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Apresentacdo

A FORMEM tem enorme orgulho em partilhar esta coletanea de
textos de John OBrien e Connie Lyle OBrien, a quem
agradecemos a resposta pronta, positiva e generosa e o facto de,
apos um email e um telefonema, terem acreditado em nos.

John e Lyle OBrien pertencem ao grupo de pioneiros que
desenvolveu e sistematizou o Planeamento Centrado na Pessoa e,
felizmente, ainda continuam ativos na sua aplicacgdo e divulgacao
e envolvidos no debate sobre as questdes éticas e filosdficas,
modelos de organizagdo e financiamento que o Planeamento
Centrado na Pessoa implica.

0 nosso conhecimento do trabalho de John O'Brien vem do facto
de ele ser co-autor, com Jack Parpoint e Marsha Forest, do livro
"PATH - Um Caminho para Futuros Alternativos e com Esperancga’
editado em Portugal pela ASSOL em (2009).

Além do manual do PATH, a ASSOL editou em 2011 o livro “Toda
a Minha Vida é um Circulo” de Mary A. Falvey; Marsha Forest; Jack
Parpoint e Richard L. Rosenberg, que é um manual para aplicagdo
do MAPs (Estes livros podem ser encomendados junto dessa
associada da FORMEM através do email assol@assol.pt).

O PATH e o MAPs s3o duas ferramentas muito populares entre os
praticantes do planeamento centrado na pessoa, sendo estes
livros uma boa ajuda para quem quiser aprender sobre a
utilizacdo do planeamento centrado na pessoa.

O nosso pedido a John O'Brien para publicarmos uma coletanea
dos seus textos que pudessem ajudar a difusdo do planeamento
centrado na pessoa resulta de, entretanto, termos encontrado
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online muitos artigos escritos por ele, e de muito interesse, e
considerarmos poderem ser muito Uteis a todos os que apoiam
pessoas com deficiéncia.

Os textos escolhidos por John e Connie O'Brien ndo pretendem
ensinar a usar o planeamento centrado na pessoa, mas permitem
enquadrar a sua histdria, valores e objetivos, bem como refletir
sobre as suas implicacOes para as pessoas com deficiéncia, os
profissionais, as organizagGes prestadoras de servigos, 0s
financiadores e os decisores politicos.

Como John e Connie explicam, com clareza, o planeamento
centrado na pessoa:

e tem como propositos incrementar a inclusdo, a
participacdo na comunidade e a cidadania participativa;

e & um processo de longo prazo que implica o envolvimento
da propria pessoa, familia e amigos, mas também de
pessoas da comunidade que possam ser importantes para
a pessoa;

e centra-se na visdo que cada pessoa e o seu circulo de
suporte ndo-profissional tém do futuro desejado;

e visa encontrar novas solugGes para velhos problemas;

e procura 0s apoios necessarios a construgdo do futuro
desejado pela pessoa, junto pessoas, estruturas e
servicos comuns da comunidade, ndo se limitando a
permitir escolhas entre os servicos disponiveis.

Claro que usar o planeamento centrado na pessoa sem mudar as
nossas crencas sobre o valor das pessoas e sem estarmos
abertos a mudar os nossos relacionamentos, as nossas praticas
e a organizacdo dos servigos, podera acontecer o que John e
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Connie, caricaturando, chamam “fazer o PCP", cuja consequéncia
é mudarmos o nome, mas continuarmos a fazer um planeamento
baseado no poder dos profissionais e na ldgica tradicional dos
servigos.

O planeamento centrado na pessoa teve uma rapida difusdo em
varios paises, mas em Portugal continua, salvo raras excecdes,
ignorado.

Ao que sabemos, sdo raras as escolas de ensino superior que o
ensinam, ou t3o pouco falam da sua existéncia, o que talvez se
deva a dificuldade de enquadrar nos padrées “cientificos” uma
abordagem que acima de tudo procura mudar a vida das pessoas
e que é mais bem traduzida por histérias de vida do que por dados
estatisticos. Alids, a producdo de dados cientificos sobre o
planeamento centrado na pessoa é um dos grandes desafios.

Enquanto isso, na prética, muitas vezes, chamamos planeamento
centrado na pessoa a coisas que sdo apenas planeamento
individualizado feito nos termos tradicionais.

Apesar das universidades, nomeadamente nas areas sociais,
ainda ndo terem descoberto o planeamento centrado na pessoa, o
mesmo ndo acontece com os legisladores. Se ndo, vejamos o que
dizem:

e A Convencdo sobre os direitos das Pessoas com
Deficiéncia - Predmbulo, alineas:

n) Reconhecendo a importédncia(..)da sua autonomia e
independéncia individual, incluindo a liberdade de fazerem as
suas préprias escolhas;

o) Considerando que as pessoas com deficiéncia devem ter a
oportunidade de estar activamente envolvidas nos processos de
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tomada de decisdo sobre politicas e programas, incluindo
aqueles que diretamente lhes digam respeito.

e Decreto Lei 290/2009 - Apoios ao emprego, artigo 18.°%

1 - A informacdo, a avaliacdo e a orientacdo para a
qualificacdo e o emprego tém como objectivo apoiar as
pessoas com deficiéncias e incapacidades,(..) na tomada de
decisGes vocacionais adequadas, disponibilizando a
informac&o necessdria (..) e a determinacdo dos meios e
apoios considerados indispensaveis a definicdo e
desenvolvimento do seu PPE.

e [Decreto lei 54 de 2018 - Educacdo Inclusiva:

o Artigo 2° - DefinigBes - 1) «Plano individual de
transic8o»,(..)desenhado de acordo com os interesses,
competéncias e expectativas do aluno e da sua
familia(...);

o Artigo 3° Principios Orientadores - d) Personalizaco, o
planeamento educativo centrado no aluno, (..).

e Portaria 70/2021 - CACI, artigo 16.%

c) Assegurar o direito de participacdo e de
autodeterminagdo da pessoa com deficiéncia, bem como da
sua familia e/ou representante legal, na definicdo do seu
projeto de vida, (..).

e Decreto Lein®129/2017 - CAVI, artigo 4.°

b) O principio da autodeterminac&o,(.)o direito a decidir
sobre a definicdo e conducdo da sua prdpria vida;

c) O principio da individualizacdo, o que implica um
planeamento individualizado com pessoa com deficiéncia,
devendo os apoios ser decididos caso a caso, de acordo com
as suas necessidades especificas, interesses e
preferéncias.
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e Portaria n® 77/20 22 - Residéncia de Autonomizacdo e
Inclusdo, artigo 4.°

d) O principio da Autonomia - determina que a pessoa com
deficiéncia tem o direito de decisdo pessoal na definicdo e
conducdo auténoma da sua vida e a ter a sua vontade
respeitada, nas matérias que se referem a si prépria.
A FORMEM espera que esta publicagdo contribua para o
preenchimento deste “gap” entre o que a legislagdo vai assumindo,
no seguimento do gue sdo as mudancgas dos paradigmas sociais
e cientificos sobre a deficiéncia, a formacdo dos profissionais e
as estratégias de gestdo e o financiamento dos servigos.

Umas das dificuldades quando falamos de inclusdo
socioprofissional, que é o cerne da atividade da FORMEM, ¢ que
embora dizendo que a nossa missdo é promover a inclusdo e a
nossa metodologia é o desenvolvimento de planos centrados nas
pessoas continuamos a recorrer a instrumentos de avaliagdo e a
modelos de trabalho que sdo de um tempo em que estas
preocupagdes e conceitos ndo existiam.

John e Connie explicam, com liminar clareza, que a utilizagdo do
planeamento centrado na pessoa enfrenta indmeras dificuldades
e contradicGes, mas é um caminho em que a Unica forma de
avancarmos é ir aprendendo com todos, incluindo as pessoas com
deficiéncia, e que o grande objetivo é proporcionar as pessoas que
sdo marginalizadas a possibilidade de viverem vidas com sentido.

Mario Pereira
Presidente da Direcdo da FORMEM
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Preambulo: Com muita ajuda dos nossos
amigos

[ sta selec3o de artigos abrange 30 dos cerca de 50 anos em
= que tivemos o privilégio de aprender com pessoas com
b deficiéncias intelectuais e do desenvolvimento, com as
suas familias e outras pessoas suas aliadas®. O nosso percurso
comecgou em 1968, com cerca de uma década envolvidos no apoio
direto, e a desenvolver alternativas as instituicGes estatais:
partilhar a vida numa residéncia de grupo, ajudar as pessoas a
adquirir competéncias, ajudar as pessoas a sair das instituicSes,
apoiar as familias na organizacao de servicos. Desde o inicio que
sempre sentimos uma ligagdo com pessoas que punham em
causa os servigos disponiveis. Nessa altura, isto significava
defender que aqueles que '"precisariam sempre de uma
instituicdo" poderiam ser bem apoiados em contextos locais.

Tal como muitos dos nossos colegas da altura, nenhum de nds
tinha formacdo académica nesta drea, nem imagindvamos vir a
viver b0 anos de aprendizagem com pessoas com deficiéncias
intelectuais e do desenvolvimento. John pensou que voltaria a
ensinar filosofia depois de ter cumprido dois anos de servigo
civico, por ser objetor de consciéncia na guerra do Vietname.
Connie aceitou um emprego temporario a procurar familias que
acolhessem pessoas com deficiéncia, que estavam a sair de uma
das maiores instituicdes do mundo, enguanto pensava no seu

1 Nota de tradugo: aliados no sentido de pessoas interessadas/empenhadas no apoio e
na causa da inclus&o.
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futuro pds-universitério. Muito rapidamente deixdmos para trés
outros caminhos.

Nos Estados Unidos, a década de 1970 foi uma época de répido
crescimento do investimento publico. Eram necessarias novas
configuragBes de servigos, bem como novos sistemas de gestdo
para os desenvolver e operar. As familias organizaram-se para
influenciar os legisladores e juizes, e moldar o sistema de
servigos em desenvolvimento. Houve uma grande controvérsia
entre aqueles que viam as instituicOes cladssicas como entidades
que era possivel resgatar, com financiamento suficiente e
formacdo adequada para os profissionais, e aqueles que - como
nds - procuravam tornar a institucionalizagdo desnecessaria,
através do desenvolvimento de sistemas de servigos locais.
Surgiram as primeiras vozes organizadas de pessoas com
deficiéncias intelectuais e de desenvolvimento. Os movimentos
dos direitos civis e pela paz animaram o trabalho.

Nesta época cadtica, encontrédmos as nossas primeiras ligacGes
as redes de ativistas e inovadores sociais, que muitas vezes eram
as mesmas, e que s3o a fonte do que pode ler nesta colecdo de
artigos. A nossa ligacdo inicial com Wolf Wolfensberger, e com o
entdo Canadian National Institute on Mental Retardation, moldou
a nossa perspetiva sobre a situacdo social das pessoas com
deficiéncias intelectuais e do desenvolvimento, e deu sentido ao
nosso ativismo. Esta rede cruzou-se com outras, e levou-nos a
colaborar com familias e organizagGes que estavam a aprender a
apoiar pessoas com necessidades complexas em contextos
comunitérios, a viverem nas suas proprias casas, a estudar em
escolas inclusivas, e a desenvolver oportunidades de
aprendizagem para adultos. Foram-nos oferecidas oportunidades
de trabalhar como facilitadores de planos, conselheiros,
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professores e amigos criticos de pessoas que levavam a sério os
compromissos de autodeterminagdo e inclusdo na vida
comunitéria, compromissos esses que foram muito mais tarde
codificados na Convengdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia. Ainda hoje continuamos a aprender
com a crescente constelacdo de pessoas, familias e seus aliados
gue tem surgido.

0O nosso método para produzir os documentos aqui reunidos é
simples e pouco ortodoxo. Colabordmos com pessoas e
organizagBes que procuram expandir os limites crescentes da
inclusdo e da autodeterminacdo. No contexto do apoio a essa
mudanca, ouvimos histérias de progressos, histérias de
retrocessos, histérias de perplexidade. Conviddmos as pessoas
envolvidas a refletir sobre as suas histérias, e a juntarem-se a
nos para darem sentido e encontrar uma direcdo para a sua
experiéncia de vida. Por vezes, voltamos a refletir por escrito,
reunindo as aprendizagens de varias conversas e,
frequentemente, adotando uma perspetiva de outro campo para
orientar o nosso pensamento. Ocasionalmente, co-criamos
praticas como o PATH, que se tornaria uma das ferramentas do
Planeamento Centrado na Pessoa.

A nossa forma de escrever reflete o nosso estatuto de curiosos
no mundo profissional e académico, um mundo com o qual
estamos sempre gratos por aprender. A nossa abordagem ndo
tem como objetivo produzir provas cientificas para convencer os
decisores politicos ou orientar a prética profissional. Queremos
simplesmente honrar e partilhar o que alguns dos nossos amigos
socialmente inovadores estdo a aprender, com o seu empenho
profundo e sustentado em descobrir o que é possivel fazer mais.
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Os artigos deste livro ndo teriam sido escritos sem a
generosidade do nosso amigo Steve Taylor, Diretor do Centro de
Politica Humana da Universidade de Syracuse, entre 1983 e 2014.
Académico de renome, e habil angariador de fundos para
investigagdo, Steve acolheu-nos como membros do Centro e
partilhou connosco uma parte dos fundos desta instituicdo
académica, utilizando as suas capacidades para traduzir a nossa
forma de trabalhar em palavras que se revelassem aceitéveis
para os revisores das bolsas de financiamento. Isto criou espago
nas nossas vidas para escrever, e canais influentes para distribuir
os resultados dessa escrita.

A nossa releitura destes documentos destaca alguns novelos que
0S N0ssos amigos tém vindo a tecer ha décadas. Incluindo estes:

.

e E sempre uma boa ideia perguntar: "O que mais é
possivel?" - pessoas que foram excluidas de um papel na
comunidade, por exemplo do acesso a um emprego, sao
excelentes parceiros de aprendizagem. Desconstruir
histérias que justificam a exclusdo, e co-criar apoios
individualizados mais poderosos, abre muitas vezes novos
caminhos para uma vida plena.

o As parcerias de aprendizagem co-criativas dependem da
qualidade da escuta que os aliados trazem para as estas
relacdes. Quando os outros ouvem persistentemente com
uma mente aberta, um coracgdo aberto e uma vontade
aberta para agir, independentemente da fluéncia das
palavras de uma pessoa, surgem normalmente os passos
seguintes para a possibilidade.

e A exclusdo social e o controlo imposto s3do forgas
persistentes e tenazes na vida das pessoas com
deficiéncia intelectual e de desenvolvimento. A maneira
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como estas forcas operam é mais clara quando se olha
para tras, para as formas passadas de prestagdo de
servigos, do gue quando sdo reproduzidas na realidade
atual. Os erros das enfermarias sobrelotadas do passado
sd0 muito mais faceis de ver, do que os limites impostos
pelas estruturas que mantém as taxas de emprego
injustamente baixas, sobrecarregam as pessoas com
psicofarmacos, e enchem as camas dos lares de idosos. A
atencdo plena é a chave para revelar as préticas, as
estruturas e as mentalidades que classificam as pessoas
como desvalorizadas, que as remetem para as margens
da vida em comunidade, escondendo que o fazem.

e As praticas com potencial para produzir bons efeitos
como o Planeamento Centrado na Pessoa, sdo vulneraveis
a perda das qualidades de contacto dos relacionamentos
que lhes ddo vida. A rotina esgota o entusiasmo da
descoberta. A conformidade sobrepde-se ao empenho
Um sentimento de escassez inibe a agdo. Os coragdes
endurecem. A imaginacdo diminui. A renovacdo do
objetivo é vital.

e Para muitos dos servigos atuais, um compromisso com as
ideias que exigem o0 acesso ao emprego e a educacdo, o
apoio a tomada de decisdes e a escolha de modalidades
de habitacdo significa entrar em conflito e criar tensdes
entre a oferta de apoios individualizados no fluxo da vida
comunitéria, e o funcionamento de estruturas concebidas
e financiadas para supervisionar, ocupar e alojar grupos
de pessoas rotuladas. E preciso coragem moral para
abracar estas tens0es, e sabedoria prética para continuar
a imaginar e a fazer melhor.

A viagem continual
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Que as palavras deste livro vos sejam Uteis para continuarem a
co-criar belos passos para uma comunidade mais inclusiva e
mais justa.

John O'Brien & Connie Lyle O'Brien
8 de maio de 2023
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Encontrar um Caminho para o Dia-a-Dia

O contributo do Planeamento Centrado na Pessoa
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Encontrar um Caminho para o Dia-a-Dia
O Contributo do Planeamento Centrado na Pessoa

John O'Brien & Herbert Lovett
1993

Pennsylvania Office of Mental Retardation
Harrisburg, Pennsylvania?

esde a publicagdo de Everyday Lives, "the vision for our
future,”, apercebemo-nos de que cada pessoa tem a sua
propria imagem pessoal de um futuro desejavel. Por isso,

2© 1992 by John O'Brien & Herbert Lovett | Todos os Direitos Reservados

Nos dias 29 e 30 de junho de 1992, 0 PENNSYLVANIA DEPARTMENT OF PUBLIC WELFARE,
OFFICE OF MENTAL RETARDATION patrocinou uma conferéncia que reuniu pessoas com
experiéncia em vérias abordagens ao planeamento centrado na pessoa e defensores e
administradores interessados em aprender mais sobre o planeamento centrado na pessoa.
A conferéncia, que foi coordenada pela Pennsylvania Association of Resources for People
with Mental Retardation (PAR), disponibilizou informag&o de base para este guia.

A preparagdo deste guia foi parcialmente financiada por um subcontrato do Center on
Human Policy, da Universidade de Syracuse, para o Research & Training Center on
Community Living. O Research & Training Center on Community living é apoiado por um
acordo de cooperagdo (NUmero H133B80048) entre o National Institute on Disability &
Rehabilitation Research (NIDRR) e o University of Minnesota Institute on Community
Integration. Os membros do Centro sdo encorajados a expressar as suas opinioes; estas
ndo representam necessariamente a posigdo oficial do NIDRR

A publicagdo deste guia foi apoiada pelo PENNSYLVANIA DEPARTMENT OF PUBLIC
WELFARE, OFFICE OF MENTAL RETARDATION.
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temos procurado formas de descobrir qual é a imagem que cada
pessoa tem de um futuro desejavel e os meios para tornar essa
imagem uma realidade.

