiéncias. Cada sociedade apresenta certos valores, normas
e objetivos que se encontram embebidos nas suas tradi¢des culturais
€ nos sistemas econdmicos e politicos dominantes. S3o estes que
dirigem a produgao de teorias sobre as pessoas com deficiéncia e dos
principios que regem as interagdes com estas pessoas e 0s contextos

dessas interagdes.

Dignidade Humana

Sociedade Humana

Servigos de Apoio

Metas
Valores
Normas

Tradi¢des Culturais
Sistema Politico
Sistema Econdmico

Teorias
Principios
Instituicoes

Apbs 1945, com o fim da Segunda Guerra Mundial, a nature-
za e a organizacdo da sociedade na Europa Ocidental mudaram.
Estas sociedades elevaram-se a um novo estado de prosperidade,
mas logo nos anos cinquenta emergiram criticas a esta procura

unidirecional da prosperidade econdmica. Estas criticas enfati-
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zavam as condi¢des de vida e a qualidade do bem-estar. Estas
criticas contrapunham a cultura da prosperidade a qualidade do
ser humano. Tomadas em conjunto, a qualidade do bem-estar ¢ a
qualidade do ser humano constituem o que se denominou quali-
dade de vida social.

Nos anos sessenta emergiram, dentro dos proprios cuidados de
saude, algumas criticas pondo em causa uma orientagcdo unidirecio-
nal baseada na tecnologia médica. Daqui resultando a exigéncia de
uma avaliagdo prévia do tratamento médico, por exemplo, no caso
de uma crianca recém-nascida com uma deficiéncia do foro biomé-
dico. Essa perspetiva também foi nomeada qualidade de vida, mas
era uma qualidade de vida biologica. Contudo, este conceito biolo-
gico de qualidade de vida ¢ problematico.

Talvez ainda mais problematico seja o conceito bioldgico da
qualidade de ser humano, particularmente quando se coloca a ques-
tdo de saber se com o nivel de vida desse recém-nascido ainda se
pode falar de um ser humano ou se sera a sua vida a um nivel tdo
inferior que ndo permite considera-lo um ser humano? Na Holanda,
por exemplo, no caso de ser julgado “no nivel abaixo de ser huma-
no” os médicos deixam morrer estes recém-nascidos ou cometem
“eutanasia”. Todavia, nos cuidados de satude estas discussoes sobre
a qualidade de vida bioldgica, definida como a qualidade de ser hu-

mano, ainda continuam.
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0S SERVICOS PARA PESSOAS COM DEFICIENCIAS
INTELECTUAIS

Nos servigos para pessoas com deficiéncias intelectuais acon-
teceu uma viragem para outra discussdo: as condi¢des de vida nas
institui¢des. Nos anos sessenta comecaram algumas pesquisas sobre
as condigdes de vida nas institui¢des para pessoas com deficiéncias
intelectuais. As condi¢des encontradas eram mas. Foi, entdo, que
tiveram inicio os movimentos para a desinstitucionalizagao e a nor-
malizagdo destas condi¢des de vida no sentido de melhorar a quali-
dade de vida das pessoas com deficiéncias intelectuais.

A abordagem da dignidade humana com base nas capacidades
e caracteristicas tipicamente humanas (Nussbaum, 2006) €, neste
contexto, importante. De acordo com esta abordagem, o ser huma-
no ¢ um animal social e politico que procura uma forma social de
expressar “o bem”. Um ser humano ndo pode conceber uma vida
digna sem objetivos partilhados ¢ sem uma vida em comum com
outros seres humanos. O objetivo da cooperagdo com outros seres
¢ a aceitacdo da dignidade e o bem-estar de todos os cidaddos. No
que se relaciona com a dignidade humana, a abordagem baseada nas
capacidades e caracteristicas nasce da crenca de que existem capaci-
dades que sdo caracteristicas da humanidade.

Nussbaum apresentou uma lista das caracteristicas que definem
humanidade.

Essa lista esta, ainda, em construgdo, o que significa que pode
ser revista. O que se segue ¢ uma versao resumida dessa lista:

1. Vida: a capacidade de viver uma vida de duragdo normal até

ao fim e de ndo morrer prematuramente.
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2. Saude fisica: a capacidade de ter uma boa satide para ser
capaz de obter comida e habitagao.

3. Integridade fisica: estar livre de violéncias diretas sobre a
sua pessoa, ter liberdade de movimentos, oportunidade de
ter satisfag@o sexual e oportunidade de fazer escolhas no que
respeita a procriacao.

4. Percegdo sensorial: poder de imaginar e de pensar: a capaci-
dade de fazer isto ¢ “verdadeiramente humana” e ¢ também
suportada por uma educagdo adequada.

5. Emocgdes: a capacidade de estabelecer vinculos com pessoas
e coisas, de amar e de ter relagdes.

6. Resolugdo de problemas: a capacidade de ter uma nogdo do
“bem” e de planear a sua vida com critério.

7. Lagos sociais:

e Capacidade de viver com e para outros e de participar em
grupos sociais.

e Capacidade de ser tratado como um ser digno, igual aos
outros e de ndo ser discriminado negativamente.

8. Relagdes com outras espécies vivas: capacidade de viver
cuidando de animais, de plantas e da natureza.

9. Brincar: capacidade de rir, brincar e divertir-se em ativida-
des recreativas.

10. Moldar o seu meio'*:

e Politica: capacidade de participacdo politica, de liberda-

de de expressao e de opinido.

4 Nota tradu¢ao, entende-se modeling the own environment como dar forma a
sua propria circunstancia, ao meio que rodeia a pessoa.
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e Bens materiais: capacidade de adquirir propriedades e de

encontrar trabalho igual ao de outros.

Estas dez capacidades e caracteristicas da humanidade corres-
pondem a requisitos minimos de justiga e a sua expressao tem de ser
garantida a um nivel adequado. A lista de capacidades é também uma
lista de direitos basicos que sao fundamentais em qualquer modo de
vida e esta claramente relacionada com a dignidade humana. Destes
direitos emergem requisitos basicos que a sociedade tem a obrigacao
de assegurar para que possamos falar de uma existéncia humana.

Estes requisitos também enquadram a orientagdo € o apoio,
quando eles sdo necessarios para uma “vida boa”. Entre os requisi-
tos, alguns sdo de natureza moral e estabelecem que a sociedade tem
de assegurar e garantir um nivel apropriado de dignidade humana a
todos os cidadaos, independentemente das deficiéncias inatas de al-
guns deles. Um nivel apropriado significa um nivel minimo, abaixo
do qual uma existéncia humana nao ¢ possivel.

E da dignidade das nossas necessidades humanas que deriva-
mos o direito ao apoio. Um bom apoio deve contemplar todas as
necessidades e todos os dominios que sdo cobertos pelo conjunto
das caracteristicas. Um bom apoio para uma pessoa com deficiéncia
intelectual exige o conhecimento e que seja dada atencdo a natureza
especifica das deficiéncias dessa pessoa.

Com o conceito de “nivel apropriado de dignidade humana”, a
teoria das capacidades e caracteristicas humanas (Nussbaum) tem
constituido a fundamentagao filoséfica para a formulagdo cientifica
do conceito “Qualidade de Vida”.

Nos servigos para pessoas com deficiéncias intelectuais uma

“deficiéncia” ¢ considerada como sendo o resultado de um processo
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inter-accional entre os défices e as limitagdes da pessoa. A perspetiva
dos direitos humanos aplicada as pessoas com deficiéncias intelectuais
(Rioux,1997) assume que as deficiéncias intelectuais t€ém na base fato-
res sociais. A deficiéncia intelectual ¢ uma consequéncia da organiza-
¢do da sociedade e das relagdes do individuo com a sociedade.

A perspetiva dos direitos humanos acentua um sistema alarga-
do de fatores que restringem as possibilidades de algumas pessoas
participarem em condigdes de igualdade na sociedade. Esta perspe-
tiva sustenta que as grandes variacdes nas habilidades cognitivas,
motoras e sensoriais sdo inerentes a natureza humana e que essas
pessoas também dao um contributo para a sociedade. Nesse senti-
do, as politicas e os programas de apoio devem ser dirigidos para
a diminuicdo da desigualdade entre os cidadaos dando atenc¢do as
desvantagens econdmicas e sociais.

Para algumas pessoas terem acesso a sociedade, participarem na
vida da sociedade e terem algo a dizer sdo necessarios diversos tipos
de apoios/suportes. A perspetiva dos direitos humanos analisa como
a sociedade marginaliza as pessoas com deficiéncias intelectuais e
o modo como a sociedade pode ser modificada para responder mais
eficazmente as suas necessidades de inclusdo. Esta perspetiva acen-
tua a remogao das restricoes da sociedade, o refor¢o da diversidade
humana e reforgo do poder dos cidaddos com deficiéncia. E esta a ra-
730 por que denominamos a esta abordagem o paradigma do cidadao.

Assim, a deficiéncia surge num contexto social ¢ ¢, antes de
mais, um problema social, sendo que urge encontrar uma solucao
social para este problema social. A solugdo poderd ser encontra-
da numa boa sintonizacdo das condi¢des de vida com o apoio so-

cial exigido por este problema social. O resultado devera ser uma
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boa qualidade de vida para as pessoas com deficiéncia intelectual.

Assim, a perspetiva dos direitos humanos estabelece a ligagdo entre

a Dignidade Humana e a Qualidade de Vida.

Qualidade de Vida pode ser definida como:

e Poder dar forma e contetido a sua propria vida de acordo com
as necessidades normais (comuns a toda a humanidade) e as
necessidades especiais (resultantes da natureza e da extensdo
da deficiéncia);

e Viver em condigdes tdo normais quanto possivel;

e Viver de forma a que a pessoa em questao se sinta satisfeita

com a sua existéncia.

Os dois primeiros aspetos formam o lado objetivo da Qualidade
de Vida, o terceiro aspeto € o lado subjetivo da Qualidade de Vida.

O lado subjetivo significa que a Qualidade de Vida € vista a par-
tir da experiéncia da pessoa em questao. No fundo, ¢ a experiéncia
pessoal do lado objetivo. Porque o lado objetivo € vivenciado por
cada pessoa de modo particular, a Qualidade de Vida pode ser dife-
rente para duas pessoas ainda que vivendo nas mesmas condicdes.