O planeamento centrado na pessoa, nas suas muitas e variadas
formas, se abordado de uma forma ponderada, sincera e, na
verdade, moral, pode ajudar-nos. Pode ajudar-nos a ouvir, a
compreender e, mais importante ainda, a agir.

Esta publicagdo, preparada tdo cuidadosamente por John O'Brien
e Herb Lovett, descreve os fundamentos do planeamento centrado
na pessoa e o seu potencial para criar um futuro melhor para as
pessoas e para influenciar a mudanca. Também aborda as
controvérsias e os receios associados a esta nova abordagem.

Embora o planeamento centrado na pessoa seja visto como uma
ideia nova, ele nasce da nossa humanidade bésica, da nossa
eterna capacidade de amar e do nosso desejo comum de criar um
mundo que seja seguro e acolhedor para todos nds.

Com a perspicécia, os conselhos e as precaucBes das pessoas
cujos pensamentos estdo contidos neste guia, avancemos com 0s
nossos esforgos para tornar realidade a visdo de Everyday Lives.

Nancy R. Thaler
Deputy Secretary for Mental Retardation
February, 1993
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Conteldos

e As origens do Planeamento Centrado na Pessoa
e Como é que o Planeamento Centrado na Pessoa
Influencia a Mudanca?
e LimitagBes do Planeamento Centrado na Pessoa
e Controvérsias entre os praticantes do Planeamento
Centrado na Pessoa
e Um medo comum: a desvalorizagdo do Planeamento
Centrado na Pessoa
e Algumas distincdes entre abordagens ao Planeamento
Centrado na Pessoa
o Concecdo do Servigo Individualizado
o Planeamento Personalizado de Futuros
o MAPS
o Planeamento Essencial do Estilo de Vida
e O Futuro do Planeamento Centrado na Pessoa
e Recursos bibliograficos
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0 planeamento centrado na .. Novos papéis comunitérios &
pessoa consegue  convidar, relagBes para pessoas com
alinhar, & direcionar esforgos incapacidade & os seus amigos
partilhados para criar.. & assistentes

Trabalhar para perceber

o papel da comunidade &

o contributo das pessoas
com incapacidades

Planeamento

Centrado
na Pessoa

Re-design da cultura
de servigco humano,
missdo & estrutura

As origens do Planeamento Centrado na Pessoa

O termo "planeamento centrado na pessoa' refere-se a uma
familia de abordagens para organizar e orientar a mudanca da
comunidade, em alianca com as pessoas com deficiéncia e as
suas familias e amigos.
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ﬁ Planeamento Centrado na Pessoa ﬁ

Design de Planeamento Planeamento
Servigo de Futuros Essencial do
Individual Pessoais Estilo de Vida

Planeamento do
Estilo de Vida

\_ /

Cada abordagem ao planeamento centrado na pessoa tem
praticas distintas, mas todas partilham uma base comum de
crengas:

( A pessoa que estd no centro do planeamento e aqueles que a
amam s3o as principais autoridades na orientagdo da vida da
pessoa. As perguntas essenciais sdo: "Quem ¢ esta pessoa?" e
"Que oportunidades comunitarias lhe permitirdo prosseguir os
seus interesses de uma forma positiva?

O conhecimento adquirido através de relacdes proximas,
respeitosas e continuas com a pessoa em foco é crucial para
responder a estas questdes.

As informacgGes obtidas a partir de avaliagGes técnicas da
pessoa podem ser Uteis, mas apenas no contexto de um relato
bem informado da sua histéria e do futuro desejado. A
subordinacdo da informacgdo  técnico-profissional  ao
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conhecimento pessoal vira ao contrério o processo tipico de
tomada de decisGes das agéncias.

d O objetivo do planeamento centrado na pessoa é a
aprendizagem através da acdo partilhada. As pessoas que se
dedicam ao planeamento centrado na pessoa podem produzir
documentacdo das suas reunides, propostas, especificagdes de
contratos ou orgamentos. Estas sdo apenas pegadas: o caminho
é feito por pessoas que caminham juntas.

A pessoa em foco e aqueles que a conhecem melhor podem
ndo ter a certeza do que é possivel ou desejavel para ela. Uma
das funcdes do planeamento centrado na pessoa é diminuir
essa incerteza, incentivando as pessoas a experimentar coisas
novas em conjunto e a aprender com elas.

A pessoa em foco e outras pessoas com quem ela conta podem
discordar sobre o que é possivel ou desejavel para a pessoa.
Os desentendimentos podem ser explicitos e verbais ou podem
surgir no comportamento de todas as pessoas envolvidas. Uma
das funcGes do planeamento centrado na pessoa é
proporcionar um férum para a negociacdo desses conflitos.

1 O planeamento centrado na pessoa visa alterar os padroes
comuns da vida em comunidade. A segregagdo e a congregacao
das pessoas com deficiéncia sdo comuns. Sdo comuns 0s
esteredtipos desvalorizadores e as expetativas inadequadamente
baixas. A negacdo de oportunidades é comum. Estes padrles
negativos nao significam necessariamente maldade, mas sim
habitos indesejaveis. Se forem convidadas a ajudar uma pessoa a
procurar um futuro desejavel, algumas pessoas podem
permanecer fechadas e em rejeicdo, mas outras responderdo
generosamente, com base no seu sentido de justica. O
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planeamento centrado na pessoa estimula a hospitalidade da
comunidade e envolve os membros da comunidade na assisténcia
as pessoas em foco, para que definam e trabalhem para um futuro
desejavel.

1 De forma a apoiar os tipos de mudangas comunitarias
necessérias para melhorar as hipoteses de as pessoas terem um
futuro desejavel, praticamente todas as politicas e agéncias de
servigcos humanos existentes terdo de mudar o modo como
encaram as pessoas, a forma como se relacionam com as
comunidades, a forma como gastam dinheiro, a forma como
definem as fungdes e responsabilidades do pessoal e a forma
como exercem a autoridade. O planeamento centrado na pessoa
exige uma acdo de colaboracdo e desafia fundamentalmente as
praticas que separam as pessoas e perpetuam as relagOes de
controlo.

1 Um planeamento honesto centrado na pessoa sé pode resultar
do respeito pela dignidade e integridade da pessoa em foco. Este
respeito leva os envolvidos no planeamento centrado na pessoa a
trabalhar para...

..relagBes iguais e ndo coercivas com as pessoas com guem
planeiam

..apreciacdo e celebragdo da singularidade de cada pessoa e
formas construtivas de compreender os desafios e falhas de cada
um

..formas eficazes de comunicar a importancia do respeito e da
igualdade aos outros envolvidos com a pessoa em foco.

(1 Ajudar as pessoas a definir e a procurar um futuro desejavel
pOe a prova a clareza, o empenhamento e a coragem de cada um.
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O planeamento centrado na pessoa envolve questdes emocionais
e éticas poderosas e exige uma procura sustentada de formas
eficazes de lidar com barreiras dificeis e exigéncias
contraditérias. Aqueles que tratam o planeamento centrado na
pessoa simplesmente como uma técnica e aqueles que ndo
conseguem assegurar o seu proprio desenvolvimento e apoio,
oferecerdo poucos beneficios as pessoas com quem planeiam.

Como € que o Planeamento Centrado na Pessoa influencia
a mudanga?

O planeamento centrado na pessoa influencia a mudancga ao...
_.criar uma imagem convincente de um futuro desejavel e
convidando outros a juntarem-se a pessoa em causa para o
concretizar

... reforga as relagGes pessoais

... ajuda as pessoas a planear, agir e aprender, refletindo sobre os
seus sucessos e fracassos

Quando bem sucedido, o planeamento centrado na pessoa permite
que 0s seus participantes experimentem a tensdo entre o que é
desejavel para uma pessoa e o que existe, atualmente, para ela.
Esta tensdo pode estimular a agdo para uma mudanca positiva.

O que é desejavel
para a pessoa

O que existe agora

Pag. 22

Encontrar um Caminho para o Dia-a-Dia



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

No entanto, com demasiada frequéncia, a inércia dos sistemas de
servicos alia-se ao preconceito contra as pessoas com
deficiéncia para sufocar a esperanca e as oportunidades. Para que
a mudanca aconteca, as oportunidades da comunidade devem ser
abertas e alargadas e os sistemas de servigos devem desenvolver
novas capacidades, tanto no seu interior como nas comunidades
mais vastas de que fazem parte.

_— Oportunidades i
comunitarias do servigo ™,

= |
Py /

r, Dessjavel paraa F,
! pEss08 Oportunidades 4
comunitarias
———=____ disponiveis _—~.
\ Agers para a Capacidade \\_
, pessca = . \
N necessara do senvico

,
" |

Atual capacidade do
SEMVico

Este desenvolvimento ocorre através de um processo de
adaptagdo mutua: primeiro, 0s servicos mudam para criar novos
apoios para a pessoa e, depois, a pessoa responde as exigéncias
e recompensas da nova situagdo. Esta sequéncia contradiz a
tradicdo segundo a qual as pessoas com deficiéncia tém de se
modificar a si proprias como condicdo para acederem a novas
oportunidades: os ambientes produzem mudancas mais
poderosas do que a formacao.
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O planeamento centrado na pessoa influencia a mudanca quando
as pessoas respondem a tensdo entre o que a comunidade tem
para oferecer agora e o que a pessoa em foco precisa para
alcancar um futuro desejavel. O envolvimento direto com a pessoa
em foco e os seus aliados orienta o desenvolvimento da
comunidade.

O planeamento centrado na pessoa é uma fonte de convites claros
aos membros da comunidade.

O planeamento centrado na pessoa desafia frequentemente a
cultura da maioria das agéncias de servigos humanos. Apesar de
haver muitos funciondrios capazes que se preocupam com o que
acontece as pessoas que servem, a cultura do sistema de
servicos normalmente valoriza mais a uniformidade e a
previsibilidade do que as necessidades de cada individuo.

- bom = maior
b-om :‘malor Vs variedade & novos
uniformidade & problemas

revisibilidade
(— )

O planeamento centrado na pessoa valoriza, sobretudo, os
servicos individuais a medida da pessoa. Este facto aumenta,
consideravelmente, a variedade necesséria de respostas de
servigos.

Quando a uniformidade e a previsibilidade s&o valores primérios
do sistema, o "planeamento do programa individual" funciona para
diminuir a incerteza e a variedade através de um processo de
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julgamento regulado e impessoal ("objetivo") que especifica as
rotinas didrias das pessoas na opcdo de servigo pré-existente que
melhor corresponde a sua condicdo incapacitante. O objetivo e o
efeito do planeamento do programa individual é tornar o sistema
mais estével, estabelecendo fronteiras claras entre o pessoal e o
cliente e ensinando ao pessoal, as familias e as pessoas com
deficiéncia, uma forma de pensar sobre as necessidades das
pessoas que corresponda as rotinas do sistema.

Opgdo A Opgdo B Opgdo C

O
O Al <O~
A
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Planeamento do programa individual: Reduz a incerteza do
sistema, cumprindo as regras gue regem a...

- Avaliagdo da pessoa

- Atribuicdo da pessoa a uma opgao disponivel

- Prescrigdo e monitorizagdo do tratamento

==

* capacidade
comunitaria

Capacidade do
servigo

Planeamento Centrado na Pessoa:

Aumenta a incerteza do sistema ao...

- Reforgar a relagdo da pessoa

- Esclarecer os interesses e necessidades individuais

- Colocar novas exigéncias ao sistema e a comunidade

Historicamente, temos sido mais eficientes a fornecer pessoas
para servicos do que servicos para pessoas. O planeamento
centrado na pessoa inverte esta tradicdo para criar uma imagem
personalizada de um futuro desejavel e um processo de resolucdo
de problemas para avangar para esse futuro. Com efeito, o
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planeamento eficaz centrado na pessoa desestabiliza um sistema
de horérios e tipos de assisténcia individualizados. As questdes
sobre a melhor forma de compreender esta pessoa e a melhor
forma de aperfeigcoar esta compreensdo em agdo sdo centrais
para o processo, em vez de serem um dado adquirido dos
regulamentos e da formacdo profissional. As fronteiras entre o
profissional e o cliente sdo dissolvidas na procura de relagOes
iguais e ndo coercivas. As fronteiras entre a agéncia de servigos
e a comunidade sdo redesenhadas a medida que as pessoas
procuram desenvolver novas oportunidades. Enquanto algumas
pessoas achardo estimulantes estas areas de trabalho ainda por
tracar, outras, compreensivelmente, considera-las-&o
inquietantes e ameacadoras.

Os que o desejarem podem encontrar muitas maneiras de evitar
a tensdo entre a realidade atual e um futuro pessoal desejavel.
Podem comparar o presente com condigGes passadas piores, em
vez de o comparar com capacidades futuras desejaveis. Podem
rejeitar a imagem de um futuro desejavel como irrealista. Podem
dizer que gostariam de ajudar, mas que forgas externas poderosas
os impedem. Podem manter-se ocupados com atividades que ndo
lhes permitem ter tempo para ouvir e aprender com as pessoas
em foco.

O desenvolvimento individual, comunitario e de servicos ocorre
através de um processo de aprendizagem que se baseia nas
capacidades  existentes e procura formas de lidar
construtivamente com os obstaculos. As capacidades e os
obstaculos provém das relagGes locais entre as pessoas com
deficiéncia, as familias, os membros da comunidade e as agéncias
de servicos, tanto ou mais do que sdo impostos por forgas
externas incontroldveis. O planeamento centrado na pessoa
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proporciona uma forma sistemética de aprender com a acdo
sustentada ao longo dos meses e anos necessarios para o
desenvolvimento. Se o processo for bem-sucedido, a nogdo que
as pessoas tém de um futuro desejavel evoluird. Um dos mal-
entendidos mais comuns sobre o planeamento centrado na
pessoa é que se trata de uma curta série de reunides cujo objetivo
é produzir um plano estético. Este mal-entendido leva as pessoas
a subestimar o tempo, o esforco, a incerteza, a ansiedade e a
surpresa necessarios para apoiar com eficdcia a vida das
pessoas, ao longo do tempo.

LimitagGes do Planeamento Centrado na Pessoa

Feito de forma competente, o planeamento centrado na pessoa
foca e direciona a energia disponivel para a pessoa em foco. Cada
esforco enfrenta de forma Unica os limites da acdo eficaz da
pessoa em foco e dos seus aliados. Por vezes, as limitagGes
provém do sistema de servigos. Muitos administradores gostam
de falar de mudangas de paradigma, sem investir no trabalho
arduo necessario para efetuar mudancas béasicas na forma como
uma agéncia funciona. Por vezes, uma agéncia ou parte de uma
agéncia querera fazer mais mudancas do que o sistema que a
contém quer acomodar. Ndo é possivel efetuar mudancas
substanciais quando os trabalhadores dos servicos ndo tém um
compromisso claro com a mudanga e os administradores
oferecem um apoio morno.

Alguns sistemas de servigos sdo tdo incoerentes ou inertes que o
planeamento centrado na pessoa s6 contribui para bons
resultados no caso de pessoas com familiares e amigos muito
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enérgicos e criativos. Por vezes, as limitagcdes vém da pessoa em
foco:

O A pessoa em foco fornece alguma da energia necessaria para
a mudanga.

Os interesses e os dons de algumas pessoas sdo claros
para 0s outros e as suas ideias sobre um futuro desejavel
oferecem aos outros formas concretas de se envolverem; os
interesses e os dons de outras sdo mais dificeis de discernir ou
apoiar. A experiéncia mostra que o nivel aparente de capacidade
das pessoas ndo se relaciona com a clareza com gue conseguem
comunicar os seus interesses ou recrutar outras pessoas que
conhecem para as ajudar. No entanto, o planeamento centrado na
pessoa € geralmente mais lento e tem um alcance mais limitado
guando os interesses da pessoa em causa nao sdo claros. A nossa
experiéncia diz-nos, também, que os interesses das pessoas nao
sdo claros até terem pessoas nas suas vidas que combinam o seu
amor com otimismo.

Algumas pessoas em foco acolhem outras pessoas nas suas
vidas; outras desafiam aqueles que querem estabelecer uma
relacdo, por vezes porque foram repetidamente abandonadas ou
abusadas. Muitas pessoas com reputacdo de serem muito
desafiantes respondem bem as atitudes implicitas no
planeamento centrado na pessoa, mas o planeamento centrado na
pessoa requer muitas vezes um trabalho &rduo para estabelecer
e manter relagGes quando a pessoa em foco tem uma historia
dificil ou dolorosa de relacionamento com os outros. O
planeamento centrado na pessoa ndo é uma solugdo para as
pessoas que sdo dificeis de servir, mas pode orientar os servigcos
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disfuncionais, no sentido de proporcionar melhores contextos
para o crescimento das pessoas.

1 A familia da pessoa em foco pode dar um contributo importante
e 0 planeamento centrado na pessoa constitui, muitas vezes, um
veiculo eficaz para que as familias tenham o tipo de influéncia que
desejam.

Os membros da familia tém frequentemente ligagGes a
vida da comunidade e podem convidar os seus amigos a
participarem.

Os membros da familia sdo muitas vezes os detentores
das histdrias que definem a pessoa em causa como uma pessoa
e ndo como um "cliente". Enquanto os servicos muitas vezes
perdem a histéria de uma pessoa, ou a entendem de forma
limitada em termos de avaliacBes profissionais, as familias podem
manter a individualidade da pessoa em primeiro plano nas
discussoes.

Mas os membros da familia podem perder o contacto com a
pessoa em foco, por vezes devido a praticas dos servigos que
desencorajam o envolvimento da familia.