Se a pessoa em questdo esta satisfeita, porque as suas necessida-
des e desejos estdo preenchidos de acordo com as suas expectativas,
entdo a Qualidade de Vida dessa pessoa ¢ boa. Mas essa satisfacdo
ndo significa que as condigdes objetivas preenchem as suas neces-
sidades e desejos, porque as pessoas tendem a acomodar-se as con-
dicdes existentes. Esta € a razdo pela qual as pessoas podem viver
satisfeitas sob mas condi¢des. Parece existir um mecanismo interno
que mantém a satisfagdo com a Qualidade de Vida a um nivel psico-

logicamente aceitavel mesmo sob mas condicdes.
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Tomemos, por exemplo, estudos empiricos que mostram sem-
pre uma satisfacdo de 75% (mais ou menos 5%) para uma popula-
¢do escolhida ao acaso, ¢ uma satisfacdo de 75% (mais ou menos
25%) para resultados individuais. Ou seja, a satisfagdo nao reflete as
condicdes reais. Daqui resulta que quando pretendemos melhorar a
Qualidade de Vida das pessoas com deficiéncia intelectual, devemos
investigar as condi¢des objetivas em que os grupos vivem.

O lado objetivo da Qualidade de Vida apresenta oito dominios
(Schalock et al 2008).

Fator Dominios
Independéncia Desenvolvimento, Autodeterminagao
Participacao Social Relagoes, Inclusao, Direitos
Bem-Estar Emocional, Fisico e Material

Uma comparagio desta lista de dominios objetivos de Qualida-
de de Vida (Schalock et al.) com a lista das capacidades/caracteris-
ticas da humanidade (Nussbaum) mostra que existe grande similari-
dade entre ambas.

e Vida (1), saude fisica (2), integridade fisica (3) — bem-estar

fisico

e Percecao sensorial, poder de imaginar, pensamento (4) — de-

senvolvimento

e Emocdes (5), brincar (9) — bem-estar emocional

e Resolucao de problemas (6) — autodeterminagao

e Lacos sociais (7) — relagdes, inclusdo

e Moldar o seu meio (10) — autodeterminagao, direitos, bem-

-estar material
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Os dominios podem ser organizados a partir dos apoios neces-

sarios.

Servicos de

. Objetivo Dominios
Apoio

Igualizagéo Cidadania plena | Direitos, Bem-Estar Material

Cuidado Saude Bem-Estar Fisico e Emocional

Desenvolvimento e

Empowerment Independéncia L
Autodeterminacao

Inclusao Participagéo Relacdes e Inclusao

De seguida, discutirei esta organizacao.

1. IGUALIZACAO

Numa sociedade democratica todos os cidaddos devem ter
iguais direitos a participar na vida social e a ter uma palavra a di-
zer nas estruturas sociais em que participam. Portanto, estes devem
ter um estatuto igual: é a isto que se chama igualizagdo. Com base
nestes direitos estes devem ter iguais oportunidades: isto significa
que cidadaos iguais devem ser tratados de uma forma igual pela so-
ciedade. Mas as pessoas diferem umas das outras, por vezes estas
diferencas sdo tao grandes que alguns cidadaos, por exemplo, os
cidaddos com deficiéncias intelectuais, ndo conseguem aproveitar
oportunidades teoricamente iguais. A consequéncia disso é que a
Qualidade de Vida das pessoas se torna desigual. Devido as suas
diferentes capacidades intelectuais, a justica social para os cidaddos
com deficiéncias intelectuais significa que eles devem ser tratados

de uma forma desigual: a perspetiva dos direitos (pessoa com direi-
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tos) deve ser combinada com a perspetiva da deficiéncia (pessoa em
necessidade).

A nogao juridica de “pessoa com direitos” e a nogdo ética de
“pessoa em necessidade” suportam o principio da justi¢a social: as
pessoas com necessidades tém necessidades normais e necessidades
especiais. O principio da justica social quer dizer que as necessi-
dades de todos os cidadaos sdo igualmente importantes, que essas
necessidades devem ser o ponto de partida da organizagdo da socie-
dade e que todos os recursos devem ser utilizados de modo a que
todos os cidaddos alcancem um nivel de dignidade humana igual-
mente apropriado.

Deste modo, no momento da distribuicdo dos meios materiais
e financeiros, uma parte desses meios deve ser reservada para asse-
gurar apoio extra aos cidaddos que necessitam desse extra. Esta ¢
uma tarefa das politicas sociais e ndo dos servicos de apoio profis-
sional. O Governo nao deve contribuir apenas de uma forma direta
mas também de uma forma indireta para a Qualidade de Vida dos
cidaddos com deficiéncia intelectual. Nas politicas sociais a acdo
indireta € o financiamento dos apoios profissionais. Normalmente o
governo ndo deveria intervir diretamente nesses servigos: 0 governo
tera como tarefa central a inspecdo da qualidade dos servicos de
apoio e do respeito dos direitos das pessoas beneficiarias nessa rela-
¢do de apoio. O cuidado, o empowerment ¢ a inclusdo sao as tarefas

dos profissionais.

2. CUIDADO

Os dominios da saude emocional (ou mental) sdo parte do

cuidado. As pessoas com deficiéncias intelectuais sdo fisicamente
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muito vulneraveis. Elas adoecem mais frequentemente e t€ém mais
contacto com os médicos. Os problemas neuroldgicos, sensoriais €
motores, por exemplo a epilepsia, sdo mais frequentes. Daqui resulta
que os cidadaos com deficiéncias intelectuais tém mais necessidade
de cuidados de satde que os outros cidadaos e, além disso, os diag-
ndsticos exigem mais tempo.

A saude mental refere-se ao julgamento que cognitiva e afeti-
vamente a pessoa faz da sua condigdo mental. As emogdes de felici-
dade e satisfacdo sdo centrais nesse julgamento. A felicidade é uma
componente da satisfagdo e reflete as marcas das emogdes positivas
e negativas e o estado da disposi¢@o. As emocdes de felicidade tém
uma natureza mais transitoria que as emogdes de satisfacao. A satis-
facdo refere-se a um julgamento global da saude mental da pessoa e
apresenta uma linha de estabilidade a longo- prazo.

A satde mental ¢ o resultado de interacdes de fatores de perso-
nalidade e fatores socioculturais (Shalock et al. 2002).

Os cuidados de saude mental refletem duas componentes: a pro-

mogao da saude mental e o tratamento de problemas mentais ou de
comportamento. Acontece que ¢ o tratamento que tem tido a maior
atencao.

Problemas mentais/disturbios/doencas sdo definidos como: um
sindrome ou um padrdo comportamental ou psicologico que ocorre
num individuo e que ¢ associado ao atual estado de grande mal-
-estar (por exemplo: um sintoma doloroso); uma deficiéncia (por
exemplo: limitagdes em uma ou mais das areas importantes de fun-
cionamento); um incremento significativo no risco de vir a falecer,
de dor ou deficiéncia ou de uma perda significativa da liberdade.
Independentemente de qual tenha sido a causa inicial, esta sindro-
me deve ser considerada como uma manifestagdo de uma disfungao

88 Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



‘ Qualidade de Vida i

comportamental, psicologica ou bioldgica da pessoa. Sdo exemplo
de distirbios mentais (psiquiatricos) a esquizofrenia, as perturba-
¢Oes afetivas, as perturbacdes da ansiedade ou a deméncia.

Os comportamentos desviantes (por exemplo politicos, religio-
sos ou sexuais) e conflitos que acontecem entre a pessoa € a socie-
dade, ndo sdo distarbios mentais mas problemas de comportamento.
Os critérios para definir os problemas comportamentais sao:

a) A frequéncia, a severidade e a cronicidade sdo suficiente-
mente intensas para requererem uma avaliagdo clinica e uma
intervengao especial;

b) Os problemas de comportamento nao devem ser consequén-
cia direta de disturbios psiquiatricos, uso de drogas ou dis-
tarbios fisicos;

¢) Um dos seguintes indicadores deve estar presente: um im-
pacto significativo na qualidade do bem-estar da pessoa ou
na qualidade do bem-estar de terceiros; riscos significativos
para a satde e/ou seguranga da pessoa e de terceiros;

d) O problema ¢ persistente e tem potencial expansivo.

O tratamento dos problemas mentais ¢ comportamentais deve
ser dirigido:
a) Ao ambiente': abordagem socio-ecoldgica;
b) A interagdo entre a pessoa e o ambiente: aprendizagem cog-
nitiva e social;
¢) Ao comportamento: pedagogia da interdependéncia ou mo-
dificag@o de comportamento;

d) Aos fatores intrapsiquicos: abordagens psicodinamicas.

15 Nota tradugdo, environment — meio ou ambiente
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Por vezes, no tratamento ¢ também necessario o recurso a psi-
cofarmacos.

O principal objetivo do tratamento é a diminui¢do ou desapare-
cimento do problema mental ou comportamental, mas o tratamento
pode ser seguido de um melhor funcionamento mental.

O tratamento esta intimamente relacionado com a melhoria da
Qualidade de Vida. A satide mental ¢ uma condi¢ao necessaria (mas
nao suficiente) para uma boa Qualidade de vida.

A qualidade do tratamento ¢ a melhoria da satide mental devem
ser medidos em fungdo da sua contribuicdo para uma boa Qualidade
de Vida. Daqui decorre que, para determinar a qualidade do trata-
mento, uma medi¢ao objetiva ndo é suficiente, sendo importante a
avaliacdo global das pessoas em questdo (pessoa apoiada e membros
da sua rede social). Além disso, a pessoa deve indicar os dominios
da Qualidade de Vida que considera importantes para si propria.
A pessoa deve determinar o nivel objetivo de realizacao nesses do-
minios e a sua satisfacdo subjetiva com esse nivel de realizagdo.
Deve, também, indicar qual é a importancia relativa de cada do-
minio na Qualidade de Vida vista como um todo. Se os problemas
comportamentais ou mentais desapareceram com o tratamento, sao
removidas algumas barreiras a uma boa Qualidade de Vida; con-
seguido isto, poderemos trabalhar para uma boa qualidade do em-

powerment ¢ da inclusao.

2.1 Criticas ao cuidado
O conceito de “cuidado” data do tempo em que a teoria biomé-
dica, que via a deficiéncia como um defeito, era dominante e os ser-

vigos para as pessoas com deficiéncias intelectuais era restrito aos
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cuidados de saude. Atualmente temos outras teorias ¢ servigos. Nao
ha nada contra o cuidado enquanto tal, mas este cuidado mostra-
-se demasiado restrito para preencher as necessidades e os desejos
das pessoas em questdo. Isso levou a tentativas de alargamento do
conceito de cuidado. Por exemplo, na ética do cuidado o conceito de
cuidado passou a ser visto de modo alargado, como um servigo que
inclui todas as coisas que fazemos para manter, continuar e reparar
0 “nosso mundo” de tal modo que possamos viver tdo bem quanto
possivel.

As relagdes com as pessoas com deficiéncia intelectual sdo ca-
racterizadas como relagdes de cuidado; as pessoas com deficiéncia
intelectual sdo vistas, devido a sua dependéncia, como dependentes
da nossa simpatia. De acordo com esta ética alargada, o termo cuida-
do torna-se mais adequado para caracterizar as nossas relagdes com
as pessoas com deficiéncia intelectual. Neste sentido “cuidado” ¢é
alargado até ao “cuidado total”, mas nem todos os aderentes a ética
de cuidado vao tao longe.

Estes ultimos sugerem que a dependéncia em alguns aspetos e
em alguns momentos da vida ndo implica a dependéncia em todos
os aspetos da vida. Assim, usam o termo cuidado num sentido mais
restrito, para referirem quando existe disponibilidade e estdo pre-
sentes as atividades de apoios. Acima de tudo, uma das metas do
cuidado ¢, de acordo com os defensores desta ética, colocar fim a
dependéncia e ndo a tornar num estado permanente. E por isto que o
cuidado com criangas ¢ uma forma paradigmatica de cuidado. Des-
te modo, o cuidado é necessario mas nao suficiente. Nao apenas o
cuidado, mas também o empowerment ¢ a inclusdo sdo necessarios

para concretizar uma boa Qualidade de Vida. Foi por este motivo
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que ocorreu uma viragem do “cuidado” para o “apoio/suporte”: o
cuidado ¢ apenas uma componente do apoio/suporte, como o em-

powerment ¢ a inclusao.

3. EMPOWERMENT

O conceito de empowerment teve origem no movimento dos
direitos humanos nos anos setenta do século XX. Neste movimento
deu-se uma luta pela justi¢a social, participagdo e igualdade, luta
que viria depois a ser adaptada também por diversos grupos minori-
tarios. As pessoas com deficiéncia intelectual sao um desses grupos
minoritarios.

Poder dar forma e conteudo a sua propria vida ¢ uma das carac-
teristicas essenciais a uma boa Qualidade de Vida, mas o problema
¢ que as pessoas com deficiéncia intelectual apresentam dificuldade
em planear, escolher e em agir, pelo que precisam de apoio para
obterem mais poder. Estes sdo os principios por detras do conceito
de empowerment.

O empowerment comporta quatro elementos:

a) A autodeterminagdo: consiste em usar as for¢as ou os recur-

sos disponiveis que tornam possivel a uma pessoa dar forma
e contetdo a sua propria vida.

b) O processo de aprendizagem e a¢do: consiste em tomar con-
trolo sobre as coisas que a preocupam, tornando-se cons-
ciente das suas proprias competéncias, melhorando o seu au-
toconhecimento e capacidades, usando para isso os recursos
sociais e organizando ou participando em grupos.

c) As praticas dos profissionais: que podem tornar as pessoas

com deficiéncia intelectual, ou os seus pais e familiares,
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mais capazes de, por si proprios, darem forma e contetido a
sua vida e de terem mais controlo sobre esta.

A perseveranca politica: pelo envolvimento de grupos de
pessoas com deficiéncia intelectual, ou dos seus pais e fami-
liares, na remocdo das barreiras prejudiciais a igualdade de

direitos e justiga social.

O Empowerment, enquanto movimento, ao acreditar que cada

pessoa tem forgas que emanam nao apenas da propria, mas também

da sua interagdo com a sociedade, pds termo ao modo tradicional de

organizar os servicos, o qual ainda derivava da perspetiva da defi-

ciéncia. Assim, o apoio/suporte € uma nova forma de assegurar ser-

vigos que nao estdo dominados pelo paternalismo mas visam tornar

mais forte a pessoa com deficiéncia intelectual.

Na sociedade em geral o empowerment visa maior humanidade

e justica social, tornando-se efetivo:

a)

b)

d)

Através de leis que proibam a discriminagdo negativa e obri-
gam a que as pessoas com deficiéncia intelectual sejam tra-
tadas como cidadaos iguais.

Deixando de considerar a deficiéncia como um assunto
médico. A prestagdo de cuidados originada da perspetiva
biomédica da deficiéncia intelectual deve dar lugar a esti-
mulagdo de relagdes e a participagdo baseada nos direitos
humanos e na solidariedade.

Colocando as pessoas com deficiéncias intelectuais nos servi-
¢os normais da comunidade ¢ ndo em instituigdes segregadas.
Pelo controle das pessoas com deficiéncia intelectual sobre
as proprias estruturas sociais, por exemplo, participando em
grupos de representagio.
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e) Possibilitando que pessoas com deficiéncia deem apoio a

outras pessoas com deficiéncia.

O empowerment baseia-se nos seguintes valores:

e Autodeterminagdo da pessoa em questdo;

e Participagdo democratica em cooperagao mutua;

e Distribui¢ao justa dos recursos da sociedade.

3.1 Criticas ao empowerment

Os pontos mais importantes da critica sdo:

1.

Muitos criticos sugerem que o empowerment das pessoas
com deficiéncias intelectuais leva a uma sobrecarga destas
pessoas. Esta posicao ndo € correta, porque o empowerment
¢ um processo de didlogo centrado no sujeito: a pessoa que
apoia e a pessoa que ¢ apoiada chegam, em conjunto, a um
acordo sobre as escolhas e as decisoes.

. Os criticos pensam, com frequéncia, que o empowerment

nado ¢ possivel com pessoas com deficiéncias intelectuais se-
veras. E um erro, pois na verdade o empowerment visa a au-
todeterminagao, a igualdade e a justica social. Quando uma
pessoa ndo pode ela propria fazer algo, entdo uma pessoa
que a substitua deve fazer isso por ela. Contudo, esta pessoa
deve agir com muita autocritica para prevenir o paternalis-
mo.

Os criticos pensam, com frequéncia, que o empowerment
leva a que o cuidado seja negligenciado. Esta posigdo ndo ¢
correta, porque embora o empowerment resista ao “cuidado
total”, deixa espago a um cuidado que seja um apoio/suporte
a pessoa sempre que necessario. O objetivo deste cuidado ¢
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deixar a pessoa tanto espago quanto possivel para evitar o
paternalismo; sendo esse apoio baseado num acordo estabe-
lecido com a pessoa em questao.

4. Os criticos sugerem, por vezes, que o empowerment conduz
ao enfraquecimento dos profissionais. Esta sugestdo nao
¢ correta, mas ¢ verdade que o empowerment pode gerar
incertezas e sobrecargas em profissionais com concegdes
tradicionais do que sdo servigos de apoio. Isto € consequén-
cia de uma atitude desses profissionais chamada “sindrome
do cuidado”, segundo a qual o apoio teria como finalidade
tornar os profissionais supérfluos. Ira existir sempre uma
tensdo dialética entre “intervir para ajudar” e “manter a dis-
tancia”.

5. Este ultimo ponto ndo é uma critica, mas um alerta para evi-
tar um olhar unidirecional. Todavia, o empowerment nido
¢ unidirecional: sendo orientado pela perspetiva dos direi-
tos (cidaddos com direitos) e pela perspetiva da deficiéncia
(pessoas com/em necessidade). Assim, o empowerment ndo
¢ unidirecional mas um estado de tensdo entre:

e Necessidades normais e especiais;
e Apoios formais (profissionais) e apoios informais (assegu-
rado por nao profissionais);

e Empowerment e inclusao.

Estes sao fatores, aparentemente contrastantes, que ndo s6 nao

se excluem uns aos outros, como se potenciam mutuamente.
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4. INCLUSAO

Ap6s a Il Guerra Mundial, surgiu nas sociedades democraticas

a ideia de que todos os membros de uma sociedade verdadeiramente

democratica devem ter a oportunidade de participar em condigdes

de igualdade na sociedade e que, além disso, essa sociedade deve ter

um caracter humano. O movimento dos direitos humanos nos Esta-

dos Unidos caracterizou-se pela luta por justica social, participagao

e inclusdo. Esta luta viria a ser assumida por diversos grupos minori-

tarios em posicdo de desvantagem e, como consequéncia dessa luta,

ocorreram trés desenvolvimentos nos servigos de apoio a pessoas

com deficiéncias intelectuais: desinstitucionalizagdo, normalizagdo
¢ integragdo.

96

a) Desinstitucionaliza¢do. Enquanto movimento, a desinstitu-

cionalizagdo ¢ resultado de diversas pesquisas sobre o fun-
cionamento das instituicdes para pessoas com deficiéncias
intelectuais. Na Europa Ocidental e nos Estados Unidos
cerca de 75% destas institui¢des foram construidas depois
de 1945 e tornaram-se grandes institui¢des com muitos pro-
blemas: demasiados residentes a viverem demasiado juntos,
poucas atividades para ocupacdo dos dias, nimero insufi-
ciente de profissionais bem treinados, muitas mudangas de
pessoal e cuidados inadequados. Os resultados dessas inves-
tigagdes, na maioria nos Estados Unidos e no Reino Unido,
conduziram a seguinte conclusdo: servicos com numero in-
suficiente de pessoal bem treinado para desenvolver ¢ im-
plementar programas individualizados, que apenas podiam

proporcionar condi¢des de vida em grandes grupos e nao
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tinham condi¢des para proporcionar o maximo desenvolvi-
mento humano. Portanto, em muitas instituicdes os requisi-
tos de qualidade nos lares e nos servigos ndo era evidente.
Como consequéncia destas conclusdes surgiu a desinstitu-
cionalizagao.

O termo desinstitucionalizacdo refere-se a uma atitude, a um
principio e a um processo complexo (Scheerenberger 1976).
A atitude coloca grande énfase na liberdade, independén-
cia, individualidade, mobilidade, experiéncias personaliza-
das e num alto grau de interagdo numa ‘“sociedade livre”.
O principio liga-se ao direito de uma pessoa receber apoio e
tratamento no ambiente o menos restritivo possivel. A com-
ponente chave ¢ a independéncia, ou seja, o direito a autode-
terminagao, o direito de procurar a realizacao pessoal, de ter
uma individualidade e de se mover livremente. O processo
complexo integra trés processos inter-relacionados: (1) Evi-
tar o internamento pela criagdo e desenvolvimento de novos
métodos de cuidado e de treino com base na comunidade. (2)
O regresso a comunidade de todos os residentes que tenham
sido preparados para funcionar adequadamente em ambien-
tes comunitarios normais através de programas de reabili-
ta¢do e treino. (3) Criar ¢ manter um ambiente residencial
que proteja os direitos humanos e civis e contribua para o
retorno expedito das pessoas a vida na comunidade logo que
possivel.

Normalizacdo. Ao mesmo tempo, nos paises escandinavos,
foi desenvolvido um novo principio chamado normalizagao.