1 Tanto os familiares como os profissionais podem definir as
pessoas em termos clinicos.

Tanto os familiares como os profissionais podem ter mais
influéncia do que envolvimento na vida de uma pessoa. Por vezes,
os profissionais aconselham os familiares a ndo se "envolverem
demasiado". Da mesma forma, os profissionais com mais poder
na vida das pessoas, muitas vezes, ndo tém muito contacto direto
com elas. Os psicélogos podem escrever avaliacOes influentes
com base em encontros muito breves, e os administradores
podem tomar decisGes que definem a vida da pessoa com base na
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conveniéncia do servico e ndo num sentido convincente da
identidade e das necessidades da pessoa.

Esta atmosfera de controlo remoto coloca as pessoas sob
uma luz negativa. O planeamento centra-se nos défices das
pessoas e ndo nas suas capacidades; no que pode correr mal e
Nn3o No que as pessoas precisam para gue as coisas corram bem.
Quando os detentores do poder - sejam eles profissionais ou
familiares - persistem em ver as pessoas de uma forma
desanimadora, o futuro pessoal desejavel torna-se, de facto, dificil
de alcangar.

Algumas limitag8es do planeamento centrado na pessoa resultam
da quantidade de aprendizagem necesséria para criar as
oportunidades e os apoios de que uma pessoa necessita. Mesmo
com uma forte lideranca da pessoa em foco e da familia e com o
empenho na mudanca por parte dos prestadores de servigos,
algumas questGes - tais como ajudar as pessoas a fazer amigos,
ou descobrir papéis positivos durante o dia para pessoas com
grandes necessidades de assisténcia, ou encontrar uma forma
construtiva de lidar com as infragBes a lei - sdo complexas e
exigem um empenho na pessoa, muitas vezes ao longo de anos.

O planeamento centrado na pessoa nao € uma "solucdo rapida"
para as dificuldades das pessoas. E, quando as coisas funcionam
bem, as licdes ndo sdo necessariamente generalizadas. O que
parece ser o sonho de uma pessoa pode facilmente ser o pesadelo
de outra. Neste sentido, o planeamento centrado na pessoa reflete
com precisdo a vida quotidiana.

Algumas limitagGes decorrem do tempo necessério para as
coisas acontecerem. O sonho de uma pessoa em foco, por
exemplo, era viver numa cooperativa de habitacdo, mas a
organizacdo da cooperativa demorou varios anos.
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Estas limitag@es fazem com que os facilitadores responsaveis do
planeamento centrado na pessoa tenham o cuidado de ndo
prometer bons resultados em todos os esforgcos ou uma rapida
concretizagcdo da mudanca pessoal ou organizacional. Os
decisores politicos e administradores responsaveis agem com
cautela e deliberadamente quando adotam o planeamento
centrado na pessoa como um meio de atingir os objetivos da
agéncia em termos de prazos burocraticos.

Controvérsias entre as pessoas envolvidas no Planeamento
Centrado na Pessoa

Como qualquer esforgo que atrai pessoas com um forte desejo de
contribuir para uma mudanca social positiva, o planeamento
centrado na pessoa tem a sua quota-parte de controvérsias. Estes
debates atravessam as diferentes abordagens e identificam areas
criticas para o desenvolvimento do planeamento centrado na
pessoa.

1 As pessoas envolvidas diferem quanto a medida em que a
pessoa em foco deve controlar a diregcdo do processo. Algumas
pessoas, enfatizando a histdria dos servigos que dominam a vida
das pessoas "para o seu proprio bem", querem que o processo
responda apenas ao que a pessoa em foco comunica claramente
que quer. Dizem que o processo deve ser um "planeamento
orientado para a pessoa"“, com a pessoa em foco inequivocamente
no lugar do condutor. Outros, enfatizando a histéria dos servigos
gue privam as pessoas de oportunidades de experiéncias e
relacionamentos, acreditam que outras pessoas devem convidar
ativamente a pessoa em foco para novas experiéncias e novos
relacionamentos.
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1 Algumas pessoas que facilitam o planeamento centrado na
pessoa recusar-se-iam a prestar assisténcia a uma pessoa que
optasse claramente por viver num contexto de congregacdo,
segregado em funcdo da deficiéncia. Qutros acreditam que a
colaboracdo com a pessoa é primordial e que o processo deve
servir qualguer gue seja a escolha de vida e a altura do dia em
que as pessoas ou as suas familias o fagam.

[ As pessoas que facilitam o planeamento centrado na pessoa
diferem na quantidade e no tipo de informacdo que utilizam.
Alguns optam por envolver a pessoa em causa e outros na
elaboracdo de um perfil alargado da sua histéria, experiéncias
atuais e ideias sobre futuros desejéveis. Outros concentram-se
numa faceta especifica da vida da pessoa, como as especificacBes
necessarias e desejaveis para a sua proxima habitacdo.

[ Algumas pessoas que facilitam o planeamento centrado na
pessoa estdo profundamente preocupadas com o trabalho em
contextos de servicos organizados. Acreditam que os sistemas de
servigos irdo inevitavelmente perverter as possibilidades do
planeamento centrado na pessoa e optar por trabalhar no limite
do sistema de servigos, encorajando as pessoas a sair do sistema
ou a evitar entrar nele. Outras acreditam que o planeamento
centrado na pessoa pode contribuir para a reforma dos servigos,
estimulando, ou mesmo exigindo, diferentes tipos de praticas de
servigos. Encorajam a adaptacdo das abordagens centradas na
pessoa para se adequarem as agendas do sistema de servicos,
como a desinstitucionalizagdo ou o desenvolvimento de novos
programas

1 Algumas pessoas que facilitam o planeamento centrado na
pessoa acreditam que o planeamento centrado na pessoa deve
centrar-se nas pessoas que atualmente recebem menos servigos
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do sistema: as que vivem com os membros da familia. Veem o
planeamento centrado na pessoa como um poderoso apoio as
familias com membros deficientes em casa e acreditam que focar
o planeamento centrado na pessoa em pessoas que j& estdo em
algum tipo de servico residencial € mais um caso para ignorar as
muitas pessoas que tém apenas uma pequena parte dos recursos
do sistema, em favor de relativamente poucas pessoas em
servigos de alto custo e grande visibilidade. Outros acreditam que
o planeamento centrado na pessoa é uma forma particularmente
eficaz de desenvolver melhores alternativas para pessoas em
contextos dispendiosos, mas restritivos e segregadores.

[ As pessoas que facilitam o planeamento centrado na pessoa
discordam sobre o quanto a familia, os amigos, os vizinhos e os
colegas de trabalho ou de estudo de uma pessoa podem fazer e
devem esperar que fagam. Alguns acreditam que os apoios
naturais (ou seja, pessoas ndo remuneradas) devem e podem ser
suficientes para ajudar as pessoas e que a sua contribuicdo é
blogueada pela presenca de trabalhadores dos servicos humanos.
Outros acreditam que, embora os apoios naturais deem um
contributo vital e irrepreensivel, a ajuda remunerada é necesséria
e desejavel. Outros ainda ndo tém a certeza de que as pessoas
ndo remuneradas possam responder de forma sustentada.

1 As pessoas que facilitam o planeamento centrado na pessoa
diferem quanto a importancia de reunir um grupo de apoio
identificado e continuo para a pessoa em foco. Alguns veem o
planeamento centrado na pessoa como um meio para a formacao
de um circulo de apoio e acreditam que o circulo é muito mais
importante do que o processo de planeamento. Outros
consideram que a exigéncia de um circulo de apoio definido é algo
artificial e pode privar algumas pessoas isoladas dos beneficios
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que podem advir de um bom plano. H&d quem discuta se os
prestadores de servigos pagos podem ser membros efetivos e de
pleno direito dos circulos de apoio.

Um medo comum: a desvalorizagdo do planeamento
centrado na pessoa

Independentemente destas controvérsias, a maior parte das
pessoas que facilitam o planeamento centrado na pessoa receiam
gue um sistema mais interessado em modas do que em mudancgas
fundamentais venha capturar o planeamento centrado na pessoa.

Planeamento
centrado na
pessoa

Em vez de terem o trabalho arduo de aprender novas formas de
ajudar as pessoas, os prestadores de servicos podem adotar mais
facilmente o vocabulério e algumas das técnicas do planeamento
centrado na pessoa. Muitas vezes, este processo ndo é
consciente: os prestadores de servigos assumem simplesmente
gue as suas crencas e praticas atuais esgotam todas as
possibilidades positivas para as pessoas que apoiam. Ndo é tanto
o facto de ouvirem o apelo das pessoas para uma mudanca bésica
e o rejeitarem, mas sim o facto de ouvirem as pessoas de uma
forma que confirma a retiddo do que o sistema estd a fazer
atualmente.

P4g. 35

Encontrar um Caminho para o Dia-a-Dia



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

Alguns sinais de que o planeamento centrado na pessoa se tornou
uma moda passageira do sistema e ndo uma ferramenta de
mudanca incluem:

1 Os limites do sistema permanecem intactos. A maioria dos
participantes no planeamento centrado na pessoa sdo
trabalhadores do sistema. Ha poucos esforcos para envolver os
membros da comunidade. H& pouca realocagdo de recursos das
agéncias para contextos comunitarios.

1 Um grande ndmero de pessoas "obtém" planos centrados na
pessoa, mas ha pouco trabalho na criacdo de novos tipos de
relacBes, novas abordagens de servigos e novas oportunidades
comunitdrias. Muitas vezes, isto é explicado como justica, porque
os administradores acreditam que seria injusto fornecer algo
novo a algumas das pessoas que servem. Isto pressupGe que o
sistema tem efetivamente a capacidade de responder as
necessidades de todos. Caso contrario, toda a gente recebe um
pedaco de papel colorido que descreve um futuro que ninguém os
pode ajudar a alcancgar.

O O sistema dé as pessoas planos e reunides em vez do dinheiro
necessario ou da assisténcia paga necessaria.

1 A maior parte das conversas sobre o planeamento centrado na
pessoa concentra-se em como melhorar a facilitagdo das
reunides de planeamento e ndo em como mudar a cultura e a
estratégia da agéncia para investir em oportunidades
comunitarias.

1 Os administradores exigem um planeamento centrado na
pessoa sem comprometerem quaisquer recursos flexiveis e sem
um procedimento para alterar os regulamentos e os prazos que
criam verdadeiros obstaculos as mudancas necessérias.
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PIP

Planeamento Centrado na Pessoa

1 Os administradores, e ndo as pessoas envolvidas, alteram os
procedimentos do planeamento centrado na pessoa para o tornar
mais eficiente e mais uniforme. Por exemplo, os administradores
decidem que os planos centrados na pessoa demoram demasiado
tempo e, por isso, devem ser concluidos num periodo fixo de
tempo.

(d H& um investimento limitado de tempo para refletir sobre o que
as pessoas estdo a aprender com o planeamento centrado na
pessoa.

[ Espera-se que o planeamento centrado na pessoa produza
"boas histdrias" mais do que criticas e perguntas sobre a cultura
e as politicas do sistema de servigos.

O planeamento centrado na pessoa também pode ser derrotado
pelos seus entusiastas. Os profissionais podem paralisar ao
agonizarem com os problemas e ambiguidades que surgem no
processo, em vez de procurarem peguenos passos positivos. Os
profissionais podem perder o poder ao procurarem um terreno
elevado a partir do qual possam observar e criticar, em vez de
procurarem bases comuns para a agao.
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Algumas Distingdes Entre as Abordagens ao Planeamento
Centrado na Pessoa

A partir de uma base comum de crencas, cada abordagem ao
planeamento centrado na pessoa constréi uma estrutura distinta
para ajudar as pessoas com deficiéncia e os seus aliados a
clarificar o caminho e a planear a agdo.

Concecdo de servigos individuais

A concecdo de servicos individuais desenvolveu-se como parte
de um esforgo, a longo prazo, para ajudar os prestadores de
servicos a compreender as implicacGes praticas do principio da
normalizacdo (valorizacdo do papel social). E frequentemente
utilizada para ajudar os prestadores de servigos a desenvolverem
abordagens positivas em relacdo a pessoas que desafiam as suas
capacidades. O processo permite compreender e identificar-se
com a pessoa em causa, através da reconstrugao cuidadosa da
sua histoéria. O grupo de concecdo de servicos individuais tenta
"pbr-se no lugar da pessoa", perguntando, empaticamente, como
seria viver os acontecimentos da vida da pessoa. Com base em
temas-chave derivados da reconstrucdo da histéria da pessoa em
foco, o grupo identifica as necessidades mais importantes da
pessoa e especifica o que seria necessério para satisfazer essas
necessidades.
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—
3 0 que teria de acontecer para dar

resposta a essas necessidades?
(Ser exato)

2. Do que é que a pessoa precisa

— {(—
1 Quem é 3 pessoa?
¢ Uma biografia

eComo seria ter vivido o que
viveram?

¢ De onde poderd vir o
comportamento desafiante
e invulgar?

eResumir temas

V' Utilizar a lingua de forma clara!

Concecdio de servigos individuais

Planeamento do futuro pessoal

O planeamento do futuro pessoal desenvolveu-se a partir dos
esforcos para aplicar algumas licdes dos dominios do
planeamento e do desenvolvimento comunitério a situagdo das
pessoas com deficiéncia. O planeamento do futuro pessoal
desenvolveu-se em dois contextos diferentes: o apoio a pessoas
com deficiéncia e as suas familias e amigos que comegcam a
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trabalhar com pouca cooperacgdo efetiva do sistema de servicos;
e a assisténcia a prestadores de servigcos que pretendem
transformar o sistema em que trabalham. O processo envolve os
seus participantes na...

...procura de capacidades na pessoa em foco, entre agueles que
se preocupam com ela e na comunidade da pessoa em foco

ﬂ_ Encontrar copacidades \ [ Il -Descobrir uma visdo

Il - Construir um circulo através

& um plana
— Contruir um perfil pessoal N
fnalsar o oedil da oessoa /Te,“;,, \
A Ristaria da pessoa Analisar tendéncias ambientais Reflatit Pensar
Irmagem de um future desajivel \\_//
Identificar abstdcules & sporunidades
Escalhas - N
G que funciana { o que CENErROMIiSSS COM a5 [ l
niio inclona
- IV-Trabalhar para a mudanga
( Meias sobre o Ribura ) Identificar as mudangas necessarias dos sistemas
e A o sistema
\_cor..o-car 0 grupn de planeamento da ny \

Planeamento de Futuros Pessoais

na descoberta de uma visdo de um futuro desejavel com a
pessoa em foco e na elaboracdo um plano de agado

... construcdo de um apoio mais forte e mais eficaz para a pessoa,
juntando as pessoas num processo de aprendizagem, através de
peguenas mudancas positivas

... especificagdo e no trabalho para que haja mudangas no sistema
de servigos, gue permitam gue este ofereca uma assisténcia mais
relevante

O planeamento do futuro pessoal apela a todos os seus
participantes para que trabalhem em conjunto e de forma criativa
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ao longo do tempo, como iguais, ultrapassando as fronteiras
habituais da organizacdo e do estatuto.

MAPS

O MAPS foi desenvolvido a partir de esforcos para ajudar as
familias a incluirem os seus filhos com deficiéncia nas salas de
aula das escolas convencionais. O processo reline os alunos, os
funcionarios da escola e os membros da familia para criar uma
compreensdo partilhada da pessoa em foco e para identificar
claramente os seus dons e necessidades. Com base nesta
compreensdo  partilhada, os  participantes = negoceiam
modificacOes nas rotinas escolares, familiares e individuais. O
processo MAPS estd intimamente ligado a criacdo e
desenvolvimento de circulos de apoio para a pessoa em foco e,
muitas vezes, para a familia e, por vezes, para os funcionérios
envolvidos. 0Os circulos resolvem o0s problemas didrios
necessarios para fazer e manter a mudanca.
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Qual éa
histéria da
pessoa?

Oqueéo
MAP?

Qual é o

O plang sonho?

da acdo

MAPS

Do'que é que 3
pessoa precisa
agora?

Qual é o
pesadelo?

Quais sdo os
dons, os pontos
fortes e os
falentos da
pessoa?

Quem é a
pessoa?

Planeamento Essencial do Estilo de Vida

O Planeamento Essencial do Estilo de Vida foi desenvolvido com
base nos esforcos para ajudar as pessoas a transitar de
instituicBes para servigos comunitarios. O processo centra-se na
recolha de informacOes sobre os valores e preferéncias
fundamentais da pessoa em causa, junto da propria pessoa e dos
familiares, amigos e funcionérios da instituicdo que a conhecem
bem. Esta informacdo serve de base a um pedido de propostas de
prestadores de servigos e é finalmente incorporada num contrato
entre o sistema de servicos e o prestador de servigos que opta
por apoiar a pessoa. Normalmente, este processo é dirigido por
um agente independente. O Planeamento Essencial do Estilo de
Vida visa proporcionar uma base segura e eficiente da assisténcia
de servicos a pessoa em foco.
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Planeamento Essencial de Estilo de Vida

..de forma a...

Nao- Preferéncias Altamente

negociaveis fortes desejaveis Descobrir os valores & a

preferéncias de base da
pessoa

Pessoas que realmente sabem & se preocupam
com o que a pessoa diz Acautelar a incapacidade

& a seguranga da pessoa

Conseguir apoiar a pessoa Desenvolver uma visdo
para o futuro

A reputacdo (da pessoa) dia que.. Mobilizar & mudar os

servigos comunitarios

A reputaco (da pessoa) dia que.. K /

Escutar as palavras & o comportamento

O Futuro do Planeamento Centrado na Pessoa

O planeamento centrado na pessoa pode convidar, alinhar e dirigir
esforcos partilhados para criar papéis comunitarios positivos
para as pessoas com deficiéncia. Permite que as pessoas
exercam a sua sabedoria pratica para trabalhar em prol de
comunidades mais inclusivas e mais justas.