Este principio engloba: tornar os padrdes e condi¢des de
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vida acessiveis as pessoas com deficiéncias intelectuais tdo
proximos, quanto possivel, dos padrdes e condi¢des da so-
ciedade em geral. O principio da normalizagdo visa direitos
iguais para todos os individuos. O principio da normalizacao
engloba mudancas em duas dimensdes: (1) Nas estruturas
fisicas: as pessoas com deficiéncias intelectuais devem viver
na comunidade e devem também usufruir de atividades de
trabalho, ou atividades de ocupa¢ao do dia, e de atividades
recreativas na comunidade. (2) Uma mudanga de perspeti-
va no modo como sdo vistas as pessoas com deficiéncias
intelectuais: estas ja ndo vistas como pessoas com falta de
competéncias, mas como cidadaos que t€ém direitos e obri-
gacoes iguais; mas que devido a sua deficiéncia intelectual
precisam de apoio e dos servigos de outros de forma a pode-
rem participar na sociedade.

Integracdo. O movimento dos direitos civis levou a uma
luta pela integracdo das pessoas com deficiéncias inte-
lectuais. A integragdo é um conceito vasto e engloba trés
processos inter-relacionados: (1) Integragao fisica: as pes-
soas com deficiéncias intelectuais devem viver na comuni-
dade entre as outras pessoas. (2) Integracdo funcional: as
pessoas com deficiéncia intelectual devem usar os varios
servigos comunitarios, por exemplo, os transportes publi-
cos, lojas, restaurantes, cinemas, clubes recreativos, etc...
(3) Integracao Social: as pessoas com deficiéncia intelec-
tual s@o aceites na comunidade e respeitadas nas diversas

redes sociais.
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4.1 Criticas a inclusao

Os conceitos de desinstitucionalizagdo, normalizagao e integra-
¢do sobrepdem-se uns aos outros e isto levou a alguma confusdo e
mal-entendidos. Razdo pela qual as criticas se dirigem aos conceitos
e as praticas.

a) Desinstitucionaliza¢do. Neste principio hd muitos pontos
de critica: (1) A desinstitucionalizagdo ndo ¢ possivel para
as pessoas com deficiéncias complexas. Isto ndo ¢ verdade,
pois a desinstitucionalizacao parece ser a unica solugao para
os problemas vividos nas instituigdes onde existe a privacao
de liberdade, a negligéncia, os maus tratos e o isolamento.
(2) A desinstitucionalizagdo leva a que o cuidado seja negli-
genciado. Isto ndo € verdade. A desinstitucionalizacao resiste
ao “cuidado total” mas deixa espaco para o cuidado de apoio/
suporte sempre que necessario. A desinstitucionalizagdo da
0 espaco necessario, mas a0 mesmo tempo minimiza a ne-
gligéncia, a falta de poder das pessoas ¢ a exposi¢do ao pa-
ternalismo. (3) Este tltimo ponto € sobretudo um alerta para
prevenir uma visao unidirecional. A desinstitucionalizagido
¢ uma combinagdo de diferenciagdo (individuo) e conexdes
(comunidade). A inclusao é um estado de tensao entre:

e Conexao (comunidade) e diferenciagao (individuo);

e Apoio informal (dado por ndo-profissionais) € apoio pro-
fissional;

e Inclusdo e empowerment;

Estes fatores sdo aparentemente contrastantes, mas além de

ndo se excluirem uns aos outros, potenciam a sua existéncia

mutuamente.
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b) A normaliza¢do também ¢ sujeita a criticas. (1) Na pratica

acontece que a normalizagdo é, com frequéncia, somente
direcionada para a dimensao fisica e estrutural, sendo a di-
mensao de uma nova perspetiva negligenciada. (2) Em mui-
tas das pequenas estruturas de apoio a cultura institucional
continua a ser dominante. (3) A normalizagdo fisica e es-
trutural foi, com frequéncia, substituida por um continuum
de servicos residenciais e de atividades de dia, em que as
pessoas com deficiéncias intelectuais para serem admitidas
tém de cumprir determinados requisitos. (4) Igualizagdo é,
muitas vezes, vista como uma forma de assimilagdo. Esta é
uma critica justa. Os fundamentos sociais da normalizacdo
sdo trazidos a superficie por estas criticas. Contudo, as con-
quistas mais importantes da normalizagdo estéo incluidas no
conceito de integragao.

Integragdo. Ao longo do tempo, e gradualmente, o conceito
de integracdo degenerou no de assimilagdo pela sociedade
segundo um padrao comum. Por isso, importa fazer a distin-
cdo entre (1) um conceito de integragdo “como intencao™: a
intengdo ¢ mudar a deficiéncia da pessoa, mudanga que na
pratica implicaria assimilagdo; (2) o conceito co-existencial
de inclusao: em que nao ha intencdo de mudar a deficién-
cia da pessoa. O objetivo € viver em conjunto, € a0 mesmo
tempo, aceitando a deficiéncia da pessoa. A inclusdo co-
-existencial reconhece a deficiéncia e nao procura torna-la
numa coisa bela ou boa (por exemplo dizendo: “Nods atua-
mos de um modo que a deficiéncia ndo tem relevancia” ou

“eles sdo seres humanos como todas as pessoas”).
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A inclusdo nao muda a deficiéncia mas muda o estatuto da
pessoa. Esta ¢ uma forma de estar que apela ao alargamento ¢ a
variabilidade das formas de interagdo humana, o que ¢ uma tarefa
permanente e interminavel que apela a um diadlogo constante com as
pessoas que sdo “diferentes” e tém o direito de continuar a ser dife-
rentes. Este conceito assume a diversidade dos seres humanos; nos
somos todos iguais porque somos seres humanos, mas somos de tal
modo especiais que cada ser humano difere de todos os outros seres
humanos. Cada um de nés é um ser humano unico: a igualdade ndo
¢ inata mas sim o resultado de uma evolugao social que igualizou
seres humanos que diferem uns dos outros de uma maneira estrutu-
ral e inalteravel. Estes devem ser os fundamentos da agdo social e
pedagdgica.

Conclusdo: a desinstitucionalizacdo nao é uma meta. A meta
genuina por detras da desinstitucionalizacdo e da normalizagdo é o
incremento da inclusdo e da Qualidade de Vida para as pessoas com
deficiéncias intelectuais. A eficacia da inclusao apenas pode ser me-
dida em termos de Qualidade de Vida.

5. EMPOWERMENT E INCLUSAO

Empowerment e inclusdo tém uma relagao dialética; o que sig-
nifica que os dois conceitos ndo se excluem um ao outro, antes se
tornam mutuamente possiveis. Para estar incluida, uma pessoa tem
que ser detentora de poder e para ser detentora de poder a pessoa
tem que estar incluida. Empowerment e inclusao apenas sao pos-
siveis em combinagdo, pelo que devem estar sintonizados um com

0 outro.
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Esta sintonia ocorre a quatro niveis:
1. Ao nivel individual

o Empowerment. Este ¢ o nivel do empowerment pessoal,
do desenvolvimento do eu, da identidade (que assegura a
consisténcia e a continuidade do passado e do presente).
As componentes da personalidade (cogni¢ao, afetividade,
motivagao, sociabilidade) devem estar fortalecidas e for-
temente interligadas umas com as outras.

o Inclusdo. Este é nivel das relagdes entre o eu e os outros.
Estas relacdes estdo, frequentemente, restritas aos mem-
bros da familia nuclear ¢ a mais algumas poucas pessoas
(familiares e amigos). Estas sdo caracterizadas por relagdes
de pertenca, dependéncia mutua, interligagdo, igualdade,
dar e receber e intimidade. Sao o comego das redes sociais.

2. Ao nivel micro-social

o Empowerment. Este € o nivel do empowerment social, no-
meadamente da participacdo. As pessoas que estabelece-
ram relagdes sociais estdo incluidas em pequenos grupos
de que gradualmente comecam a participar. Sdo caracte-
risticas do empowerment social a participagdo e as ativida-
des em pequenos grupos.

e Inclusdo. Este é o nivel da inclusido social em pequenos
grupos (familia, vizinhanga, turma da escola, grupos no
emprego, grupos de recreacdo). A este nivel a inclusdo
¢ caracterizada pela aceita¢do, pertenga a grupos e pela
construcdo das redes sociais.

3. Nivel meso-social

o Empowerment. Este ¢ o nivel do empowerment estrutural

e da autodeterminag@o nas estruturas sociais, cujas carac-
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teristicas sao: independéncia, autodeterminacao e influén-
cia.

e Inclusdo. Este ¢ o nivel de inclusdo funcional em grupos
alargados e em estruturas sociais (escolas, local de tra-
balho e residéncia). Nestes grupos as relagdes estdo pré-
-estabelecidas (relagdes com outros estudantes na escola,
com os colegas no trabalho ou com os colegas de uma re-
sidéncia); estas relagdes tornam-se parte das redes sociais.

4. Nivel macro-social

o Empowerment. Este € o nivel do empowerment politico, o
que significa a obtencao do direito de ser tratado de modo
igual a qualquer outro cidaddo. O tratamento igual é uma
tarefa permanente da sociedade. Esta ¢ uma tarefa a ser
promovida por associagdes de pessoas com deficiéncias
intelectuais, associa¢des de familiares e associagdes de
profissionais que procurem participar na defini¢ao das po-
liticas e na sua aplicag@o, e exijam o respeito pelos direitos
humanos.

e Inclusdo. Esse ¢ o nivel da inclusdo fisica na sociedade
(estado, economia, cultura). A questdo estd em possibilitar
as pessoas com deficiéncias intelectuais viver na socieda-
de como verdadeiros cidaddos. E pela igualdade concedi-
da pelas politicas que estas pessoas ganham o estatuto de
cidaddos por inteiro e é por este estatuto que eles obtém

direitos iguais.
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CONCLUSAO

As conclusdes desta discussdo sobre a Qualidade de Vida sao

as seguintes:

104

1. Tal como os cidadaos sem deficiéncias, também os cidadaos

com deficiéncias intelectuais t€m uma dignidade humana in-

trinseca. E desta dignidade humana que adquirem o direito a

viver, mas os seres humanos nao tém apenas o direito a uma

mera existéncia. Deste direito emerge a obrigagdo da socie-
dade de providenciar condi¢des de vida humanas a fodos os
cidaddos. E isto que demonstra respeito pela dignidade hu-
mana, que se caracteriza pela igualdade e pela diversidade:

e [gualdade. As necessidades de todos os cidadaos tém igual
importancia. Estas necessidades devem ser o ponto de par-
tida para a organizacao da sociedade e todos os recursos
da sociedade devem ser utilizados de tal modo que cada
cidaddo tenha uma existéncia realmente humana.

e Diversidade. E diversa a forma como os diferentes ci-
dadaos dao forma e conteudo a sua existéncia, em con-
cordancia com as suas necessidades normais e especiais
A diversidade deve ser também o ponto de partida para a
organizagdo da sociedade.