Para apoiar o seu trabalho e a sua melhoria, os envolvidos no
planeamento centrado na pessoa tém de alargar a sua rede de
relacBes através das diferentes abordagens ao planeamento
centrado na pessoa, ao desenvolvimento comunitario e a reforma
dos servicos. O futuro do planeamento centrado na pessoa
depende da sua vontade e capacidade de melhorar a sua prética,
através da reflexdo critica sobre os efeitos do seu trabalho na vida
das pessoas com deficiéncia e das suas familias.
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Uma melodia para além de Nés,

mas ainda assim Nds

Partilha de poder entre pessoas com incapacidades
substanciais e os seus cuidadores
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Uma Melodia para Além de Nés, Mas Ainda

Assim Nés
Partilha de poder entre pessoas com incapacidades
substanciais e os seus cuidadores

John O'Brien e Connie Lyle O'Brien’®
1996

& duas questBes fundamentais, e relacionadas, que
desafiam os lideres que pretendem projetar e gerir
organizacBes relevantes de prestagdo de servigos,
direcionadas a pessoas que precisam de cuidados
pessoais extensos e continuos, devido a incapacidades
substanciais. A primeira dessas questdes diz respeito a
descoberta de formas de fazer com que as pessoas com
deficiéncia ocupem um lugar valorizado, nas redes de associacgado
e de amizade que definem a comunidade. A segunda questdo, e o
foco deste artigo, diz respeito a criacdo de relagOes e apoios que
oferecam as pessoas a assisténcia de que necessitam, de forma

3 0 nosso entendimento da partilha de poder surge a partir de conversas com 0s nossos
amigos e colegas entre os membros e consultores do People First de Londres e do People
First do estado de Washington; entre os funcionarios da Options in Community Living em
Madison, Wl e Jay Nolen Community Services em Los Angeles, CA, e com Ray Browning,
Michael Kennedy, Fred Pinson, Cecil Rawlins, Bonnie Shoultz, Judith Snow, Steven Taylor
e Alan Tyne.
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a aumentar o controlo efetivo das suas vidas - a partilha de poder
sera a designacgdo curta para esta questdo essencial.

Este artigo explora a partilha de poder, do ponto de vista daqueles
gue desejam planear e oferecer assisténcia efetiva, muitos dos
quais serdo pessoas sem incapacidades. E essencial
complementar este relato com consideracdes sobre questdes de
poder, do ponto de vista das pessoas que utilizam os servicos (ver,
por exemplo, Elwell, Platts, & Rees, 1995; Gagne, 1994; e
especialmente Kennedy, 1996). As questdes de partilha de poder
dentro das familias que incluem membros com incapacidades -
especialmente quando as maes prestam a maior parte da
assisténcia que as pessoas reguerem - merecem uma
consideragdo cuidadosa, mas ndo sdo o assunto deste capitulo
(ver Traustadottir, 1995). A experiéncia e a pesquisa da nossa
perspetiva como defensores, sem incapacidades, de comunidades
inclusivas, realizadas principalmente em servicos norte-
americanos e britdnicos para pessoas com deficiéncia intelectual,
autismo e paralisia cerebral, definem este artigo.

Imagens da partilha de poder

l. A deficiéncia ja ndo é propriedade profissional, as pessoas
com deficiéncia e as suas familias estdo a organizar-se para além das
linhas da deficiéncia e milhées de doélares e milhares de carreiras
estdo em jogo

A fotografia mostra uma menina de cinco anos a segurar uma
placa quase t3o grande como ela numa das maos e a saia da sua
mde na outra. Ao lado dela estdo dois homens corpulentos de
trinta e poucos anos. Os trés estdo a ouvir enguanto os
legisladores respondem as exigéncias gque 0 seu grupo
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apresentou. Ray senta-se com uma mdo contra a cabega num
gesto caracteristico de concentragdo. Larry estd com uma mao
nas costas da cadeira de rodas do Ray, que empurrou ao longo do
caminho até aos degraus do Capitdlio do Estado da Gedrgia. Os
tracos da menina identificam o seu Sindrome de Down, para
qualquer pessoa familiarizada com as suas caracteristicas
tipicas. Na sua placa, cuidadosamente escrita pela mae, &-se;
“Leah' é o Unico rétulo de que precisol”

Ray viveu, nos uUltimos 14 anos, numa instituicdo, onde os rétulos
definidos profissionalmente de paralisia cerebral grave e
incapacidade mental moderada lhe garantiram o privilégio de
“cuidados de enfermagem totais” financiados pelo governo.
Durante cerca de dois anos, com o apoio de um nimero crescente
de aliados, ele trabalhou arduamente “para sair e entrar sozinho
em casa, e para poder cuidar da sua vida e conseguir um
emprego”. Isso é dificil no estado da Gedrgia, porque centenas de
milh8es de ddlares do governo pagam a instituicBes e prestadores
de apoio domiciliério, e apenas algumas centenas de milhares de
délares sdo disponibilizados pelo estado, para financiar o tipo de
sistema de assisténcia pessoal que o Ray e o seu circulo de apoio
criaram. Ele ndo perderia essa manifestagcdo, que ajudou a
planear como membro da SAN: The SelfAdvocacy Network.

O Larry é presidente da Mental Health Consumers Coalition.
Trabalhou arduamente para organizar mais de 1.000 pessoas que
regularmente precisam de apoios significativos dos servigos
publicos psiquiatricos. Quer garantir que o Poder Legislativo n&o
cede a pressdo dos interesses médico-burocréaticos, e reverta as
mudancas administrativas aprovadas na Ultima sessé&o. Toda a sua
vida é dedicada a criar um sistema que reconheca o direito das
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pessoas com deficiéncia a controlar as suas préprias vidas. E hoje
ele é o assistente pessoal do Ray.

Leah e a sua mde juntaram-se ao lobby porque a mae da Leah
opOe-se ao preconceito do financiamento que recompensa
generosamente as escolas que segregam criangas com
deficiéncia, e pune fiscalmente as escolas que trabalham pela
inclusao.

Il Os profissionais devem aprofundar as suas relagées
aprendendo com as pessoas que apoiam, se eles e as suas
instituicdes quiserem oferecer uma assisténcia relevante

Ao lidar com a tarefa de escrever uma histéria sobre o seu
trabalho, para ler na reunido seguinte de todos os funcionérios, a
Julie refletiu sobre um incidente que, de outra forma, poderia ter
passado despercebido, como mais um dia agitado no seu trabalho
de coordenadora de assisténcia domicilidria. Ela descreveu (de
O'Brien & O'Brien, 1992, pp. 63-64) o seguinte:

Christa, conta-me como foi o acampamento. Estavas tdo
animada para ir este ano. Como foi?

"OK... Mas ndo vais gostar."

O corpo de Christa contraiu-se e fletiu-se na cadeira de rodas...
uma postura que passei a reconhecer como expressdo de raiva
ou agitacdo... "Eu deveria ser independente, mas deixei a minha
méaquina fotogréafica no acampamento.” A beira das lagrimas,
explicou que tinha lembrado o seu assistente do acampamento
para a arrumar, mas que obviamente esta ndo tinha sido
colocada na mala.

Christa estava zangada consigo mesma por ndo conseguir viver
de acordo com os altos padrdes que definiu para si e com medo
de que, por isso, eu ficasse desapontada com ela. Porque é que
Christa ndo estava a falar-me de cantar ao redor da fogueira,
nadar, apanhar sol, rever velhos amigos e fazer novos? Porque
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¢ que a perda de uma maquina fotografica barata ofuscou tudo
0 gue tinha acontecido no acampamento, e porque é que ela
estava com medo da minha reagdo?

Em algum momento, Christa tinha interpretado as mensagens
sobre autonomia e independéncia como significando
simplesmente que ela deveria ser perfeita, como nds,
prestadores de servigos. Para ser dona da prépria vida, ela acha
gue ndo pode errar, parecer burra, rir de si mesma, aproveitar a
vida, ser humana. Aparentemente sem importancia, os eventos
quotidianos assumem um significado monumental na luta de
Christa para viver de acordo com aguela imagem perfeita que
outros ajudaram a criar para si, apesar do facto de muitas vezes
ela ter muito pouco controle sobre o que acontece.

Depois desta breve conversa, senti que conhecia melhor a
Christa. Também percebi que o meu desafio é fazer com que a
Christa me conheca melhor; conhega os meus medos, as minhas
fraquezas, os meus erros. Saber que a minha ndo é uma imagem
perfeita a que ela deve aspirar.

[l. Partilhar poder significa abrir novas oportunidades e criar
relagdes que ultrapassem os limites estabelecidos nas comunidades
ou nas instituicdes prestadoras de servigos

O Chris, o Dan e o Adrian acenam em resposta ao cumprimento
do Responsavel pelo Atendimento ao Cliente, e abrem as grandes
portas duplas que separam a area de vendas do armazém do mais
recente centro comercial Marshall, construido para substituir
uma loja destruida no terramoto de Los Angeles. O Chris e o Dan
picam o ponto, e vdo para a area de carga para aguardar, enquanto
Adrian verifica a folha de tarefas, e empurra o trabalho do dia por
uma longa linha de rolos de aco.

Hoje hd um grande contentor de sapatos de praia para
inspeccionar, etiquetar, colocar cddigos de seguranca e colocar
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em caixas de exposicdo. O Chris e o Dan dividem as tarefas e
comecam a trabalhar.

O Adrian trabalhou como responséavel de armazém noutra loja da
cadeia de supermercados, até aceitar um emprego de cuidador
domicilidrio de Chris, que se tinha mudado recentemente de uma
residéncia comunitdria para a sua prépria casa, um pegueno
apartamento ndo muito longe da universidade que o Adrian
pretende frequentar. E dificil para as pessoas entenderem a forma
do Chris comunicar e, quando ele morava com outras cinco
pessoas com autismo, as explosGes comportamentais eram a
maneira mais segura do Chris reivindicar o espago de que
precisava, ou deixar claro que ndo estava interessado numa
atividade.

A medida que o Adrian foi conhecendo o Chris, ficou claro que o
Chris odiava o centro de dia que frequentava. Estava activo e feliz
enguanto se instalava na sua casa nova, onde ninguém interrompe
até o Chris terminar de ler o jornal, onde pode usar o seu vasto
conhecimento do guia de TV para selecionar os programas
especificos que despertam o seu interesse, sem ter de competir
com o resto do grupo, em que cada pessoa quer ver outra coisa
qgualquer. Mas preparar-se e sair para o centro de dia era a hora
mais dificil do dia. O circulo de apoio do Chris tinha a certeza de
que ele preferia um emprego ao centro de dia; a Unica
desvantagem possivel de deixar o centro de dia seria perder a
oportunidade de estar com o seu amigo Dan. Independentemente
disso, a equipa de apoio ao emprego parecia ter grandes
dificuldades em encontrar um trabalho para ele.

Adrian percebeu que Chris ficaria para sempre a espera que a

equipa de apoio ao emprego conseguisse uma possibilidade de

trabalho para si, mesmo que isso acontecesse nunca. Levou Chris
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e Dan a conhecer o gerente do novo Marshalls nas proximidades
- alguém com quem o Adrian tinha trabalhado anteriormente. Nas
reunides do circulo de Chris e Dan que se seguiram, ele fez uma
proposta: o Chris e o Dan trabalhariam juntos entre 10 a 20 horas
por semana, com o Adrian como funcionario de apoio. Cada
circulo tinha uma série de problemas para resolver antes de
aceitar a proposta, incluindo lidar com os protestos, tanto da
equipa do centro de dia, como da de emprego apoiado, sobre a
invasdo de Adrian no seu territério de competéncias.

Ninguém considera que o Chris ou o Dan tenham mais do que
tocado na superficie das suas vidas profissionais.

A questédo da partilha de poder ndo pode ser contornada

Alguns podem argumentar que a prépria ideia de partilha de poder
¢ perigosamente ingénua, se ndo até hipdcrita. H&4 pelo menos
dois fundamentos diferentes para esse argumento. Por um lado, o
paternalismo, o profissionalismo e o preconceito privam as
pessoas com deficiéncia dos seus direitos; ndo é a partilha de
poder que importa, mas o poder, ponto final.

As pessoas com deficiéncia devem organizar-se e lutar para
tomar o poder que é seu por direito. Quem tem poder ndo vai
desistir dele, quem é oprimido deve confronté-los e resgata-lo. E
bonito pensar em partilha de poder, mas isso equivale a pouco
mais do que uma mascara New Age pela negacdo dos direitos
reais.

De outro ponto de vista, falar em partilha de poder, pelo menos no
que diz respeito as pessoas com deficiéncia intelectual grave, é
um eufemismo, equivalente a uma negacdo da realidade da
deficiéncia. Mais uma vez a questdo é poder, ponto. Os fortes e
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capazes devem proteger, orientar e supervisionar os fracos e
incompetentes. Se a tendéncia leva os protetores a esquivar-se
do seu dever em nome da escolha, as pessoas vulneraveis
sofrerdo as consequéncias do abandono. E bonito pensar em
partilha de poder, mas isso ndo passa de uma racionalizagdo
politicamente correta para ignorar a oObvia incompeténcia das
pessoas com deficiéncia intelectual.

Estes argumentos aparentemente divergentes marcam os limites
desta discussédo sobre a partilha de poder, uma discuss&o que sé
tem sentido entre pessoas que reconhecem quatro verdades
contemporaneas sobre a deficiéncia.

Primeiro, as pessoas com deficiéncias cognitivas e de
comunicagdo sdo muito mais capazes de resolver problemas e
tomar decisGes do que a maioria das pessoas pensa.
Disponibilizando o mesmo tipo de apoio que qualquer outra
pessoa - informacdo acessivel, ideias sobre alternativas e
recursos, maneiras de pensar sobre problemas e decisfes, outras
pessoas que estdo dispostas a ouvir, questionar e testar
suposicoes e conclusGes - a maioria das pessoas com deficiéncia
intelectual tem um forte interesse em assumir um maior controlo
das suas vidas. Assim como as pessoas sem deficiéncia, as
pessoas com deficiéncia intelectual podem envolver-se em
conflitos emocionais, conflito de interesses ou desejos, mas essas
fraquezas humanas ndo justificam ignorar o seu livre-arbitrio.
Provavelmente, existem algumas pessoas cujas deficiéncias
tornam incerta até mesmo a sua capacidade de expressar
preferéncias, mas a sabedoria estd com aqueles que se lembram
da licdo histérica de que os erros cometidos, mais provavelmente,
sobre uma pessoa com deficiéncia, sdo os erros de subestimar a
capacidade e negar a humanidade comum.
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Segundo, as pessoas com deficiéncias significativas ndo podem
assumir nem os direitos humanos e civis mais basicos como
garantidos. A sua exclusdo de ambientes e relacionamentos
comuns e a sua suposta necessidade de controlo profissional
permanecem inquestiondveis em muitos contextos e ainda
definem a maioria das politicas sociais (ver Trent, 1994, para uma
histéria das formas como os prestadores de servigos
responderam as mudangas das forcas sociais, entrelacando
cuidado e controlo para sua vantagem profissional). Mesmo as
pessoas com deficiéncia que tém bons apoios e oportunidades
podem facilmente estar sujeitas ao isolamento, a negligéncia e ao
abuso. A acdo civica sustentada, estratégica e comprometida com
a justica, de grupos organizados de pessoas com deficiéncia e os
seus aliados, € uma condicdo necesséria para lidar com as
consequéncias de geracdes de preconceito. Aqueles que falam em
partilha de poder, mas ndo contribuem para a luta pelos direitos
das pessoas com deficiéncia, limitam a sua compreensdo de
poder ao mascarar e negar a desigualdade social.

Terceiro, mesmo a mais profunda consideracdo pelos direitos ndo
apaga a vulnerabilidade, nem os dilemas da protecdo. Fora da
utopia, agueles que sdo mais fracos porque precisam de
assisténcia parecerdo presas faceis para pessoas exploradoras e
abusivas. Mesmo recebendo o melhor apoio técnico, as pessoas
com deficiéncia intelectual devem confiar nos outros para ajudé-
las a interpretar situagOes complexas, e as pessoas com
deficiéncia intelectual significativa devem confiar nas outras para
tomarem pelo menos algumas decis8es importantes por elas.

Apesar de um bom apoio, algumas pessoas - que dependem
significativamente da ajuda de outras pessoas - agem por vezes
de maneira desmotivada ou mesmo autodestrutiva, ou entram em
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conflito com a lei. Aqueles que falam de partilha de poder, mas
recusam-se a considerar as obrigacfes e dilemas da protegdo,
deixardo muitas pessoas com deficiéncias substanciais fora da
sua revolucgdo.

Quarto, hd um verdadeiro desequilibrio de poder entre as pessoas
com deficiéncias e os seus assistentes. A forma como essa
assimetria é compreendida e gerida determina a qualidade da
assisténcia quotidiana, o que influencia fortemente a forma como
as pessoas com deficiéncia contribuem para a luta pelos direitos
humanos, e como vivenciam as protecBes necessarias. As
vantagens de ser responsavel por outra pessoa podem levar
pessoas sem deficiéncia a aceitar sem questionar o poder sobre
0 outro, como consequéncia inevitavel da deficiéncia. O desejo de
promover os direitos das pessoas pode levar as pessoas sem
deficiéncia a ignorar e negar as desigualdades reais. Nem ¢
legitima a aceitacdo inquestionavel do pressuposto de que os
assistentes assumem o comando porque sabem mais, nem a
crenca acritica de que respeitar a dignidade de outra pessoa
apaga as consequéncias das desigualdades reais. Aqueles que
falam de direitos ou protecdo, sem abordar as questGes mais
confusas e conflituosas da partilha de poder, serdo deixados sem
o contexto humano necessario para alcangar qualquer um destes
objetivos.

O que é a partilha de poder?

Cada uma destas abordagens da definicdo capta uma faceta da
partilha de poder entre pessoas com deficiéncia e os seus
assistentes.

A partilha de poder pode ser definida pelo seu efeito - as pessoas
com incapacidade intelectual podem participar com satisfagcdo em
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atividades quotidianas que refletem e fortalecem as suas
capacidades e dons individuais, gracas a colaboracdo ativa e
imaginativa dos seus assistentes.

A partilha de poder pode ser definida pelas relagdes
medianamente conscientes, nas quais as pessoas se
comprometem a superar as barreiras que impedem as pessoas
com deficiéncia de realizar os seus sonhos, especialmente
quando essas barreiras sdo erguidas pelo preconceito e pela
discriminacdo. Definir a partilha de poder, tendo como referéncia
0s sonhos das pessoas, exige uma discussdo mais aprofundada,
que sera encontrada abaixo.