O respeito pela igualdade e pela diversidade conduz a uma

boa Qualidade de Vida. Assim a dignidade humana ¢é a base

filosofica para a formulagdo cientifica do conceito de Quali-
dade de Vida.

. A Qualidade de Vida apresenta um lado subjetivo e outro ob-

jetivo. O lado subjetivo estabelece que a Qualidade de Vida
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¢ vista a partir da experiéncia da pessoa em questdo. Isto € a

percecdo pessoal do lado objetivo da experiéncia que se tor-

na manifesta na satisfacdo da pessoa. O lado objetivo exige a

existéncia de apoios em quatro areas nucleares:

e Igualizacdo: dirigida ao objetivo da plena cidadania e co-
bre os dominios dos direitos e do bem-estar.

e Cuidado: dirigido ao objetivo da satide e cobre os domi-
nios da saude fisica e da saide mental.

e Empowerment: cujo objetivo ¢ a independéncia e cobre
os dominios do desenvolvimento e da autodeterminacao.

e Inclusdo: procura realizar o objetivo da participagdo e co-
bre os dominios das relagdes e inclusao.

A igualizacdo ¢ uma tarefa dos governos; o cuidado, em-

powerment e inclusdo sdo tarefas para os profissionais.

3. A luta por um nivel apropriado de dignidade humana tem
como consequéncia a luta por uma boa Qualidade de Vida
para cada um dos cidadaos. O resultado deve ser uma socie-
dade humana em concordancia com o principio da dignidade

humana de todos os cidadaos.
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‘ Mudanga e Coexisténcia de Paradigmas

INTRODUGAO

Na minha oracdo de sapiéncia na Universidade de Maastricht,
em 1997, falei da evolugdo dos paradigmas, sobre o0 modo como
vemos 0 apoio as pessoas com deficiéncia intelectual e do desenvol-
vimento que teve lugar nos anos noventa do século passado.

O conceito de mudanga dos paradigmas ¢ dissecado por Kuhn.
No seu livro The Structure of Scientific Revolutions (1970), Kuhn
define paradigma como um modelo/teoria que, num determinado
tempo, fornece a um grupo de investigadores um modelo para a ana-
lise dos problemas e um modelo para as solugdes. O cerne do para-
digma torna-se imune as criticas tedricas ou historicas. Os dados que
ndo se encaixam no paradigma sao negados ou excluidos. Contudo,
ao longo do tempo s3o cada vez mais os dados que parecem nao se
encaixar no paradigma dominante, o qual, por via disso, vai sendo
enfraquecido. O paradigma €, entdo, abandonado por um cada vez
maior nimero de apoiantes em favor de um outro paradigma. A este
processo Kuhn chamou a mudanca de paradigmas, uma revolucao
no desenvolvimento cientifico. Antes que esta alteracdo ocorra po-
dem ser varios os paradigmas a concorrer entre si para se tornarem
dominantes. Depois de consumada esta alteragdo, todos os outros
paradigmas sdo, normalmente, abandonados até ao seu desapareci-
mento.

A questao ¢ saber se isso também se verifica no caso das teorias
sobre a deficiéncia intelectual. Para responder a esta pergunta irei
colocar lado a lado, e em didlogo, quatro paradigmas, dos quais trés
tém desde ha muito um grande niimero de seguidores ¢ um quarto

que ainda esta a despontar.
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0 PARADIGMA DA DEFICIENCIA COMO DEFEITO
DA PESSOA

Este paradigma teve as suas raizes no iluminismo e foi, desde
1801, o paradigma dominante. Naquele ano, Itard apresentou o seu
“método fisiologico” através do qual queria provocar uma revolu-
¢a0 nos cuidados prestados as pessoas com deficiéncia intelectual.
E gracas a esta ideia que o paradigma da deficiéncia como defeito
real¢a os defeitos médicos, nomeadamente defeitos neurologicos e
genéticos. A deficiéncia conduz a uma limitagdo nas capacidades
intelectuais ¢ no funcionamento adaptativo, portanto, a limitagdo
situa-se na pessoa. Este paradigma estd bastante conectado aos pro-
cessos de categorizagao.

Para descrever e sistematizar as incapacidades sdo utilizados
conceitos. Esses conceitos sao traduzidos numa determinada lingua-
gem. Fendmenos anédlogos recebem o mesmo nome, este nome ¢
designado em ci€ncia como um conceito. Com este conceito passa-
mos a designar um tipo especifico de problemas; a isto chamamos
uma categoria (Bleidick, 1999). As categorias sdo necessarias para
que os profissionais envolvidos possam entender-se mutuamente.
Em 1921, foi publicada nos Estados Unidos a primeira edi¢do do
manual sobre a defini¢do e classificacao das deficiéncias no funcio-
namento intelectual. Em 2010, foi publicada a 11* edi¢cdo (AAIDD).
Esta tornou-se a defini¢do mais usada a nivel mundial e também na
Holanda (De Bruijn, Buntinx, e Twint, 2014). Paralelamente, foram
publicados manuais sobre a classificagdo dos distirbios e doengas
psiquicas (Deb et al., 2002) e sobre os problemas de comportamento

(Dosen et al., 2008) em pessoas com deficiéncias intelectuais. Estas
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publicacdes tratam, sobretudo, das categorias de defeitos e distur-
bios médicos que resultam das doencas.

Porém, desde os anos noventa do século XX que vinham a ser
apresentadas criticas ao uso destas categorias. Estas criticas susten-
tam que estas categorias tratam de carateristicas e qualidades es-
pecificas e levam a uma valorizacdo negativa ¢ a estigmatizagdo,
conduzindo, seguidamente, a discriminagao, a qual estdo associadas
praticas prejudiciais tal como a expulsdo e ou a institucionalizagio
(Dederich, 2015). Por este motivo, os criticos ndo pretendem conti-
nuar a utilizar estas categorias: a isto chamamos descategorizacao.

As categorias desempenham um papel ndo apenas ao nivel mi-
cro (o nivel da pessoas e dos pequenos grupos, como por exemplo,
familia, turma ou circulo dos amigos), mas também ao nivel meso
(nivel das relagdes e grupos maiores, por exemplo, escola, locais de
trabalho, clubes, pequenos bairros) ¢ ao nivel macro (nivel da comu-
nidade como um todo e grandes sistemas como institui¢des, servigos
de satude ou industria). As categorias ndo tém a ver apenas com os
estados de espirito, qualidades, carateristicas ou comportamentos
das pessoas, mas também com as suas interacdes com 0s grupos e
sistemas sociais (Van Gennep, 2007a; Schildmann, 2015; Romisch,
2015; Hinz e Kopfer, 2016; Demmer, 2017).

Nivel micro

As categorias que sdo utilizadas nos apoios as pessoas com de-
ficiéncia intelectual sdo ambivalentes. Por um lado, sdo indispen-
saveis e inevitaveis, como auxilio, para encontrar uma orientacdo
no complexo mundo das deficiéncias intelectuais. Por outro lado,

involuntaria e inconscientemente, tém como efeito a insensibilidade
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para com a individualidade de cada pessoa. O cuidado ndo tem como
unica tarefa apoiar as necessidades comuns das diferentes pessoas
que formam um determinado grupo. Deve também estar atento aos
individuos colocados em categorias e, por isso, tem também que
fazer valer a individualidade de cada pessoa. Somente um equilibrio
bem estabelecido da categorizacdo com a personalizacdo pode ga-
rantir uma atuacao ajustada (Wocken, 2015).

Em suma, a categorizagdo ¢ indispensavel para que os presta-
dores de cuidados se possam entender. Nao devemos por isso pros-
seguir a todo a custo a descategorizacdo, mas sim refletir sobre o
significado especifico, os efeitos pretendidos e também os efeitos
indesejaveis das categorias. Temos, também, de ter em ateng@o que
a individualidade da pessoa nao desaparece nas categorias (Dereri-
ch, 2015). Todas as pessoas t€m o mesmo valor perante a lei, mas
ao mesmo tempo cada pessoa tem o direito a ser tratada de forma
diferente das outras porque € unica. A pessoa deve ser primeiro vista

na sua unicidade e so6 depois na sua incapacidade.

Nivel Meso

Ao nivel das relagdes voltamos a encontrar o mesmo problema.
Stinkes (2015) fala neste contexto sobre o outro como “alguém” e
do outro como “algo” (por exemplo como “deficiente mental”). Na
investigacao e na prestagcdo de cuidados o pensamento e a linguagem
desempenham um papel neste entendimento do outro como “algo”.
O pensamento ¢ a linguagem estao ligados ao diagnostico e a clas-
sificacdo, mas também estdo dependentes das diferentes normas
culturais e sociais. Com a percecdo de uma pessoa como “algo” a

categorizagdo leva a que a pessoa seja tratada como tal.
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Nivel Macro

A categorizag@o também ¢ necessaria ao nivel dos sistemas. Os
cuidadores que sdo orientados para os sistemas ou o ambiente ape-
nas terdo condigdes para intervir se reconhecerem os fatores dos sis-
temas e do ambiente que tem efeito no individuo e qual ¢ esse efeito.
Os cuidadores apenas conseguem compreender-se mutuamente se
usarem a mesma linguagem na pratica e com base na observacao
enquadrada pelas categorias (Dederich, 2016).

O paradigma da deficiéncia como defeito, em consequéncia de
uma critica intensa nos anos sessenta do século XX, perdeu a sua po-
sicdo dominante. Esta critica assenta no seguinte: (1) A deficiéncia
intelectual era encarada como uma categoria médica (doenga ou per-
turbacdo). (2) A relagdo era de tratador — paciente. (3) O diagnostico
¢ 0 progndstico eram muito valorizados e formulados em termos de
categorias médicas. (4) As pessoas com um “mau prognostico” eram
apenas cuidadas. (5) As pessoas com deficiéncia intelectual viviam
em institui¢des, organizadas segundo o modelo hospitalar.

Esta perspetiva médico-clinica unilateral, e esta forma de tra-
balhar, foram objeto das maiores criticas (Van Gennep, 2000). To-
davia, este paradigma, agora com uma perspetiva ¢ uma forma de

trabalhar mais modernas, continua a ter um papel importante.

0 PARADIGMA DESENVOLVIMENTAL

O paradigma desenvolvimental foi, lentamente, tornando-se o
paradigma dominante. Esta mudanca teve as suas raizes na desinsti-

tucionalizag@o iniciada nos paises escandinavos e nos Estados Uni-
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dos da América. A base deste paradigma foi exposta pelo psicologo
Ziegler em 1963.