A partilha de poder pode ser definida pelos meios que a
promovem - 0s assistentes tornam-se fisica e emocionalmente
disponiveis para compreender, acomodar e promover as
exploracOes, a participacdo e a contribuicdo de pessoas que, de
outra forma, seriam excluidas ou marginalizadas devido aos
efeitos sociais e fisicos da deficiéncia.

A partilha de poder pode definir-se pela sua auséncia - as
pessoas com deficiéncia podem ndo ser ignoradas, mas haver
guem presuma que ndo tém nada a dizer, nem como o dizer. As
suas contribuigdes podem ndo ser rejeitadas, mas isso pode
acontecer porque ha quem presuma que nada tém para contribuir
- as pessoas com deficiéncia podem simplesmente ser vistas
enquanto matéria-prima para trabalho didrio de baixo nivel, e
controle profissional de alto nivel.

A partilha de poder pode ser definida pelo propdsito a que serve
- a vida comunitaria serd mais rica, profunda e forte quando as
pessoas que foram desvalorizadas e excluidas forem acolhidas,
incluidas, esperadas e apoiadas para contribuirem para a vida
comum. A vida comunitédria é diminuida, enfraquecida e ferida
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guando as pessoas sao banidas, isoladas e dominadas por causa
da deficiéncia. As pessoas com deficiéncias significativas podem
ser construtoras de comunidades, mas apenas se algumas
pessoas prdximas delas se unirem e potenciarem o seu desejo de
revelar e compreender os seus sonhos.

Inquérito sobre a partilha de poder

A partilha de poder acontece diariamente, entre as pessoas e 0s
seus assistentes. A consciéncia necessaria para ampliar e
aprofundar a partilha de poder cresce quando aqueles que usam
servicos e aqueles que os planeiam e fornecem se podem reunir
de tempos a tempos, para criar um férum que permita a
exploragdo dos efeitos da cultura, politica e contextos sociais da
instituicdo nas suas relacBes. Um forum deste tipo contribui para
a partilha de poder pela sua constituigdo: todos os participantes
tém voz, quer sejam pessoas com deficiéncia ou ndo, quer usem
servigos ou os prestem, e todos os participantes dirigem a sua
atencdo para a questdo de quais possibilidades de colaboracdo
querem concretizar, e quais as restrigdes que trabalhardo para
superar.

Num desses féruns no Reino Unido, Alice Etherington (1994), uma
lider do People First, resumiu os termos para um debate sério
sobre a partilha. Ela dirigiu as questSes seguintes aos
participantes sem deficiéncia:

Antes de dizerem que estdo do nosso lado, coloquem estas
questdes:

.véem-nos e tratam-nos primeiro como pessoas, ou tentam
colocar-nos roétulos?
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..ouvem-nos relativamente a como queremos viver, ou acham
que sabem sempre o que é melhor?

..reconhecem que temos os mesmos direitos e desejos que
vocés - a nossa propria casa, um emprego decente, a
oportunidade de aprender, amigos e companheiros amorosos
- ouU véem-nos como pessoas de segunda classe?

..respondem-nos de forma completa e honesta ou retém
informacoes?

..dizem as coisas por palavras simples ou tentam rebaixar-
nos com linguagem técnica?

..fazem o que dizem ou fazem promessas vazias e fogem
assim gue as coisas ficam dificeis?

..esperam mudar o0s vossos empregos, programas e regras ou
acham que devemos ser nés a fazer todas as mudangas?

..estdo prontos para nos darem o controlo do dinheiro, ou os
v0ssos empregos estdo em primeiro lugar?

A partilha de poder ndo significa simplesmente mudar a posicao
de comando e fazer sem pensar o que as pessoas com deficiéncia
dizem; isso seria troca de energia, e ndo partilha de energia. Ha
muito que debater com Alice Etherington e outros lideres entre as
pessoas com deficiéncia: Que efeitos produziria a entrega de
fundos do sistema de servigos a pessoas com deficiéncia? Quando
¢ que é legitimo assumir o controlo de outra pessoa para a
proteger ou a outras pessoas? Quando é que é Util descrever as
deficiéncias das pessoas com linguagem técnica? Até que ponto
é razoavel esperar que os trabalhadores mudem para acomodar
as preferéncias e escolhas das pessoas que apoiam?
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O que é indiscutivel s8o os termos em que ela enquadra a partilha
de poder. Os legisladores e profissionais de apoio que sejam
sérios, encontrardo maneiras de ouvir com respeito, e responder
de forma plena e honesta como pessoas. Assumirdo a
responsabilidade de lidar com os efeitos do preconceito sobre o
gue ouvem e decidem fazer. Tomardo a iniciativa de partilhar
informac0es, e renunciardo as taticas de sigilo e ao uso de
linguagem técnica para controlo. Considerardo os efeitos da
pobreza e da falta de controlo de fundos na vida das pessoas, e
procurardao maneiras de responder de forma construtiva. Ficardo
ao lado das pessoas quando as coisas ficarem dificeis.

0 que também é claro é que as pessoas com deficiéncia devem
ser participantes plenas na exploragdo dos efeitos do poder nas
suas vidas. Existem artes complementares para criar um férum
eficaz, artes que sdo dificeis de praticar e faceis de perder, porque
os padrdes culturais da desigualdade dominam facilmente os
esforgos para desloca-los, mesmo que temporariamente (Martin-
Baro, 1994). Para colocar em pratica estas competéncias, as
pessoas sem deficiéncia abrem espaco para o olhar daqueles que
aprenderam a olhar de fora, como objetos de classificacdo e
controlo. Praticam o exame critico dos pressupostos que
moldaram uma situagdo desigual na qual tém vantagem.
Aprendem a enfrentar os seus medos de ambiguidade e mudancga,
sem as defesas prontas do profissionalismo imparcial.

Para colocar em préatica estas competéncias, as pessoas com
deficiéncia encontram maneiras de expressar publicamente
pensamentos e aspiracdes que foram omitidas por medo do
ridiculo ou represalias. Procuram novas informac8es, novas
formas de entender e novas possibilidades de contributo.
Aprendem a passar pelo retraimento, a culpa e as exigéncias
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agressivas relativamente a oportunidades de cooperacdo. Para
colocar em pratica estas competéncias, lutam para encontrar
maneiras eficazes de incluir mais pessoas cuja capacidade de
entender e de comunicar estd em questdo. Todas as pessoas
trazem sabedoria e criatividade para procurar e definir maneiras
préticas de unir as pessoas em torno da resisténcia, e mudar
politicas e padr8es culturais que destroem as oportunidades de
todas as pessoas poderem contribuir de forma vélida e
significativa.

A partilha de poder cresce com o reconhecimento da
desigualdade

A partilha de poder cresce a partir da compreensdo de quem
detém os diferentes tipos de poder. Como qualquer outra pessoa,
as pessoas com deficiéncia tém um poder compativel com a sua
posigdo, as suas posses, as suas aptiddes e competéncias, 0s
seus interesses e o0s seus dons. Mais do que a maioria das
pessoas, as pessoas com deficiéncias  substanciais
provavelmente serdo afastadas de posicdes de poder,
empobrecidas, deixadas com competéncias subdesenvolvidas
devido a baixas expectativas, com oportunidades negadas de
procurar os seus interesses, e ignoradas como incapazes de
trazer contributos importantes para a vida de uma comunidade.

A enumeracdo desses limites dbvios sugere uma agenda de acdo
partilhada para promover a justica, aumentando o poder das
pessoas com deficiéncia: permitir papéis valiosos as pessoas que
foram relegadas para as margens; aumentar o rendimento
pessoal e a seguranca econémica, diminuindo os gastos publicos
em servigos que segregam, controlam e reinvestem em
transferéncias monetérias, vouchers ou subsidios; aumentar as
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expectativas e oferecer oportunidades intensas e relevantes de
educacao; reduzir as barreiras para as pessoas desenvolverem os
seus interesses; desenvolverem a receptividade das associag8es
que serdo fortalecidas pelos dons dos excluidos.

Para muitas pessoas com deficiéncias significativas, que
dependem dos servigos, a agdo partilhada depende da
colaboracdo da equipa. Aqui, estranhamente, muitas vezes parece
haver uma falta de energia.

Freguentemente, a equipa de servicos, e até mesmo os gestores
das instituices ou sistemas de servigos, apresentam-se como
guase impotentes diante de gestores impiedosos, politicos
mesquinhos, cidaddos ignorantes e antipdticos, clientes
desmotivados e ingratos, reguladores punitivos, advogados de
responsabilidade civil gananciosos, e pais dominadores. Essa
abdicagdo tem, pelo menos, duas consequéncias prejudiciais:
primeiro, abre espago nas sombras para o mau uso do poder real
que técnicos e gestores podem fazer na vida das pessoas que
apoiam e, segundo, desvia a atencdo das possibilidades de
realizacdo crescente através da partilha de poder.

O primeiro passo para lidar com a diminuicdo de poder entre
profissionais e gestores é incentiva-los a analisar o poder que
exercem, na vida das pessoas com deficiéncia que dependem
deles. Existem pelo menos trés fontes para o desequilibrio de
poder que favorece os profissionais.

Em primeiro lugar, porque as pessoas com deficiéncias
significativas requerem assisténcia pessoal didria, as vezes de
hora a hora, para as atividades bésicas e, muitas vezes precisam
de facilitacdo cognitiva para entender informacgles e tomar
decisOes - 0s seus assistentes tém poder sobre elas. Pela forma
como realizam as tarefas necessarias, podem estimular as
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escolhas das pessoas ou aprisiond-las numa rotina inflexivel;
podem dar as pessoas motivos para se sentirem seguras ou
ansiosas sobre o seu valor, ou até mesmo sobre a sua seguranca
fisica; podem ampliar as suas vozes, ouvindo ativamente ou
podem ignora-las e extingui-las.

Em segundo lugar, ndo importa qudo mal remunerados sejam ou
qudo baixo seja o seu estatuto, praticamente todos os
profissionais tém mais controlo sobre as suas vidas quotidianas
do que a maioria das pessoas que eles apoiam, e recebem maior
credibilidade na sua gestdo das situagdes.

Em terceiro lugar, os profissionais tém uma opgdo pronta para
sair - mudar ou evoluir para outro emprego, caso o seu trabalho
se torne insatisfatério - enquanto muito poucas pessoas com
deficiéncia podem iniciar mudangas de assistentes ou instituigGes
prestadoras de servicos, apesar da pratica cada vez mais comum
de os rotular eufemisticamente de consumidores. Os
desequilibrios reais e duradouros de poder ndo podem ser
legislados ou eliminados, embora as leis possam ajudar a
estabelecer limites na forma como os assistentes agem, e a
politica possa oferecer as pessoas mais rendimento disponivel, e
escolha entre alternativas reais para assistentes ou instituicdes
de servico insatisfatorias.

As pessoas com deficiéncias significativas dependem da
capacidade e disponibilidade dos seus assistentes para trabalhar
de forma ética, criativa e discreta. Isso acontece mesmo quando
as pessoas sdo tdo assertivas quanto conseguem ser - uma
ativista, cujo assistente aparece tarde para ajuda-la a sair da
cama, perdera a manifestacdo que ela propria organizou. Este tipo
de situacBes ocorre mesmo quando as pessoas fazem o melhor
uso possivel da tecnologia de assisténcia; se ninguém ligar o
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carregador de bateria, um dispositivo de comunicacado torna-se
um pisa-papéis. Isto ocorre mesmo quando as limitagGes
cognitivas extremas tornam uma pessoa dependente de outras,
até mesmo para a tomada de decis8es rotineiras: assistentes que
atendem cuidadosa e respeitosamente as expressbes de
preferéncia e identidade de uma pessoa, momento a momento,
enriguecem e aprofundam o fluxo de informacGes disponiveis
para substituir os decisores. Isto também ocorre, quando as
acles perigosas de uma pessoa aumentam a ameaca de sangGes
ou controlo de impostos; os assistentes que investem tempo e
atengdo para conhecer e respeitar uma pessoa tém muito mais
hipdteses de prevenir o desenvolvimento de situacdes perigosas,
negociar melhores solugGes para conflitos e envolver a pessoa na
solugdo construtiva de problemas para lidar com consequéncias
probleméticas do que aqueles que apenas recorrem a tentar
enganar ou dominar a pessoa.

Uma compreensdo mais profunda do poder que os assistentes
exercem cria a possibilidade de eles procurarem maneiras de
colaborar com as pessoas que ajudem a mudar as condigdes de
desigualdade que restringem e distorcem a sua relacdo.

Da investigacéo a pratica

Michael Kennedy (1996), um ativista pelos direitos das pessoas
com deficiéncia que cresceu em instituicGes e utiliza os servigos
de assisténcia pessoal, identifica a partilha de poder entre as
pessoas com deficiéncia e 0s seus assistentes como um processo
de aprendizagem partilhada. Este processo ndo pode ser
codificado por politicas definidas, porque tem de responder as
mudancas nas circunstancias que envolvem a pessoa, e ao
crescimento da sua compreensdo e capacidade. Ele observa que
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ndo estd a esforcar-se para ser independente dos seus
assistentes (a tecnologia disponivel torna esse resultado
improvéavel), mas para trabalhar em equipa com eles. Apesar de
querer a responsabilidade pela decisdo final quando hé
divergéncias, ele ndo da ordens aos seus assistentes, porque eles
tém ideias valiosas para lhe oferecer. A confianca e a
responsabilidade conjunta pela aprendizagem sdo a chave para o
trabalho em equipa.

A experiéncia de Kennedy como empregador dos seus assistentes
- uma situagdo ainda rara - destaca as responsabilidades
reciprocas em vez do controlo unilateral. As pessoas com
deficiéncia aprendem sobre a assisténcia de que necessitam,
sobre a melhor forma de informar os outros como os ajudar; e
trabalham para aprender, através da experiéncia, o que é
desejavel e o que ndo é Os assistentes ndo consideram a
necessidade de apoio de uma pessoa acima das suas
capacidades; estudam maneiras de ajudar, fazem sugestOes,
envolvem-se ativamente na identificagdo e solugdo de problemas,
e respeitam a responsabilidade da pessoa em tomar a decisdo
final quando ha diferencas de opinido sobre a melhor maneira de
fazer algo.

As pessoas com deficiéncia tém em consideragdo os conselhos,
sugestdes e o feedback pessoal de outros em guem confiam, e
esforcam-se para ter relacionamentos abertos e honestos. Os
assistentes apresentam as sugestdes e as informagdes com base
nos seus esforcos para aprender a apoiar melhor a pessoa. As
pessoas com deficiéncia tém em consideracdo a dignidade e os
sentimentos dos assistentes, ao dar instrucdes ou corrigir os
desempenhos insatisfatérios. Os assistentes evitam impor as
suas preferéncias, a menos que o assistente sinta que a pessoa
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lhe estd a pedir para fazer algo que acredita ser errado. Tanto as
pessoas com deficiéncia, como o0s seus assistentes, tém a
oportunidade e a obrigagdo de crescer como pessoas dignas de
confianca mutua.

Recordando a sua experiéncia institucional, onde foi frequente e
brutalmente punido por técnicos de instituicdes, que se
ressentiam por ele falar e relatar negligéncia e abuso de outras
pessoas institucionalizadas, Kennedy diz:

Mesmo com todos os abusos, sempre tive em mente que tinha
de haver alguém |4 fora que teria o coragdo e a compaixdo para
ouvir. Ndo encontrei muitos, mas houve trés pessoas
importantes que o fizeram. Essas trés pessoas foram
fundamentais para gue continuasse a defender o que sabia ser
certo, e para sair da instituigdo.

Em que medida é que a partilha de poder depende da
capacidade de uma pessoa de comunicar?

Aqueles que exploram as fronteiras da partilha de poder estdo a
procurar melhores formas de entender e acomodar as
preferéncias e as personalidades das pessoas. Geralmente, isto
envolve a construcdo de um relato detalhado, das coisas que as
pessoas que conhecem e se preocupam com alguém acreditam
fazer uma diferenca importante, na qualidade dos seus dias. Smull
(1995) descreve os resultados iniciais de tal processo com a
Rhonda, uma mulher cujo principal meio de comunicacdo é o
movimento corporal com um alcance restrito.

Entre outras coisas, aqueles que a conhecem e se preocupam
com ela acreditam que prefere sentar-se ao sol; ela gosta do
calor, do som e do cheiro da maquina de secar roupa quando esta
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ligada; e ela sinaliza a sua prontiddo para se levantar de manha
virando-se de barriga para baixo.

Para a Rhonda, a partilha de poder comega quando os seus
assistentes se orientam por essas manifestagSes das suas
preferéncias e observam cuidadosamente oportunidades de
corrigi-las, refind-las ou amplia-las.

Existe o perigo de que os que se preocupam com ela estejam
apenas a inventar coisas. Esse perigo deve ser testado
perguntando: "Se estivermos errados sobre isto, quais serdo as
consequéncias para a Rhonda?" Também deve ser tido em conta
relativamente aos custos de ndo fornecer aos assistentes da
Rhonda os melhores palpites disponiveis sobre as suas
preferéncias.

A partilha de responsabilidades comecga por se sonhar

Se a partilha de poder é um processo de aprendizagem mdutua
baseado na confianca, este processo ndo pode ser forcado ou
controlado por procedimentos burocraticos. Por ir contra crencas
estabelecidas e préticas comuns, agueles que desejam praticar a
partilha de poder precisam de encontrar uma base profunda para
o seu relacionamento. Uma maneira de construir esse alicerce é
gue tanto a pessoa com deficiéncia como o0s seus assistentes
procurem descobrir e servir os seus dons. Uma maneira de
entender essa busca, é descrevé-la como uma procura pelo sonho
de alguém.