Segundo Ziegler, as pessoas com deficiéncia intelectual
diferenciam-se das pessoas sem esta deficiéncia pelas suas limitadas
capacidades de aprendizagem. Por isso, o seu desenvolvimento ¢
mais lento e o nivel final que atingem (cerca dos 18 anos) é mais bai-
x0. Mas sdo também analisadas as semelhangas entre pessoas com
e pessoas sem limitagdes intelectuais. Estas semelhangas no desen-
volvimento dizem respeito a sequéncia, a estrutura e as reagdes aos
fatores ambientais.

Neste paradigma a deficiéncia intelectual ndo esta situada na
pessoa, mas na sua interagdo com o ambiente. Porque se trata de
diferencas (limitagdes na aprendizagem em sentido lato) a esti-
mulacdo das possibilidades de desenvolvimento torna-se central.
Porque também se trata de semelhangas, os apoios devem ter lugar
num ambiente tdo normal quanto possivel; a isto chamou-se nor-
malizagao.

O principio da normalizacdo foi, em 1967, formulado pelo sue-
co Nirje da seguinte forma: tornar acessivel as pessoas com deficién-
cia intelectual um padrao e condi¢des de vida diaria o mais proximos
possivel do padrao médio da comunidade. A normalizagdo teve as
suas raizes no estado social dos paises escandinavos. Direitos iguais
para as pessoas com deficiéncia intelectual passou a ser encarado
como uma marca das sociedades democraticas. A normalizacdo foi
encarada como uma forma de democratizacdo. Além disso, através
da mistura das pessoas com e sem deficiéncia intelectual, a diversi-

dade na comunidade tornou-se maior.
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Nivel Micro

A este nivel o conceito de diversidade significa diferenca, bem
como a diversidade de diferencas entre os individuos: género, étni-
cas, inteligéncia, estatuto socioecondmico, etc. As pessoas diferem
umas das outras de diferentes maneiras e isso conduz a mais do que
uma forma de encarar a diversidade.

Por um lado, falamos da diferenca horizontal. Com isto
pretende-se afirmar que a unicidade das pessoas é algo positivo:
existem mulheres e homens, pessoas negras e brancas, pessoas que
sdo inteligentes e pessoas que nao sdo inteligentes, etc. O essencial
¢ que as diferencas sejam reconhecidas, mas isso ndo significa que
uma pessoa seja melhor do que outra. Segundo Jacobs (1997), as
diferengas servem para a protecao do que € especial, do que € par-
ticular, do que ¢ diferente ou unico, ¢ a diferenca também evita a
subordinagdo cega aos padrdes e regras comuns. O respeito pelo
outro que difere de mim ganha, neste contexto, importancia. Jakobs
considera a intersubjetividade o tdpico central da diversidade. In-
tersubjetividade pressupde relagdes, didlogo, compreensdo e apoio
mutuo, por contraponto as intervengdes manipulativas.

Por outro lado, podemos falar da diferenca vertical. Com este
conceito pretende-se defender que existe uma espécie de hierarquia
nas diferengas: por exemplo, alguém com um funcionamento inte-
lectual significativamente abaixo da média passa a ser visto como
sendo menos valioso em comparagdo com alguém com um funcio-
namento intelectual superior. Considerando-se a diferenga como
uma desigualdade.

A politica coloca o foco na igualdade perante a lei de todos os

cidadaos, independentemente das suas diferencas. Isto ¢ necessa-
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rio para evitar que as diferengas horizontais sejam vistas a0 mesmo
tempo como diferengas verticais, assim, a injusti¢a que surge como
consequéncia da desigualdade é mitigada. Isto levou também a cri-
tica da postura do poder e apontou para mudangas no sentido da

igualdade perante a lei e a antidiscriminacédo (Ploszer, 2013).

Nivel Meso

Heimlich (2014), por sua vez, colocou a énfase na inclusdo de
todos os alunos na educagdo escolar, porque por essa via poderia
ser combatida a desigualdade de oportunidades. Por outro lado,
constatou de que também surgem problemas com a heterogeneidade
dos grupos de alunos. Em sintese, Heimlich encara a inclusdo como
um campo de tensdo entre a igualdade e a diferenca, uma diferen-
ca igualitaria (igualdade na diferenga); isto leva a uma comunidade
emancipante através da consciencializagdo do que “é comum” e da

reconciliacdo das diferengas (Ziemen, 2016).

Nivel Macro

Rioux (1997) coloca a énfase nos direitos humanos: acredita
que a deficiéncia intelectual esta relacionada com o modo como a
comunidade esta organizada ¢ com o modo como o individuo se
relaciona com a comunidade no seu todo. Esta abordagem olha,
conscientemente, para la de fatores especificos dando atengao a um
sistema de fatores mais lato que impedem que certas pessoas possam
participar na comunidade em situa¢do de igualdade. Esta aborda-
gem assume que € inerente a condi¢do humana uma larga variagdo
nas capacidades cognitivas, sensoriais ¢ motoras ¢ que as pessoas

com limitagdes também contribuem para a sociedade. Rioux parte
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do principio de que as politicas e programas devem ser dirigidos
para reduzir as desigualdades entre os cidaddos e para colocar em
discussdo as desvantagens econdmicas € sociais. Também parte do
principio de que, para algumas pessoas, sao necessarios apoios dife-
renciados para terem acesso, em condigdes de igualdade, a partici-
pacdo e a autodeterminagdo na sociedade.

Kaplan (2000) investigou até que ponto as diferencas entre as
pessoas podem ser atribuidas a fatores genéticos ou ambientais.
Chegando a seguinte conclusdo: ndo sabemos a resposta para muitas
das perguntas sobre a relacdo (interse¢do) das diferencgas entre as
pessoas com as politicas sociais, nem sequer sabemos como pode-
mos investiga-las. A procura da origem das variagdes humanas nao
¢ ainda possivel face ao estado atual da genética humana e ao co-
nhecimento dos fatores ambientais e culturais. Portanto, ainda nio ¢é
possivel responder a questao que ¢ colocada.

No inicio dos anos noventa do século XX surgiram criticas a
normalizagd@o: (1) Na pratica apenas tem em conta a dimensao fisica
das estruturas (deixar de viver em instituigdes passando para peque-
nas acomodagdes na comunidade). (2) Em muitas destas pequenas
acomodacdes continua a predominar a cultura das institui¢des. (3)
Na pratica os cuidados sdo negligenciados. (4) Na pratica ha uma
continuidade dos apoios de dia e de noite e sdo estabelecidas con-
dicdes especificas que as pessoas precisam de ter para poderem ser
admitidas num determinado servigo. (5) Na pratica a igualdade ¢é
encarada como uniformidade. Estas critica sdo justas e com elas de-
saparece o fundamento social da normalizagao.

Também surgiram criticas sobre o contetido da diversidade,

nomeadamente pela combinagdo da diversidade horizontal e ver-
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tical. Isto significa que as pessoas diferem entre si, por exemplo:
uma apresenta deficiéncia intelectual e a outra ¢ inteligente (diver-
sidade horizontal), mas esta diferenca significa, simultaneamente,
que a pessoa com o funcionamento intelectual mais elevado possui
também um nivel pessoal mais alto, tem uma posi¢do mais elevada
na hierarquia social (diversidade vertical). Como consequéncia as
pessoas com deficiéncia intelectual sdo prejudicadas.

Por causa destas criticas, este paradigma foi deslocado do seu
papel dominante em favor do paradigma da cidadania — apesar disso

continua a ter um papel importante.

PARADIGMA DA CIDADANIA

Atualmente, o papel dominante pertence ao paradigma da cida-
dania, o qual tem as suas raizes nas mudangas ocorridas na socieda-
de e na ideologia no final do século XX, sobretudo na atencao dada
aos direitos humanos. Em dezembro de 1971, a Assembleia Geral
das Nagdes Unidas aprovou uma resolu¢do em que foram consig-
nados os direitos das pessoas com deficiéncia, tendo estes, desde
entdo, vindo a ser cada vez mais especificados.

Este paradigma coloca a énfase ao nivel macro, na comunidade.
O proposito da comunidade deve ser: proporcionar uma boa quali-
dade de vida a “todos” os cidadaos dessa comunidade. As pessoas
com deficiéncia intelectual devem poder viver na comunidade como
cidadaos com igual valor. Segundo as Nagdes Unidas, todos os cida-
daos tém o mesmo valor e os mesmos direitos.

O principio da igualdade de direitos implica que as necessida-

des de cada pessoa tenham a mesma importancia, que estas necessi-
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dades devem ser o ponto de partida para o modo como a comunidade
se organiza ¢ que todos os meios disponiveis na comunidade sejam
utilizados de tal modo que todas as pessoas disponham de iguais
oportunidades de participagdo (inclusdo). As pessoas com deficién-
cia intelectual devem também poder escolher como querem dar for-
ma e conteudo a sua vida (empowerment). Devido a sua deficiéncia
intelectual, estas devem ter acesso a todos os apoios necessarios
para poderem participar da melhor forma na vida da comunidade
(Van Gennep, 2007a).

A “deficiéncia intelectual”, segundo Rioux (1997), depende do
modo como a comunidade estd organizada e de como funciona a
relacdo do cidadao individual com a comunidade. Sao, pois, muitos
os fatores sociais que impedem que certas pessoas participem em
condigdes de igualdade na comunidade. Esta abordagem defende
que ¢ inerente a condi¢do humana um largo espectro de variagdes
nas capacidades cognitivas, sensoriais € motoras € que as pessoas
com limitagdes ddo um contributo a comunidade. Nesse sentido,
as politicas e programas tém de estar dirigidos para a diminui¢do
das desigualdades entre os cidaddos e para a redugdo das desvanta-
gens econdmicas e sociais. Algumas pessoas necessitam de diversos
apoios para terem acesso a vida na sua comunidade, para participar
¢ para poderem tomar decisdes em pé de igualdade.

Atualmente sdo os gestores, burocratas e politicos que dao for-
ma aos apoios para as pessoas com deficiéncia intelectual. Estes t€ém
a tendéncia para adaptar os apoios a cultura, as normas, aos valores
e a estrutura politica e social existentes que patologizam, margina-
lizam e segregam as pessoas com deficiéncia intelectual. Devido a
esse facto, a participagdo tem sido um fracasso (Dederich, 2015; Van
Gennep, 2007a).
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Uma investigagdo cientifica critica sobre os fatores da vida so-
cial acima referidos devera dar indicagdes para as politicas e progra-
mas que orientam a organizagdo da sociedade, naquilo que for rele-
vante para o apoio as pessoas com deficiéncia intelectual. Isto exige
uma reflexdo sobre o contetido e a metodologia da investigagao. Me-
todologicamente, estas orientagdes tém de ser descritas e explicadas
com base na pesquisa empirica, nos conhecimentos hermenéuticos
e numa avalia¢@o normativa racional e justa (com base em normas e
valores) sobre como deveria ser o funcionamento ideal da sociedade
(Van Gennep, 2007a; Kanter, 1985; Philips, 1983).

O objeto tedrico (contetido) coloca o realce:

1. Na Qualidade de Vida, que compreende a possibilidade de
dar forma e conteudo a propria vida de acordo com as neces-
sidades comuns a todas as pessoas, tendo em atencdo as ne-
cessidades especificas que decorrem de uma incapacidade,
e beneficiando de circunstancias e modos de vida comuns,
de tal modo que a pessoa em questdo se sinta satisfeita com
a sua vida. O lado subjetivo assume que a pessoa esta satis-
feita quando as suas necessidades e desejos sdao conciliados
com 0s seus objetivos e expetativas.

O lado objetivo refere-se a igualdade de direitos, apoios, em-
powerment e inclusdo.

A emancipagdo ¢ uma condi¢do para que isso seja possi-
vel. (1) A emancipagdo individual deve criar condi¢des
para a pessoa poder participar como membro da sociedade
em situacdo de igualdade. (2) A emancipacdo social deve
criar condi¢des para: (a) Emancipagdo negativa, nomeada-

mente libertar as pessoas de processos e estruturas sociais
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(tais como desigualdade, estigmatizagdo, discriminacao e
desvantagem) que impedem a emancipagdo individual; (b)
Emancipagao positiva, que temos de descrever em fun¢ado de
cada pessoa envolvida, mas devemos ter cuidado para nao
sermos paternalistas.

A emancipacdo tem lugar a 3 niveis: nivel micro (pessoa,
comportamento), nivel meso (relagdo pessoa — cuidadores),
nivel macro (cultura e estruturas da sociedade) (Van Gennep,
1997, 2000; Miedema, 1997).

. No Apoio, que ¢ uma ajuda que promove a melhoria da qua-

lidade de vida e da qual resulta uma maior autonomia, maior
participacao e inclus@o. O apoio ¢ centrado na melhoria da
qualidade de vida. A pessoa nao necessita de preencher uma
determinada condig@o para lhe ser permitido participar numa
certa atividade ou situagdo. O apoio tem de ser flexivel e te-
mos de, constantemente, avaliar se este necessita de alguma
adaptacdo. A rede social da pessoa desempenha um papel de
relevo no apoio.

Entretanto tém vindo a ser desenvolvidas variadas formas de
apoio (Van Gennep 2007a).

Ser cidadao com o mesmo valor ndo significa que haja uma
exigéncia a pessoa com deficiéncia intelectual para funcio-
nar a um certo nivel; significa, isso sim, uma exigéncia a
sociedade para respeitar a dignidade humana dando a todos
os seus membros um estatuto igual. Com base neste estatuto
os membros da sociedade com limitagdes bio-psico-sociais

tém direito a todos os apoios de que necessitarem. O apoio

Coletdnea de Artigos de Ad Van Gennep: Dignidade e Inclusdo



Mudanga e Coexisténcia de Paradigmas

na linha do paradigma da cidadania ¢ um campo de trabalho
com diversas tensoes.

Devido a estes campos de tensdes, os apoiantes deste para-
digma ndo conseguiram evitar que a participa¢do nas orga-
nizacdes sociais acabasse por ser um fracasso (Van Gennep,
2007a). Por este motivo, este paradigma viu, lentamente, di-

minuida a sua posi¢do dominante.

0 PARADIGMA DA INTERSECIONALIDADE

Em diferentes ciéncias sociais comeca a ser dada atencdo a uma
perspetiva relativamente nova. Nos Paises Baixos, tanto quanto sei,
¢ ainda pouco conhecida, no entanto, na Alemanha, Suica e Aus-
tria ha ja mais algum conhecimento. Trata-se de uma perspetiva em
desenvolvimento que coloca questdes sobre muitos aspetos ainda
pouco claros. No proximo paragrafo, o texto ¢, maioritariamente,
baseado num artigo da Prof. Dra. Katharina Walgenbach (2016) que
¢ uma autoridade neste campo.

O ponto de partida do artigo ¢ o debate sobre a inclusdo. Wal-
genbach afirma que a inclusdo deve abranger todos os grupos margi-
nalizados e excluidos. A primeira constatacdo da intersecionalidade
encontra-se nas formas historicas de discriminagdo, nas relacdes
baseadas no poder e nas desigualdades sociais (como deficiéncia,
género, orientacao sexual, origem étnica e meio social), que ndo po-
dem ser conceptualizadas isoladamente umas das outras, mas tém de
ser analisadas na sua interdependéncia ou cruzamento (intersegoes).

Assim, o foco € posto nas interagdes das varias categorias sociais e
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nas desigualdades, que criam formas especificas de discriminacgdo e
constelagdes de poder.

O conceito de intersecionalidade foi usado em 1989 pela juris-
ta norte americana Kimberlé Crenshaw. Crenshaw percebeu que os
investigadores, com demasiada frequéncia, usam um quadro unidi-
mensional das interagdes em vez de usarem um quadro multidimen-
sional. Como exemplo (simples, mas muitas vezes referido) da mul-
tidimensionalidade, esta refere o cruzamento de duas estradas em
que o transito vem de quatro dire¢des diferentes. Quando acontece
um acidente no cruzamento, este pode ser provocado pelo transito
que vem de uma ou mais, e por vezes das quatro, diregdes a0 mesmo
tempo. A abordagem da intersecionalidade mostra como, € a que
nivel, funcionam as interagdes nos cruzamentos ¢ como dai podem
resultar desigualdades meta-tedricas. A primeira assungao ¢ que as
desigualdades sociais devem ser investigadas utilizando em simul-
taneo mais do que uma categoria de analise.

As diferengas nio se somam, mas so interdependentes. E com
este olhar que devem ser investigadas as interagdes que resultam
destas constelagdes de desigualdades (Zurbriggen en Kronig, 2016).
Como ¢ que isto podera ser realizado ¢ ainda um ponto em investi-
gacdo sobre o qual, de vez em quando, sai um pequeno artigo.

Apesar deste aspeto meta-teérico e descritivo, esta perspetiva
possui também um aspeto meta-tedrico ¢ normativo. Este compro-
misso normativo (commitment) esteve na origem da intersecionali-
dade, nomeadamente a luta contra a discriminacdo das mulheres ne-
gras. Esta origem passou a ser considerada a “narrativa fundadora”
da intersecionalidade.

Para além desta metateoria e da narrativa fundadora, esta pers-
petiva € baseada num conjunto de premissas. Segundo Walgenbach,
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com estes trés elementos (metateoria, narrativa fundadora ¢ um con-
junto de premissas), a intersecionalidade tornou-se um paradigma.

Trata-se das seguintes premissas, que nem sempre sao muito

claras:

* A demarcagdo contra uma perspetiva de analise unidimensio-
nal. A questdo ndo ¢ que a pessoa com deficiéncia mental ndo
exista, a questdo ¢ que a deficiéncia mental nao pode ser ade-
quadamente compreendida sem envolver outras dimensoes da
desigualdade, como a imigrac¢do, ambiente social ou género.

* A critica da perspetiva aditiva das categorias sociais e formas
de discriminag@o. Por exemplo, “crianca com um duplo diag-
ndstico”, em que o especifico de uma constelacdo de poder
nao possa ser compreendido ou, antes disso poder acontecer,
tem de ser reconstruido. A questao surge porque as limitacdes
e formas de discriminagdo ndo se duplicam, mas ganham ou-
tras formas. No apoio as pessoas com uma deficiéncia, esta
descrigdo aditiva dos problemas — como acontece em concei-
tos como “multiplas incapacidades ou limitagdes” — conduz a
formas de apoio com um sentido paternalista.

* A énfase na reciprocidade das relagdes entre as categorias e
relagdes de forcas. Apoiados na metafora de Crenshaws, do
cruzamento das estradas, nas investigagdes sobre a interse-
cionalidade podemos encontrar muitas vezes termos heuristi-
cos como conexdo, cruzamento, entroncamento ou ponto de
encontro. Mas também existem criticas a este modelo, no-
meadamente, por pensar as relagdes de forcas como “linhas”
ou “relagdes” que se cruzam umas com as outras: E perigoso

olhar para o género ou a raca como duas realidades concep-
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tualmente separadas que se juntam antes (e também depois)
do cruzamento.

» Uma perspetiva de investigacdo integral. Nao so sobre a in-
terdependéncia entre, por exemplo, as categorias género e
incapacidade, mas a0 mesmo tempo sobre categorias inter-
dependentes. Isso significa que as diferentes categorias ndo
sdo estruturadas como homogéneas, mas que, em si mesmas,
sdo estruturas heterogéneas. “Deficiéncia” como categoria in-
terdependente ¢ ja constituida e concretizada por diferentes
categorias.

* A hierarquizagao das categorias é excluida. Isto significa que
nenhuma categoria é considerada de antemao uma “categoria
mestra”. SO assim podemos analisar adequadamente catego-
rias como deficiéncia, imigrag@o e género a partir da perspeti-
va da intersecionalidade.

* O objeto comum da investigacao ¢ a analise das desigualda-
des: as relagdes de forca e de poder. Deste conjunto também
fazem parte processos como subjetividade, formacdo da iden-
tidade e posicdes subjetivas, etc. A especificidade deste para-
digma ¢ que o termo diferenga € visto exclusivamente como
“desigualdade” e nao apenas como diversidade. Isto revela,
por exemplo, que algumas dimensdes pedagogicamente rele-
vantes da heterogeneidade como a aprendizagem, o desempe-
nho ou o talento ndo sdo objeto de interesse da investigagao
na perspetiva da intersecionalidade.

* Na analise sdo considerados diferentes niveis em que o poder
¢ exercido: estruturas sociais, instituicoes, sistema de simbo-

los, praticas sociais, opinides subjetivas. Estes niveis s6 po-
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dem ser analisados separadamente. A questao ndo € apenas a
interacdo entre categorias e relagdes de poder, mas também

interagdo entre niveis.

Emmerich (2017) propde uma abordagem da relacdo da defi-
ciéncia e da desigualdade social na perspetiva da intersecionalidade.
Este estabelece uma distingdo entre desigualdades verticais, desi-
gualdades materiais (classes sociais, com base no rendimento, pro-
fissdo, poder e educagdo) e desigualdades horizontais e simbolicas
(com base no género, origem étnica e incapacidade). Os processos
de formagao das estruturais sociais verticais devem ser os pontos de
partida teoricos e metodologicos da intersecionalidade.

Na maioria das vezes, as discussoes sobre a “deficiéncia”
realizam-se nos niveis micro ¢ meso — niveis de interacdo e institui-
¢oes — considerando os modelos médico-psicoldgico, centrado no
individuo, e sociocultural (a incapacidade como uma categoria da
pessoa). Mas se discutirmos sobre as estruturas sociais, a discussao
sobre a deficiéncia tem de ser feita ao nivel macro — nivel da eco-
nomia, politica, justica, moral, ensino e educacgdo (a incapacidade
como uma categoria estrutural).