A partir da sua experiéncia de libertacdo da institucionalizacao,
Judith Snow (1994) articula a possibilidade de o sonho de uma
pessoa dar direcdo e estrutura a vida que ela partilha com os
outros. Nesse sentido, os sonhos sdo considerados expressdes de
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identidade, que dao origem a imagens daquilo que uma pessoa é
chamada a contribuir para a sua comunidade. Essas imagens de
identidade e vocagdo oferecem indicagBes das escolhas certas
para ela. Essas imagens ligam o sonhador a outras pessoas, que
partilham o propdsito do sonhador, e a uma comunidade que ficara
mais rica através dos dons do sonhador. A medida que o sonhador
vive o sonho, novas imagens surgem. Os processos de
planeamento centrados na pessoa criam oportunidades para
esclarecer as expressCes atuais do sonho de uma pessoa, e
definir os tipos de oportunidades, apoios e atividades que dardo
base de suporte a expressdo posterior da sua individualidade.

A nossa vida em comunidade serd mais forte se cada um de nés
reconhecer e cultivar os talentos de convidar, ouvir atentamente
e participar na realizagdo dos sonhos uns dos outros. Uma vez
gue os sonhos surgem a partir de palavras, as pessoas sem
capacidades verbais - ou com capacidades muito limitadas -
podem ensinar-nos de forma poderosa sobre as possibilidades e
riscos de tentar descobrir e apoiar os sonhos de outra pessoa.

Os sonhos colocam questdes fundamentais ao sonhador, questdes
gue as pessoas amigas e aliadas tém a obrigacdo de ajudar o
sonhador a explorar:

e (O que é mais importante para mim; que dons sou responsavel
por desenvolver e oferecer?

e Onde é que 0o meu sonho faz sentido; que configuracBes sociais
apresentam oportunidades para oferecer os meus dons?

e Com quem é que o meu sonho faz sentido; quem pode ajudar a
dominar os meus dons e criar as oportunidades para a sua
expressao?

e (Que recursos sdo essenciais para a realizagdo do meu sonho e
como posso controlé-los?
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As respostas a estas questdes fornecem a base para a
colaboracdo, identificando o que é mais importante para a pessoa.

Trés outros entendimentos comuns dos sonhos competem com
este. Muitas pessoas descartam os sonhos como mero devaneio,
fantasias ociosas para escapar ao tédio. Algumas pessoas véem
0s sonhos como sintomas, expressando conflitos psiquicos em
vez de possibilidades individuais e comunitérias. Outros rebaixam
0s sonhos a desejos materiais consumistas; as coisas numa
imagem - Como um carro ou uma casa - sao tratadas como fins
em si mesmas que sdo ‘realistas” ou “irrealistas” de se desejar,
em vez de indicadores de possibilidades individuais para uma
contribuigdo significativa. Num determinado momento da vida, o
devaneio, o sintoma ou a compulsdo para consumir podem nao
ser mais do que isso, mas cada um pode apontar para a identidade
de uma pessoa através da arte da escuta imaginativa. "Alguma
dessas fantasias ociosas parece apontar para algo importante?”
"Que dom estd emaranhado nesse sintoma?” “Aonde vais com o
teu carro novo e o que fazes quando chegas 47"

Formar um novo tipo de organizacgéo

A partilha de poder subverte a ldgica das organizacGes de
servigos existentes, baseadas na supervisdo e controlo das
pessoas com deficiéncia. Quer esse controlo unilateral seja
justificado por motivos terapéuticos, afirmado como um controlo
socia necessario, ou apresentado como uma chave para a
felicidade das pessoas diminuidas, a sua forma ndo permite
nenhuma partilha significativa de poder. A evolugcdo de novas
formas de atendimento, baseadas na partilha de poder entre as
pessoas e 0s seus assistentes, desafia e ameaca todos os
envolvidos na concepgdo e gestdo dos servigos.
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Lidar com a questdo de como projetar organizagOes de servigos
para que os seus funcionarios partilhem o poder com pessoas que
tém diferengas dbvias e significativas no  movimento,
comunicacgdo, aprendizagem e autocontrolo significa apegar-se a
algo quente o suficiente para derreter muitas das estruturas e
aliancas que tornam o trabalho dos gestores toleravel.

H& muita emocao, ligada a rotinas e rituais organizacionais, que
permite que funcionadrios e financiadores de instituicGes
desconhecam a identidade de uma pessoa, mantenham incertezas
sobre o que ela pode preferir, criem conflitos sobre a prudéncia
do seu julgamento, ou se retraiam acerca de orientagOes de vida
gue exigem que a equipa aprenda a fazer coisas novas, de novas
maneiras, mantendo o sofrimento imposto por processos sociais
e culturais injustos e desvalorizadores.

N&o é a toa que durante anos esse fervilhar tenha sido controlado
por polémicas seguras: quando é que os utentes podem participar
nas reunides que planeiam a sua rotina individual? Se eles
comparecerem, como vamos lidar com eles se fizerem exigéncias
irrealistas? Que residentes terdo permissédo para definir os seus
proprios horérios de dormir? Como motivaremos os utentes a
assumirem mais responsabilidade por seguir o regime de
tratamento prescrito? Que questdes é que a comissdo de
autorrepresentacdo pode abordar? Teremos um utente na
comissdo de gestdo? Embora essas perguntas possam gerar
muita controvérsia, elas permanecem questBes seguras, pois
nenhuma das suas respostas desafia as estruturas, ideias e
relacionamentos que constituem o servico.

Ultimamente, alguns gestores encontraram uma nova zona de

segurancga, desviando a questdo fundamental da partilha de poder

para quest8es como que técnicas que a equipa deverd usar com
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pessoas com deficiéncia, dentro das estruturas existentes. Ficam
satisfeitos por permitir que a equipa de profissionais adopte
métodos de treino e aconselhamento destinados a trazer os
utentes sistematicamente para os objetivos de "empoderamento”
ou “autorrepresentagdo”. Tém orgulho em partilhar a sua nova
visdo de utentes como ‘clientes’, e as muito diversificadas
técnicas de "gestdo de qualidade total” que adotaram. Ficam
satisfeitos ao dizer que estdo "a mudar o seu paradigma’.

No meio de toda esta tendéncia confortavel, um nimero crescente
de pessoas encontrou coragem para se ligar a questao da partilha
de poder, e com resultados entusiasmantes. Mais e mais pessoas
com deficiéncias significativas encontraram a sua voz, e
chamaram gestores e funciondrios para novos tipos de
relacionamentos, relacionamentos esses que os encorajaram a
deixar para tras as formas restritivas do servico. A ebulicdo desta
partilha de poder derreteu residéncias de grupos controladoras, e
moldou novas formas de vida sustentada e de partilha de vida.
Derreteu as rotinas ocupacionais irracionais ou feudais, e moldou
novas formas de emprego sustentado, com uma preocupagado
ativa com a carreira e a vocacao.

Estes novos prestadores de servicos, voltados para o apoio e ndo
para o dominio, estdo no seu estado de formacdo. Como se
desenvolverdo exatamente, e o que mais serd necessario, ainda
nao se sabe. Mas o teste a sua eficacia e a forma de conduzir o
seu desenvolvimento é claro: pela forma como é prestada a
assisténcia, os utentes e 0s seus assistentes tornam-se melhores
e cada vez mais capazes de colaborar em ac8es que contribuem
para uma comunidade cada vez mais forte, mais rica e
diversificada.
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Perspetivas: O Planeamento Centrado na
Pessoa Chegou...ou Nao Chegou?

Connie Lyle O'Brien, John O'Brien, e Beth Mount*

1997

Planeamento Centrado na Pessoa chegou. Vérios estados

apoiam a sua utilizacdo na reforma dos seus sistemas e

varios exigem-na, pelo menos para os membros das
classes protegidas; o0s semindrios prosperam; alguns
funciondrios pensam em certificar os responséveis pelo
planeamento centrado na pessoa; 0os proponentes discutem as
vantagens relativas de um nUmero crescente de métodos; os
investigadores pedem estudos para quantificar os seus efeitos; os
criticos das modas dos servigos brincam sarcasticamente com os
marcadores de varias cores e os bonequinhos de pau; e, talvez o
mais revelador, o planeamento centrado na pessoa adquiriu um
acrénimo e agora parece gue quase toda a gente estd a "fazer
PCP". Nesta altura, vale a pena perguntar onde chegou o

A preparagdo deste artigo foi parcialmente apoiado por um subcontrato com os
Responsive Systems Associates do Center on Human Policy, da Universidade de Syracuse,
para o Research and Training Center on Community Living (RTCCL). O RTCCL é financiado
por um Cooperative Agreement No. H133B30072 entre o National Institute on Disability e
o Reabilitation Research (NIDRR) e o University of Minnesota Institute on Community
Integration. Os membros do centro sdo encorajados a exprimir as suas opinides, estas ndo
representam necessariamente a posigao oficial do NIDRR. Reconhecemos o trabalho
sustentado e criativo dos nossos amigos Dottie Adams, Pat Puckett, Viola Perry e Gillian
Grable no desenvolvimento da abordagem ao planeamento centrado na pessoa que melhor
conhecemos.
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planeamento centrado na pessoa e o que se pode perder a medida
que a taxa de adogdo aumenta.

Como participantes no desenvolvimento inicial e continuo do
planeamento centrado na pessoa, interessou-nos saber o que
acontece a uma boa ideia quando passa a ser utilizada.
Concordamos com Langer (1997), que a utilidade de uma ideia
dura apenas enquanto as pessoas a aplicarem conscientemente e
que o poder de qualquer ferramenta pode ser diluido ou mesmo
mal orientado pela sua utilizagdo descuidada. Como Langer
distinguiu estas orientagdes,

Uma abordagem consciente de qualquer atividade tem trés
caracteristicas: a criagdo continua de novas categorias; a
abertura a novas informac@es; e uma consciéncia implicita de
mais do que uma perspetiva. A falta de atenc&o, pelo contrério,
¢ caracterizada pelo aprisionamento em velhas categorias; pelo
comportamento automético que impede a atengdo a novos
sinais; e pela acdo que funciona a partir de uma unica
perspetiva. (p.4)
Acreditamos que as implementacdes do planeamento centrado
na pessoa serdo decepcionantes se as pessoas aplicarem um
procedimento, rigorosamente, sem ter suficientemente em conta
o contexto das relacBes e acordos necessérios para que este
prospere. Quando essa abstragdo leva as pessoas a verem o
planeamento centrado na pessoa como uma ferramenta, os maus
resultados geram esforcos para aperfeicoar ou modificar a
ferramenta, em vez de conduzirem a outra procura de novas
categorias, a consideracdo de mais informacdes e a articulagdo
de outras perspetivas. Em vez de construirem e reforcarem as
relacdes pessoais quando surgem as dificuldades, as pessoas
mexem na técnica. Em suma, a falta de atengdo ao contexto faz
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com que o planeamento centrado na pessoa deixe de ser uma
ideia Util e passe a ser uma moda.

Uma breve descrigdo da forma como uma abordagem ao
planeamento centrado na pessoa se desenvolveu pode ajudar a
recordar as caracteristicas de um contexto em que o planeamento
centrado na pessoa faz sentido. O planeamento centrado na
pessoa, tal como o conhecemos, comecgou ha cerca de 12 anos
como uma procura consciente de novas categorias através das
quais se pudesse compreender a experiéncia das pessoas com
deficiéncias de desenvolvimento, e trabalhar com elas e com os
seus aliados para mudar essa experiéncia para melhor. Esta
procura resultou, em parte, de um estudo cuidadoso de dezenas
de programas de servicos, na perspetiva do principio da
normalizacdo, tal como definido pelo PASS 3 (Wolfensberger &
Glenn, 1975); em parte, do entusiasmo com as novas abordagens
para ajudar as pessoas a conversarem, colocando experiéncias
escolares integradas, empregos e habitagdo ao alcance da
maioria, se ndo de todas as pessoas com deficiéncia; e, em parte,
do interesse em promover diferentes formas de facilitar a
resolucdo eficaz de problemas. Foi motivado por um sentimento
de admiracdo pela eloquéncia e clareza de tantas pessoas com
deficiéncia, de tantas familias e de tantos trabalhadores de
servicos diretos que poderiam ser descobertos se alguém tivesse
tempo para ouvir com atencdo e imaginagao.

Era evidente que as velhas categorias - que tinham impulsionado
a reforma institucional (desinstitucionalizac&o) e o crescimento
dos servicos locais com o seu foco no diagndstico exato, nas
intervencOes terapéuticas e no desenvolvimento de competéncias
em pequenos passos - eram insuficientes para levar as pessoas
a uma vida tdo plena quanto as tecnologias de assisténcia e
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instrucdo em desenvolvimento poderiam suportar. Os novos
procedimentos desviaram a atengdo das perguntas gue geravam
respostas dentro de categorias antigas - perguntas do tipo "O que
¢ que se passa de errado consigo e como € gue os profissionais o
podem resolver?" - para perguntas como "Quais sdo as suas
capacidades e dons e de gue apoios precisa para os expressar?"
e "0 que é que funciona bem para si e o que é que n&o funciona?"
e "Quais sdo as suas vistes e sonhos de um futuro melhor e quem
é que o vai ajudar a avancar para esse futuro?

O planeamento centrado na pessoa nado ignora a deficiéncia,
simplesmente mudou a énfase para uma procura de capacidades
na pessoa, entre os amigos e a familia da pessoa, na comunidade
da pessoa e entre os trabalhadores dos servigos. As dificuldades
de uma pessoa ndo eram relevantes para o processo até que
ficasse claro como é que a pessoa queria viver. Depois, era
necessario imaginar, e tomar medidas para implementar,
respostas criativas a esta pergunta-chave: "De que assisténcia
especifica necessita, devido as suas limitagdes especificas (e ndo
a rotulos), para levar a cabo a vida que idealizdmos em conjunto?"

Esta procura ocorreu nos limites externos dos sistemas de
servigos, com pessoas assistidas por agéncias que procuravam
oferecer tipos de servigos fundamentalmente diferentes, ou
pessoas cujos comportamentos ou necessidades de assisténcia
pessoal desafiavam seriamente os programas existentes, ou
pessoas que ficavam de fora dos fundos disponiveis. Aconteceu
voluntariamente; as pessoas arranjaram tempo para vir as
reunides e para trabalhar na implementacdo, porque estavam
interessadas na pessoa e no processo. Reuniam-se em resposta
a um convite, ndo porque a presenca fosse obrigatéria.
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Era claro para nés que os procedimentos estabelecidos para o
planeamento do programa individual (PPI) silencia a voz das
pessoas com deficiéncia, da familia e dos amigos e dos
trabalhadores dos servicos diretos e amplifica as vozes das
pessoas que ocupavam fungBes clinicas. Embora os
representantes das diferentes disciplinas que compdem uma
equipa pudessem discutir, e embora houvesse esforcos para obter
"contributos" dos pais e das pessoas com deficiéncia, os PPl eram
dominados por uma perspetiva burocratico-profissional. As
tentativas de multiplicar as perspetivas conduziram a novas
regras e procedimentos basicos: esforcar-nos-emos por ver as
coisas, em primeiro lugar e em ultimo lugar, do ponto de vista da
pessoa; procuraremos imagens e palavras que todos possam
utilizar; o compromisso pessoal e o conhecimento sdo a base do
envolvimento e da autoridade, e ndo a rotina profissional ou a
responsabilidade administrativa; as reuniGes realizar-se-do nas
horas e nos locais mais confortdveis para a pessoa e a sua familia;
arranjaremos tempo para partilhar pelo menos um pouco da vida
uns dos outros, partilhando, pelo menos, conversas sobre as
nossas vidas e, muito frequentemente, partilhando comida;
tentaremos melhorar a nossa capacidade de incluir a pessoa na
tomada de decisBes e de ouvir com respeito e imaginagdo as
palavras e os gestos da pessoa e as licbes da sua histéria a
medida que a construimos em conjunto.

A concentragdo em medidas de agdo imediatas e préaticas serviu
para integrar perspetivas diferentes e muitas vezes
contraditérias. Grande parte da arte da facilitagdo consiste em
reunir pessoas com sucesso e ajuda-las a considerar diferentes
pontos de vista de uma forma gue se concentre no que as pessoas
se podem comprometer a fazer em conjunto e ndo no que as
divide.
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Os planos de agdo reduziram a necessidade de reunibes
adicionais para verificacdo, resolugdo de problemas, analise e
revisdo, discussao e celebracdo. O sentimento de partilha de lutas
e triunfos, por mais pequenos que sejam, reforcou ainda mais as
relagces e o compromisso. Os planos de agdo tinham
frequentemente implicacOes para o que os trabalhadores dos
servigos faziam. Por vezes, estas alteragfes tinham de ser
negociadas através do PPl da pessoa. Por vezes, essas mudangas
exigiam alterac8es na politica ou na concecgdo do programa. Uma
vez que o processo se desenrolava fora da estrutura formal, o
compromisso de trabalhar para que algo acontecesse ndo podia
ser entendido como uma garantia de cumprimento. "Cada um de
nos vai falar com as pessoas que conhece e reunir-se na proxima
semana para partilhar pistas sobre um trabalho ao ar livre que
possa fazer com outros homens; depois decidimos o que fazer a
seguir" é muito diferente de "Terd o emprego dos seus sonhos de
terca-feira a 6 meses".

Vieram novas informacdes a tona. Escutar, representar e agir em
diferentes areas da vida da pessoa, carregadas por ela e por
agueles que sabem e se preocupam com ela, mas que
frequentemente ndo partilham, produziu experiéncias ‘a-ha!” para
muitos participantes. Imaginar futuros desejaveis, em conjunto, e
depois dar passos concretos em direcdo a eles produziu
entusiasmo e a resolucdo de continuar a procura de um caminho
quando ameagados por barreiras. As pessoas alegraram-se ao
pensar e agir “fora da caixa”, especialmente quando pequenos
fragmentos do sonho da pessoa comegaram a tornar-se
realidade. Um pai disse, de forma memoravel:

Durante toda a vida do meu filho, os profissionais chegaram com
peguenas caixas para preencher com ele. O que tem sido
diferente é que comegamos com um pedago de papel em branco
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e a pergunta, "Quem é o seu filho e do que precisa para ter um

bom futuro?” Isso fez uma grande diferenca positiva, apesar de,

ainda ndo termos chegado perto de o descobrir.
As pessoas descobriram que alguns membros da comunidade
estavam dispostos a participar, se o convite fosse suficientemente
claro. As pessoas aprenderam que algumas coisas simples -
como mudar de colega de quarto - podiam estar fora do alcance
de uma agéncia, enquanto algumas coisas que pareciam
impossiveis - como pertencer a um clube de servicos de prestigio
- se tornaram realidade. As pessoas com deficiéncia e as pessoas
sem deficiéncia alargaram as suas redes pessoais e, por vezes,
elas proéprias obtiveram ajuda da pessoa que vieram ajudar. Nem
todos os planos foram implementados como foram elaborados
inicialmente: algumas pessoas descobriram que a sua primeira
ideia ndo lhes convinha, outras que tinham ido além do que o seu
ambiente podia suportar, outras ainda foram surpreendidas por
uma nova possibilidade no caminho para o objetivo que tinham
estabelecido.