A incapacidade ndo deve ser encarada como uma categoria pes-
soal, mas como uma categoria da estrutura social. Estruturas sociais
(sistemas) estdo interessadas nos individuos em fungao das suas pro-
prias atividades: a economia encara os individuos como trabalhado-
res ou clientes, a justica como delinquentes ou clientes, a politica
como eleitores, a educacdo como alunos e seres educaveis (inclu-
sd0). As estruturas sociais excluem, por exemplo, certas pessoas do
acesso a meios como a educagao e o ensino, trabalho e rendimentos,

porque nao sao educaveis ou ensinaveis (exclusio).
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Com este pano de fundo, a deficiéncia tem que ser entendida
como resultado das estruturas sociais. O processo de formagao das
estruturas ¢ consequéncia de variadas influéncias do ambiente (poli-
-contextual). A intersecionalidade nao surgiu de categorias pessoais
pré-concebidas, mas sim de uma reconstrucdo empirica feita depois
de uma classificagdo das operagdes sociais. Portanto, a intersecio-
nalidade tem de ser vista como uma pergunta empirica, em que
metodologicamente se mantém em aberto, nas quais as categorias
pessoais dos sistemas sociais contribuem para a formagao das es-
truturas. Isto parece ser possivel apenas quando a abordagem da in-
tersecionalidade se liga com uma teoria social, nomeadamente, das

estruturas macrossociais da deficiéncia.

Consideracdes Finais

A teoria de Kuhn foi recebida com muito entusiasmo nos anos
60 e 70 do século XX, mas nos anos 80 a sua teoria foi usada por
diversos académicos de esquerda para explicar o desenvolvimento
da ciéncia com base nas mudancas na sociedade — algo com o qual
ele ndo estava de todo de acordo. Para deixar isto bem claro, Kuhn
despendeu muito tempo a reformular a sua teoria, chegando mesmo,
em certo momento, a abandonar o conceito de “paradigma” (Huls-
pas, 2012). Em 1981, Kuhn distanciou-se da utilizagao das suas opi-
nides sobre paradigmas e evolucdo dos paradigmas feita pela fisica
e outras ciéncias (Bleidick, 1999), cujas ideias nos, nas ciéncias que
se ocupam da deficiéncia intelectual, continuamos a usar.

Devido a esta discussdo, o ponto de partida deste artigo foi a
pergunta: sera que também no caso das teorias sobre a deficiéncia

intelectual a evolucdo dos paradigmas faz com que um se torne
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dominante e os outros desaparecerem completamente? A resposta
a esta pergunta ¢ claramente ‘“ndo”. Coexistem com o paradigma
dominante outros paradigmas com grande numero de adeptos. Tam-
bém nao parece ser provavel que o confronto entre paradigmas faga
surgir um novo paradigma.

Assim, o que podemos fazer com os paradigmas de que temos
falado? Existem algumas possibilidades (Van Gennep, 1982).

Uma possibilidade, segundo Scarbath (1979 p. 220), ¢ uma pra-
tica de investiga¢ao multiperspetivista. « O modelo de evolugdo de
paradigmas de Kuhn assenta na imagem de crises sucessivas, no
final das quais os paradigmas se excluem uns aos outros — a qual, na
verdade, s6 pode ser encontrada nas grandes “revolucdes” histdricas
das ciéncias naturais — por isso, essa imagem pode ser substituida
por um modelo de corregdes e complementos mutuos em cada pro-
cesso de investigagdo em concreto (projetos de investigagdo com
equipas multidisciplinares e constituidas por pessoas ligadas a va-
rios paradigmas)...».

Uma outra possibilidade foi proposta por Bleidick (1999, p.25
e seguintes). Nos anos setenta foi iniciada uma discussao sobre a
deficiéncia intelectual como conceito multidimensional e objeto de
estudo cientifico. Bleidick identificou trés paradigmas no campo da
deficiéncia intelectual, mas ndo ficou completamente satisfeito com
nenhum deles. “Sendo que o conceito multidimensional de deficién-
cia ndo reflete a concorréncia entre paradigmas e em vez disso ofere-
ce uma visdo com multiperspetivas. Uma proposta que em primeiro
lugar procura o complemento entre os diferentes paradigmas da defi-
ciéncia, que, assim, estariam em condigdes de, entre si, preencherem

as lacunas”. Para o efeito, ele encarou os paradigmas da deficiéncia
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como sucessivas teorias parciais, usando estas interpretagdes delimi-
tadoras para dominar o conceito multidimensional do fenémeno da
deficiéncia intelectual. Estas teorias parciais sdo perspetivas sobre a
realidade, mas que ndo sdo completas, nem sdo, claramente, sepa-
radas umas das outras. Sdo teorias parciais com uma abrangéncia
limitada, partes da verdade que em conjunto formam uma espécie de
visdo multifatorial do fendmeno da “deficiéncia”. Assim, surge um
quadro dentro do qual os paradigmas funcionam: um quadro de pa-
radigmas. Dentro deste quadro podem ser postos a prova os pontos
fortes e as limitacdes dos paradigmas de que faldmos, no interesse
do complemento e corre¢des mutuas.

Porém, a minha preferéncia vai para a possibilidade de fazer es-
colhas a partir de valores e atitudes fundamentais. Dois valores sao

para mim inquestionaveis: dignidade humana e inclusao.

A Dignidade Humana

Para compreender o modo como a sociedade lida com as pes-
soas com deficiéncia intelectual € necessario estudar o contexto am-
plo de valores e normas que determinam esse trato. S6 uma visao
normativa da pessoa que abranja todas as pessoas, sem excecao,
pode dar garantia de um apoio digno que favorega as pessoas com
deficiéncia intelectual: a dignidade humana ¢ essa visao da pessoa.
A dignidade humana é uma condicao basica que ndo se pode perder:
um valor inquestionével.

O respeito e a prote¢ao da dignidade humana implica tratar as
pessoas com deficiéncia intelectual com dignidade e assumir que
elas tém direito a uma vida digna. Todas as pessoas tém a mesma

dignidade humana: esta fora de questao se hd mais ou menos dig-
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nidade humana. O conceito de dignidade humana foi-se constituin-
do, ao longo da historia, como o fundamento dos direitos humanos
(com realce para a igualdade ¢ a justica) e da moral (com realce para
a compaixdo e a responsabilidade). A dignidade humana tem um
lado pessoal e outro social. A dignidade da pessoa encaminha-nos
para o “self”, para a individualidade e para a identidade de cada um.
O foco € posto na diferenca: a unicidade, a insubstituibilidade e no
ser diferente. Contudo, as pessoas também tém algo em comum:
todas as pessoas tém a mesma dignidade, mas cada uma se diferen-
cia de outra de uma forma permanente e fundamental. A dignidade
social leva a valorizac¢ao da pessoa como membro da comunidade e

da pertenca a essa comunidade.

Inclusdo

O conceito de inclusdo substitui o antigo conceito de integra-
¢do. Pode fazer-se uma distingdo entre o conceito de inclusio inten-
cional e o conceito de inclusdo co-existencial (Kobi, 2002):

* O conceito de inclusdo intencional contém na base a inten-
¢do de uma mudanga do proprio, a melhoria dirigida para um
certo objetivo (por exemplo, a melhoria das competéncias,
contactos sociais mais intensivos € outros).

* O conceito de inclusdo co-existencial contém na base a afir-
macdo da individualidade da pessoa. O que valoriza o ser
limitado da pessoa com deficiéncia intelectual, mas ndo a
torna mais bonita. A inclusdo ndo deve mudar o ser (a inca-
pacidade), mas sim mudar a existéncia da pessoa em questdo.
A inclusdo ndo faz “outra pessoa”, mas dd novas formas a

vida da pessoa que exigem interagdes mais amplas e variadas.
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A inclusdo exige uma interagdo dialdgica e permanente com
as pessoas que sdo chamadas “diferentes” e que assim podem
continuar a ser. Inclusdo implica adquirir um status de igual-
dade como resultado da igualdade de direitos das pessoas que
se diferenciam das outras de forma fundamental e permanen-
te. Isto quer dizer que todas as pessoas sdo iguais, mas de tal
modo que cada pessoa se diferencia de todas as outras (uma

diferenga igualitaria).

Com base nos valores da dignidade humana e/ou da inclusao
co-existencial, podemos optar por um, ou mais, paradigmas como
quadro tedrico para a investigagdo e para a pratica. Estes valores
estdo baseados nas posturas fundamentais da sociedade.

Cada sociedade tem, com efeito, certas posturas fundamentais
que determinam como sdo tratadas as pessoas com deficiéncia inte-
lectual. Estas posturas fundamentais estdo entranhadas na tradigdo
cultural, nas politicas dominantes e no sistema econémico. Elas de-
finem os principios organizadores dos apoios, as formas de insti-
tucionalizagdo e a produc¢do das teorias cientificas (Bleidick,1985).

O facto destas teorias estarem ligadas a um certo contexto his-
torico e social, ndo quer dizer que elas possam ser reduzidas a esse
contexto, mas sim que ndo nasceram no vacuo historico e social.
Este envolvimento histérico e social das teorias cientificas € uma
consequéncia do facto dos investigadores ndo estarem fora da comu-
nidade que os rodeia e do tempo em que vivem. Dentro do quadro
de um certo contexto historico e social, ¢ formulado um determi-
nado codigo de regras que permitem criar uma certa distancia re-

lativamente ao contexto social e, assim, discutir racionalmente uns
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com o0s outros e estabelecer quais as teorias ou hipoteses que podem
ser aceites como cientificas com base nesse codigo de regras (Kola-
lowski, 1981). A teoria a que os investigadores aderem ¢ denomina-
da de paradigma (Kuhn, 1970). A maior parte das ciéncias conhecem
diferentes paradigmas e as diferengas surgem porque a investigacao
cientifica é sempre uma mistura de acasos pessoais e historicos.
Vivemos numa sociedade democratica, isto €, uma sociedade
de e para todos (inclus@o). O desafio maior para a nossa sociedade
¢é: como podemos criar e manter solidariedade e envolvimento entre
pessoas com diferentes necessidades para que elas tenham uma vida

digna (dignidade humana).

Nota:

Esse artigo, acompanhado por um texto de homenagem, foi publicado em de-
zembro de 2017 na revista NTZ (NTZ Nederlands Tijdschrift voor de Zorg aan
mensen met verstandelijke beperkingen — Revista holandesa para o cuidado as

pessoas com deficiéncias intelectuais).

Traducgdo de Anja Masteling e Mario Pereira
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