Nos casos em gue houve coragem administrativa suficiente para
criar uma verdadeira flexibilidade, os padrdes de servigo foram-
se alterando a medida que um nUmero crescente de pessoas
encontrava o seu caminho para salas de aula inclusivas,
empregos e residéncias apoiados. Normalmente, as mudancas
significativas estavam associadas a mudancgas organizacionais
igualmente importantes.

Esta informagdo empolgante espalhou-se por uma vasta rede de
pessoas avidas de noticias sobre como fazer com que acontecam
coisas boas para as pessoas com deficiéncia. Pessoas reais com
deficiéncia, familiares, membros da comunidade e trabalhadores
e gestores de servicos falaram de forma comovente sobre
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mudancas significativas em muitas das inimeras conferéncias
organizadas por grupos interessados na mudanca de sistemas. As
suas histdrias individuais eram impressionantemente diferentes,
mas havia uma resposta curta e uniforme para a pergunta
premente: "Como é que o fizemos? Planeamento centrado na
pessoal!" Esta informacgdo despertou um interesse crescente em
saber como fazer o planeamento centrado na pessoa, o que levou
alguns inventores a codificar os seus procedimentos e a conceber
métodos de curto prazo para formar as pessoas que 0s executam.

A medida que a noticia se espalhava, os reformadores do sistema
abracaram o planeamento centrado na pessoa como parte da
resposta a uma ou mais quest8es dificeis que se lhes colocavam,
incluindo: "Como é que garantimos que as pessoas estdo melhor
nos servicos locais do que numa instituicdo?" e "Como é que
'convertemos' o nosso centro de atividades em emprego apoiado?"
e "Como é que 'aproveitamos' o0s apoios naturais para as
pessoas?' e "Como é que 'fazemos' a autodeterminacgdo?" e até
"Como é que implementamos os cuidados geridos?" Aproveitada
para reformas burocraticas em grande escala, a procura de
aplicacdo da ferramenta disparou. Além disso, muitas pessoas
sensatas sugerem que "o PCP" deveria simplesmente substituir
"o PPI." Afinal de contas, argumentam, se isto é tdo bom como
parece, seria injusto manté-lo apenas para alguns.

Este entusiasmo ndo é necessariamente uma ma noticia. Prestar
atencdo as capacidades Unicas das pessoas, ouvir melhor o que é
realmente importante para elas e esforcar-se por dar seguimento
mais direto ao que ouvimos parecem ser disciplinas razoéveis a
praticar. Ndo houve uma idade de ouro do planeamento centrado
na pessoa, cuja perda lamentamos e a qual queremos regressar.
Durante grande parte da sua histdria, o planeamento centrado na
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pessoa tocou diretamente apenas algumas pessoas e, na maioria
das vezes, as politicas do sistema de servigcos e as concecdes
tipicas dos programas colocaram grandes barreiras ao futuro
dessas pessoas. Se uma ligacdo ao planeamento centrado na
pessoa como ferramenta ird apressar e aprofundar as reformas
fundamentais do sistema, ndo hd nenhuma raz3o imperiosa para
sermos preciosistas em relagdo a isso.

Ha, no entanto, razGes para recordar o processo que gerou as
mudancas que foram registadas nas histérias que despertaram o
interesse das autoridades na implementagdo generalizada. Na
auséncia da pratica da atencdo plena em situagBes de
envolvimento pessoal com pessoas para as quais a mudancga é
urgente, podem acontecer coisas boas, mas serdo provavelmente
coisas diferentes das relatadas nas histérias mais dramaéticas que
muitos formadores de PCP utilizam para justificar a sua
reivindicacdo da atengdo das pessoas. Com a atengdo plena, as
pessoas interessadas em mudancas substanciais podem ser
capazes de animar alguns aspetos em quase todas as situagses.

Um conjunto de contrastes entre o contexto em que se
desenvolveu o planeamento centrado na pessoa e o contexto da
implementagdo em grande escala pode ajudar a enquadrar os
desafios, destacando o0s incentivos a indiferenca e as
oportunidades de trabalho consciente.

O planeamento centrado na pessoa surgiu como um compromisso
voluntario entre pessoas interessadas. Atualmente, ele ¢é
frequentemente exigido as pessoas com deficiéncia, as suas
familias e ao pessoal. O trabalho consciente envolve convidar
ativamente as pessoas a participar e encorajar os participantes a
serem claros quanto ao seu compromisso pessoal (ou
incapacidade) de agir, fora das reunides e atividades programadas
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pelo sistema, em nome do futuro da pessoa. Este compromisso
comeca frequentemente com o facto de o facilitador aceitar a
responsabilidade pelo seu préprio investimento na pessoa.

O planeamento centrado na pessoa cresceu, reunindo pessoas
que conhecem e se preocupam com uma pessoa, ajudando-as a
organizarem-se. Atualmente, pode envolver pessoas com pouca
experiéncia real ou conhecimento da pessoa. Algumas pessoas
dependem, para terem continuidade nas suas vidas, de
funciondrios que mudam muito rapidamente de fungGes ou de
gestores de casos cuja carga de trabalho administrativo lhes
deixa pouco ou nenhum tempo para partilhar uma refeicdo ou
simplesmente estar com uma pessoa o tempo suficiente para se
aproximar. O trabalho consciente implica confrontar as pessoas
com o seu isolamento e procurar formas de as ajudar a recrutar
aliados.

O planeamento centrado na pessoa surgiu como uma procura de
formas de integrar diferentes perspetivas num sentido vivo de um
futuro melhor e num plano de acdo claro. Atualmente, algumas
pessoas parecem querer reduzir as perspetivas disponiveis para
uma pessoa, por vezes deixando de fora os membros da familia,
por vezes deixando de fora os trabalhadores dos servicos e, por
vezes, deixando a pessoa sozinha, como se a sua voz a solo fosse
o0 Unico som que conta. O trabalho consciente consiste em ajudar
as pessoas a descobrir o poder dos diferentes pontos de vista, das
diferentes ideias e das diferentes experiéncias na construcdo de
uma visdo harmoniosa do futuro.

O planeamento centrado na pessoa surgiu com um punhado de
pessoas para quem a mudanga era urgente. Atualmente, um
grande numero de pessoas pode ser obrigado a participar em
reunides por uma questdo de rotina. O trabalho consciente implica
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ultrapassar um sentimento de enfado e de pavor perante o
numero de planos inacabados e estar alerta para organizar uma
acdo concertada em situagBes em que a verdadeira mudanca
pode acontecer.

O planeamento centrado na pessoa cresceu na periferia do
sistema, ocupando o seu préprio tempo e procurando recursos
onde quer gue eles se encontrassem. Agora, move-se em diregdo
ao centro. Nalguns casos, € um instrumento de implementacdo de
politicas destinadas a cumprir os prazos impostos pelo tribunal, a
racionar os fundos do sistema ou a reduzir os custos do sistema.
Pode cair sob a regulacdo do sistema (por exemplo, através de
guantidades de tempo prescritas para reunifes, ou métodos
exigidos, ou agOes de acompanhamento ditadas arbitrariamente
em vez de serem acompanhadas pelo ritmo da implementagdo de
um plano de agdo). O trabalho consciente envolve clareza sobre
as agendas que um sistema atribuiu e criatividade para tirar o
melhor partido dessas restricGes.

O planeamento centrado na pessoa surgiu como uma forma de
aumentar o poder das pessoas com deficiéncia; isto significou
envolver-se criativamente nos conflitos entre os membros da
familia e as praticas e politicas do servico. Atualmente muitas
pessoas envolvidas no planeamento centrado na pessoa
gueixam-se que ‘os pais ndo apoiam” ou que ‘o sistema ndo
facilita”. Um trabalho consciente implica desenvolver a coragem
para reparar no potencial de interesses conflituosos e encontrar
formas de alterar as circunstancias que geram o conflito em
beneficio da pessoa, mesmo que levemente.

O planeamento centrado na pessoa surgiu como uma forma de
envolver as pessoas na partilha, compreensdo e desenvolvimento
das histérias umas das outras. Atualmente, algumas pessoas

Pag. 87

Perspetivas: O Planeamento Centrado na Pessoa Chegou... ou ndo Chegou?



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

querem avaliar a eficécia do planeamento centrado na pessoa
contando o0s seus resultados, por vezes em categorias
predefinidas; para elas, as histérias das pessoas sdo "anedotas".
O trabalho consciente implica lembrar que as histdrias de vida
emergentes das pessoas ndo sdo anedotas e que as marcas de
contagem do avaliador externo sdo simplesmente mais um ponto
de vista.

O planeamento centrado na pessoa surgiu como uma procura de
novos conceitos, novas formas de envolver pessoas com
perspetivas diferentes e novas informacBes que levariam a
criacdo de novas associagBes comunitdrias para pessoas com
deficiéncia e novas formas de apoiar as pessoas nessas
associacOes. O seu objetivo era mudar a vida comunitaria e a
pratica dos servicos. Atualmente, é frequentemente realizado em
contextos de servigo que ndo aceitaram a necessidade de uma
mudanca profunda. Nesses contextos, as pessoas podem queixar-
se de que "Fizemos o PCP, mas ela continua a comer demais".
Trabalhar com atencdo significa evitar a pressdo tacita para
transformar o planeamento centrado na pessoa em mais uma
forma de mudar a pessoa para o seu "préprio bem" e encontrar
formas de envolver as pessoas em mudancas significativas.

Ainda é muito cedo para saber o que vai acontecer com a
generalizacdo do planeamento centrado na pessoa. Poderd
juntar-se ao hula hoop no museu das modas do passado. As
oportunidades que advém de um envolvimento consciente na
assisténcia a pessoas com deficiéncia para definir e avancar para
um futuro pessoal desejavel, como membros da comunidade,
perdurardo.
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Adaptacdo a Escassez
A Procura de um Sistema de Servicos Sustentavel®

John O'Brien
1999

escassez afeta o futuro dos servicos para pessoas com

incapacidade intelectual. As crescentes listas de espera

para servicos, nos EUA, indicam fundos insuficientes para
atender as necessidades identificadas de mais de 100.000
pessoas para mais de 200.000 servicos diferentes, embora os
problemas na recolha e tratamento de dados tornem as
estimativas incertas (Davis, 1997). A crescente dificuldade em
recrutar e manter trabalhadores qualificados de apoio direto
atesta nd3o apenas a falta de financiamento para criar uma
estrutura de carreira adequada aos servicos existentes, mas
também uma crise de significado no trabalho de servir pessoas

® Este artigo resulta de consulta com o Community Engagement Working Group de Ontério.
A sua escrita foi parcialmente financiada por um subcontrato da Responsive Systems
Associates do Center on Human Policy, Universidade de Syracuse para o Research and
Training Center on Community Living. O Research and Training Center on Community Living
é financiado através de um acordo cooperativo (nimero H133B980047) entre o

National Institute on Disability & Rehabilitation Research (NIDRR) e o Institute on
Community Integration da Universidade do Minnesota. Os membros do Centro s&o
incentivados a expressar as suas opinides; estas ndo representam, necessariamente, a
posicéo oficial do NIDRR.
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com deficiéncia, o que deixa muitos trabalhadores presos a
empregos mal remunerados, porque sdo considerados nada mais
do que cuidadores de pessoas incémodas e de pouco valor
(Braddock & Mitchell, 1992; Larson & Lakin, 1999: Smull &
Bellamy, 1991). Quando o sistema de servicos ndo consegue lidar
com a escassez, as pessoas com incapacidades de
desenvolvimento e as suas familias ndo tém outra opcdo sendo
lidar com os efeitos da escassez. Suprir a falta de assisténcia
necessaria, conformar-se com a alteracdo de modos de vida
inadequados e lidar com a descontinuidade e a falta de preparagdo
dos trabalhadores de servigos, imp&e dificuldades e perda de
oportunidades para as pessoas com deficiéncia e as suas familias,
especialmente as suas mées e irmas. (Hayden & DePaepe, 1994;
Traustadottir, 1995).

Obviamente, atrair mais dinheiro publico ainda implica uma longa
caminhada para resolver essa escassez. O crescente interesse
em campanhas legislativas para desbloqguear as listas de espera,
redirecionar o0s apoios das residenciais para servigos
comunitarios e pagar aos trabalhadores de forma justa, devera
aumentar o investimento publico, assim como os esforcos
governamentais para aproveitar ao maximo as oportunidades de
participacdo financeira do Estado, e ainda os possiveis litigios
com o objetivo de estabelecer a responsabilidade do Estado em
lidar de forma equitativa com todas as pessoas elegiveis.

No entanto, a situagdo exige mais do que dinheiro. A escassez de
servigos e a escassez de trabalhadores desafiam as pessoas com
incapacidades de desenvolvimento e as suas familias, os
prestadores de servicos e 0s gestores do sistema a projetar e a
desenvolver um sistema sustentavel.
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Um sistema sustentavel pode persistir ao longo do tempo, porque
é "suficientemente previdente, flexivel e sabio para ndo minar os
seus sistemas de suporte fisico ou social... [Ele] atende as
necessidades do presente, sem comprometer a capacidade das
geracGes futuras de dar resposta as suas préprias necessidades"
(Meadows, Meadows & Randers, 1992, p. 209).

A sustentabilidade é importante, porgue o dinheiro suficiente para
eliminar as atuais listas de espera ndo pode, por si sé, neutralizar
as forcas que geram o défice. Vérias tendéncias continuam a
surgir antes das melhorias orgamentais: o nimero de cuidadores
familiares incapazes de continuar o seu trabalho, devido a prépria
incapacidade ou morte, a expetativa de vida da maioria das
pessoas com deficiéncias de desenvolvimento, a intensidade da
defesa de atualizagdo dos servigos que estdo abaixo de um padrao
crescente de expetativas, o nimero de esforcos para expandir a
elegibilidade do servico, para incluir novas condicGes e a forca da
concorréncia a fundos de apoio a longo prazo, com idosos e outros
grupos de pessoas com deficiéncia, bem como com o
financiamento para cuidados médicos agudos e outros fins
publicos.

Melhorar a sustentabilidade representa um desafio de adaptacao,
de uma forma que a acdo politica para aumentar o financiamento
ndo consegue. Aumentar os orcamentos torna-se um trabalho
dificil para retornos incertos; com demasiada frequéncia, as
pessoas tém de contentar-se com pequenos incrementos e
esperar pela proxima sessdo legislativa ou judicial. No entanto, os
claros objetivos numéricos traduzem o que significa a vitéria e
muitas pessoas conhecem e podem ensinar as ferramentas de
organizacdo para influenciar os processos politicos e juridicos.
Embora, por vezes, dificil e desencorajador, a organizagao politica
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tem a emogdo de um concurso. A coligagdo em torno da conclusao
de gue os outros nos negam o dinheiro que merecemos afunda
mesmo as profundas discordancias sobre o que fazer com os
resultados da vitdria.

Para melhorar a sustentabilidade é necessério reconsiderar os
principios do nosso sistema de servigos, e reinventar os meios
para concretizar esses principios. Esta busca requer tempo que
muitas pessoas ndo sentem que tém, traz a superficie diferengas
de perspetiva e principios que ameacam a acdo concertada, e
exige novos tipos de relacionamentos, novas formas de trabalhar
e novos acordos. S3o necessarias novas formas de entender a
escassez, mais criatividade e maior responsabilidade no
envolvimento com a escassez.

Entender a Escassez

Se explicarmos a escassez apenas como a falta de dinheiro, entdo
o dinheiro ird dominar todas as solucdes. Os cortes de custos
prevalecerdo sobre os investimentos. A inovacdo dependera das
novas alocagGes. A defesa dependera, principalmente, da politica
de orcamentacdo. As promessas de economia obliterardo os
argumentos da justica. A quantidade superarad a qualidade. As
familias que possuem financiamento substancial podem sentir
culpa, se pensarem nas circunstancias das familias que lutam
com muito pouco. A emocdo, despertada por um senso de
impoténcia em disponibilizar o que é necesséario, obscurecera o
pensamento: 0s grupos agregados pela ilusdo de direitos irdo
polarizar as energias dos grupos agregados pela ilusdo de que o
cuidado pode gerir-se; os realistas burocréticos irdo distanciar-
se das realidades vividas e os ativistas vdo refugiar-se em
slogans de autodeterminacdo; aqueles que podem financiar terdo
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relutdncia em arriscar, agueles que esperam estarao muito
cansados para agir, e todos ficardo demasiado presos aos
problemas atuais e as solugdes tipicas.

A saida da reatividade passa por uma compreensdo mais profunda
da escassez, em termos das agOes necessarias para desenvolver
um sistema sustentavel. Existem duas distingdes que ajudam a
compreensao a longo prazo, e uma acdo mais sabia e flexivel. As
pessoas que estejam comprometidas com a sustentabilidade
distinguem entre crescimento e desenvolvimento. O crescimento
significa aumento de tamanho, obtido pela conquista de mais
recursos, e um sistema de servicos sustentavel apoiara mais
pessoas e, portanto, custard mais dinheiro. O desenvolvimento
significa melhorar o desejo e a capacidade de satisfazer os
proprios interesses legitimos e os dos outros, aprendendo a lidar
de forma criativa com as oportunidades e dificuldades (Ackof,
1999). Um sistema de servigos sustentével criard estruturas e
praticas, a partir das dificuldades impostas pela escassez, que
ajudardo as pessoas com deficiéncia e as suas familias a fazerem
mais, Com 0s recursos que tém a sua disposicao. As pessoas que
estejam comprometidas com a sustentabilidade também
distinguem entre a escassez imposta por politicas - e que pode
ser revertida ao longo do tempo por decisGes politicas e
administrativas - e os limites de recursos definidos pela
capacidade de carga da Terra, o funcionamento das economias
locais, dada as multiplas exigéncias legitimas sobre os fundos
publicos, e a energia e finitude humana.
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Figura 1

Limites Reais e a Escassez Imposta pela Politica

Criatividade

Utilizagéo de Desenvolvimento de hébitos
Tecnologia Melhorada de gestdo responsével

Limites “reais” de recursos

Escassez Imposta
- Gastos publicos insuficientes

. - Investimento desigual na assisténcia
Desenvolvimento | _ Adocdo continuada de politicas

de agdo civica falhadas (ex: institucionalizago,
segregagdo)

- Mecanismos de gestdo que privam
as pessoas de iniciativa & flexibilidade

Pratica de ..
disciplinas de
aprendizagem

Promogéo de Encorajamento
associagdes fortes & de ajuda mdtua
inclusivas

Procura de formas
de fazer sentido

Este diagrama sugere algumas aplica¢Ges destas distingdes. Os
limites da caixa representam a escassez que € criada como uma
questdo de politica pdblica. A &rea entre os limites da caixa e a
estrela representa os recursos que as pessoas podem reivindicar,
trabalhando "fora da caixa", através de atividades como a
construgdo de comunidades (Kretzmann & McKnight, 1993;
O'Brien & Lyle O'Brien, 1996) e ajudando as pessoas com
deficiéncias de desenvolvimento a beneficiar como intervenientes
ativos nos mercados locais de habitagdo e de trabalho (Klein,
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Boyd Wilson & Nelson, 1999; Mank, Cioffi & Yovanof, 1977). As
acGes identificadas em italico, tanto dentro como fora da caixa,
requerem aprendizagem para o desenvolvimento, em vez de
apenas advocacy para o crescimento. Por exemplo, a
institucionalizacdo persiste até que um sistema adote uma nova
compreensdo da natureza e dos custos da institucionalizacdo, e
desenvolva capacidades para fornecer, as pessoas com
deficiéncia, assisténcia suficiente para participar na vida
comunitdria; caso contréario, a institucionalizacdo persiste, mas
em configuragOes menores, localizadas em bairros comuns.

As politicas que imp8em a escassez servem interesses sociais e
politicos importantes, como a minimizacdo da tributacdo, o
retorno do lucro aos operadores de lares residenciais, a protecdo
das condig8es de trabalho do pessoal, ou a redugdo do contacto
com pessoas socialmente desvalorizadas. Neste ambito, a
mudanca ocorre quando as pessoas se mobilizam para se
envolver em conflitos produtivos com os poderes que tais
restricdes servem. As vitérias, nesses conflitos politicos,
reduzem os custos sociais de manter as pessoas a espera de
assisténcia adequada.

Ao colocar entre paréntesis o "real" nos "limites reais dos
recursos", reconhece-se que esses limites condicionam a agado e
gue as pessoas, as vezes, podem desenvolver capacidades para
empurrar esses limites. A Figura 1 identifica oito destas
capacidades. Estas capacidades para organizar e expandir
recursos estdo fora do poder dos legisladores. Elas estdo dentro
do poder dos grupos de pessoas com deficiéncia e das suas
familias, amigos, colegas de trabalho, colegas de escola e
vizinhos.
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As politicas podem encorajar ou desencorajar estes tipos de agao,
mas as pessoas devem envolver-se, umas com as outras, para
aproveitar ao maximo o que estd a sua disposicdo. As pessoas
criativas e responsaveis, que tém o beneficio de um forte apoio
mutuo e acesso ao conhecimento, competéncias, materiais e
fundos, tém mais hipdteses de produzir resultados satisfatdrios,
de modo que promovam a sustentabilidade, aumentando os
recursos disponiveis.

Adotar um Objetivo Sustentavel

Um sistema de servicos ndo pode sustentar o objetivo de
satisfazer todas as necessidades, fornecendo habitagcdo e
ocupagdo para todas as pessoas elegiveis, embora a pratica de
investir a maioria dos fundos do sistema ao oferecer servigos
para algumas pessoas em configuracBes coletivas, enquanto
milhares esperam, indique que o sistema atual procura esse
objetiva®.

Um sistema sob pressdo para satisfazer todas as necessidades
de habitacdo e ocupacdo tenderd a controlar detalhes
significativos da vida diadria das pessoas, como onde e com quem
os cidaddos com deficiéncias de desenvolvimento vivem e como
passam os seus dias, justificando isso em nome do controle de
custos. Os seus gestores decidirdo como serdo feitas as
compensagbes, determinando a escala das configuracdes
coletivas, com base nas suas nogles de economia e na

6 Segundo Braddock e seus colegas (1998), apenas cerca de 7% dos gastos totais de

1996, nos Estados Unidos, em servigos para deficiéncias de desenvolvimento, foram

destinados a servigos que ajudam as pessoas em configuragdes comuns: habitagdo e
assisténcia pessoal (2,9%), emprego apoiado (1,8%), apoio familiar (2.3%).

Péag. 100

Adaptagdo a Escassez



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

intensidade da perturbacdo pessoal e familiar necesséria para
subir nas listas de espera. Os seus agentes vao discutir sobre
elegibilidade e baixar as expectativas, em nome do realismo
econdmico. A satisfacdo de controlar as condi¢des de vida de
tantos, com recursos em declinio, é escassa e fria, e a defesa
emocional contra essa frieza alimenta a vontade de elaborar
estruturas burocréticas cada vez mais profundas na vida pessoal
e social.

O objetivo de abrigar e ocupar todas as pessoas com deficiéncias
de desenvolvimento ndo tem em conta os critérios de
sustentabilidade. A sua procura mina os seus proprios sistemas
de suporte, desmoralizando e desgastando as pessoas com
deficiéncia e as suas familias, que precisam de esperar pela
assisténcia adequada, diminuindo as oportunidades dos que
usufruem de servicos para se adequarem aos limites das
configuragBes coletivas, e transformando trabalhadores, cuja
principal contribuicdo ¢ a criacdo de relagBes produtivas, em
funcionarios menores. Em menos de uma geragdo, a busca por
servicos de necessidade abrangentes ja moldou um sistema
incapaz de atender as necessidades das geracBes futuras. E
insustentavelmente caro construir um mundo de servigos que
duplica as fungdes do mundo comum. A era da institucionalizagdo
tentou tais simulacros, e o seu colapso em direcdo a
desumanizagdo deve ensinar-nos.

O objetivo de um sistema sustentavel seria ajudar pessoas com
deficiéncia, bem como as suas familias e amigos, a participar
como membros contribuintes das suas comunidades. Atingir este
objetivo implica financiar a assisténcia pessoal necesséria, de
forma a encorajar e fortalecer as pessoas com deficiéncia e as
suas familias e amigos a mobilizar todos os recursos a sua
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disposicdo. Este objetivo limita o controlo que o sistema de
servigcos assume sobre as vidas das pessoas, a alocagdo de uma
parte justa dos fundos publicos disponiveis, e deixa a
responsabilidade pelos compromissos criados pela falta de
financiamento nas mdaos das pessoas com deficiéncias de
desenvolvimento ou das suas familias. Isso também limita a
responsabilidade do sistema de servicos a prestacdo de uma
parte justa dos fundos disponiveis, em vez de fornecer um servigo
abrangente que garanta salde, seguranca e felicidade. Isto ndo é
porque a salde, a segurancga e a felicidade ndo sejam importantes,
mas sim por causa da contra-produtividade dos esforgos para os
fabricar, como resultado burocrético do governo (McKnight, 1995).

Surgem objecOes a esta meta, incluindo, por exemplo, estas. Este
objetivo incorpora o pesadelo daqueles que confiam que o sistema
de servicos fornecera uma resposta abrangente a pergunta "O que
acontecerd ao meu filho, quando eu partir?". Adotd-lo pode
conduzir os legisladores a falédcia de que o sistema pode ser bem-
sucedido, sem dinheiro substancialmente novo. Muitas pessoas
com deficiéncias significativas ndo tém relacionamentos com os
membros da familia, cuidadores ou amigos dispostos ou capazes
de investir nas suas vidas didrias. Enfrentar as préaticas de
redistribuicdo de fundos entre pessoas com necessidades de
assisténcia semelhantes, cujos servicos custam $250 por dia, se
viverem numa instituigdo estatal, e $25 por dia, se viverem com
0s seus pais, desafia a imaginagdo e a coragem. Lidar com as
diferencas entre os investimentos dos estados em servicos para
pessoas com deficiéncias de desenvolvimento representa um
problema nacional, quando os trés estados que investem a maior
proporcdo da rigueza dos seus habitantes em servicos de
deficiéncia de desenvolvimento, excedem o esforco fiscal dos trés
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estados que investem uma proporcdo quase 6 vezes mais baixa
(Braddock, Hemp, Parish, & Westrich, 1998).

Estas objecBes aconselham prudéncia na procura de um objetivo
sustentdvel. Um novo acordo com pessoas com deficiéncias do
desenvolvimento, e com as suas familias, sé pode ser alcangado
através de um processo de aprendizagem partilhado, que
provavelmente terd de conter conflitos importantes, durante
tempo suficiente para gerar resolugBes adequadas. Tanto o
processo, como o seu resultado, exigem uma postura em relacdo
as pessoas com deficiéncias de desenvolvimento, e as suas
familias e comunidades, que esperam, apoiam e fortalecem a
capacidade de recursos, em vez de assumir e tentar gerir a
incompeténcia e a irresponsabilidade (Dunst, Trivette, & Deal,
1994). No entanto, estas objecBes apontam para dificuldades
atuais, que ndo se tornardo mais sabias ou flexiveis, se as
escondermos. Mais dinheiro sé por si, mesmo quando existe essa
possibilidade, ndo as vai resolver.

A Fundagéo de um Sistema Sustentavel

O conhecimento acumulado ao longo de mais de 20 anos de
experiéncia é a base da procura de um sistema sustentavel. Um
nimero crescente de pessoas com deficiéncia e suas familias
vive vidas extraordinariamente diferentes, daquelas antecipadas
por pessoas com baixas expectativas, em relacdo a elas e as suas
comunidades.

Com o apoio e a assisténcia adequados, as pessoas com
deficiéncia criam vidas profundamente significativas para si
mesmas, e significativas para os outros com guem se cruzam,
como colegas de turma, colegas de trabalho ou membros de um
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esforco comum. Com o apoio e a assisténcia adequados, as
pessoas com deficiéncia conhecem-se e passam a ser
conhecidas por outros como portadoras de competéncias e
responsaveis por fazer contribuicGes reais para o bem-estar dos
outros. Com o apoio e a assisténcia adequados, as pessoas com
deficiéncia tornam-se cada vez mais capazes de comunicar a
direcdo que a sua vida deve tomar, fazer melhores escolhas e
construir a resiliéncia para recuperarem das mas escolhas e
circunstancias dificeis. Dada a oportunidade, as pessoas com
deficiéncia encontram maneiras de desafiar o preconceito e a
discriminagdo, que mudam as crengas e o0s comportamentos
daqueles que as encontram de coragBes e mentes abertas. Claro
que algumas pessoas com deficiéncias de desenvolvimento e
algumas familias, as vezes, comportam-se de maneira
irresponsavel, ficam sobrecarregadas, tornam-se psicoticas,
fazem coisas perigosas para si mesmas ou para outros e
cometem crimes. Mas um sistema de servigos moldado com
essas ocorréncias no centro de gravidade sé pode ser um sistema
de aprisionamento, cuja sustentabilidade depende da
desvalorizacdo das condigGes de confinamento. Isto seria um
desperdicio, porque existe experiéncia suficiente em incentivar e
fortalecer capacidades que justifique centrar a busca pela
sustentabilidade no que as pessoas com deficiéncia de
desenvolvimento podem alcancar, com o apoio e a assisténcia
adequados.

Em seguida, o diagrama apresentado identifica seis blocos de
construgcdo que se interligam para formar a base de um sistema
sustentavel. Trés desses blocos de construcdo dizem respeito a
arquitetura do sistema de servicos, e trés definem a
responsabilidade e a contribuicdo das pessoas com deficiéncia de
desenvolvimento e dos seus aliados.
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Figura 2
Os Func_lamentos de um Sistema

Assisténcia
sensivel e
eficaz

Financiamento
individual

Transigdo de
servigos
existentes

Sistémico

Planeamento
centrado na
pessoa

Apoio
personalizado

Desenvolvimento
comunitario

Financiamento individual. Este fornece, a cada pessoa
elegivel, financiamento publico adequado para pagar um preco
justo pela assisténcia necesséria, através de um processo aberto
de negociagdo e renegociacdo com uma autoridade de
financiamento. Os termos para receber financiamento individual
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esperam que as pessoas com deficiéncia intelectual e os seus
aliados exergam discrigdo na alocagdo de recursos, para atender
as suas necessidades de assisténcia, responsabilidade para dar
prioridade as necessidades de assisténcia e tomar medidas,
dentro do seu orgamento individual, sem aprovacdo prévia de
profissionais, e autoridade para contratar e demitir prestadores
de servigos (Lyons & Mason, 1994). O processo de atribuicgo da
elegibilidade e recebimento de fundos minimiza os custos de
tempo, esforgo, intromissdo e estigma.

Assisténcia sensivel e flexivel. Esta assisténcia oferece
uma combinacdo de servigos de assisténcia pessoal, tecnologia
assistida, servicos profissionais e gestdo pessoal (incluindo, por
exemplo, ajuda na concecdo de um sistema de assisténcia
pessoal, recrutamento, formagdo, emprego, programacao,
supervisdo e contabilidade para assistentes). Esta combinac&o de
assisténcia pessoal permite a participagdo na vida comunitaria,
respeita a dignidade individual e a responsabilidade de contribuir,
e adapta-se as mudancgas das necessidades.

Transicdo de servicos existentes. Isto implica um
processo disciplinado de aprendizagem organizacional que
melhora continuamente o aproveitamento dos talentos e
competéncias dos funcionarios e do dinheiro do sistema de
servigos. A transicdo mais urgente envolve a reciclagem dos
recursos agora investidos em servicos que congregam e
controlam as pessoas com deficiéncia intelectual por definigdo.

Apoio personalizado. Uma pessoa tem a hipdtese de
experienciar apoio personalizado quando tem aliados que
partilham consciente e cuidadosamente experiéncias de vida, ao
longo do tempo; encorajam a descoberta, desenvolvimento e
expressdo de competéncias individuais; unem-se para descobrir,
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criativamente, que formas de assisténcia funcionam melhor, a
medida que as circunstancias de vida mudam; ajudam a mobilizar
recursos disponiveis para melhorar a experiéncia de vida da
pessoa; oferecem ajuda prética; e enfrentam ameacas ao bem-
estar, ameacas essas que podem vir de outros ou da prépria
pessoa. Os envolvidos no apoio personalizado transmitem,
através da sua experiéncia vivida, os beneficios de viver em apoio
mutuo. Podem ser pais, irmdos, irmds e amigos; também podem
ser pessoas que se interessam pela pessoa como colegas de
turma, colegas de trabalho, vizinhos ou assistentes pessoais e
profissionais.

Planeamento centrado na pessoa. Acontece quando uma
pessoa com deficiéncia intelectual sabe que as outras pessoas
estdo preocupadas em conhecer, entender e sequir a diregdo da
pessoa, para usar quaisquer recursos que aceitem disponibilizar
para essa pessoa. Esses recursos podem ser tempo partilhado,
competéncias, contactos, ajuda pratica, tecnologia ou dinheiro.
Sugere um processo sistematico para fazer, implementar,
verificar e rever planos e formas de entender a identidade, as

capacidades, as deficiéncias, os desafios e as preferéncias
(O'Brien & Lyle O'Brien, 1998).

Desenvolvimento  comunitdrio. O  desenvolvimento
comunitdrio envolve um esforco sistemético para aumentar o
nimero de membros da comunidade diretamente envolvidos em
boas relagBes com pessoas com deficiéncia intelectual, em
papéis como colegas de turma, vizinhos, colegas de trabalho,
membros de associagdes e amigos. As oportunidades para tais
relacionamentos aumentam substancialmente, quando as
pessoas tém ajuda para organizar e manter os circulos de apoio,
grupos familiares, cooperativas de assisténcia, grupos de ajuda
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mutua e outras associacBes de pessoas com deficiéncia
intelectual, suas familias e aliados, que visam oferecer apoio
personalizado.

Construindo as fundacgées

Os sistemas de servicos aprendem facilmente novas palavras e
novas técnicas, sem aumentar muito o poder disponivel para as
pessoas com deficiéncia intelectual e as suas familias. Sem
mudangas  profundas nas crencas, responsabilidades,
relacionamentos, processos e estruturas que comp&em a cultura,
a busca por um sistema sustentdvel falhard. Apesar das
afirmacdes de livros de gestdo populares, ndo é possivel
encontrar maneiras rapidas e faceis de mudar a cultura
organizacional. A cultura muda a medida que as adaptacGes e as
inovacOes se acumulam. Resolver os problemas de ajudar um
ndmero crescente de pessoas com deficiéncia intelectual a fazer
contribuicBes reais para a vida comum, como atores econdmicos,
politicos e culturais, torna possiveis as mudancas necessarias.
Imagens do solo cultural de trabalho para permitir raizes mais
profundas que possam suportar relacionamentos mais
complexos, interessantes e poderosos e imagens de abelhas
transportando o polen de &rvore em arvore ilustram este trabalho
essencial, de forma mais precisa do que imagens de eventos de
treino de forca industrial ou do que campanhas dos media
(Schwartz, 1997).

O trabalho politico bem-sucedido determina o &mbito das
possibilidades de desenvolvimento de um sistema sustentével.
Negociar um novo acordo entre as pessoas com deficiéncia e as
suas familias, as entidades prestadoras de servicos, a gestdo do
sistema e as agéncias de gestdo de custos e as autoridades
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eleitas, requer competéncias de negociadores talentosos.
Convencer os legisladores e executivos do beneficio de investir
em servicos mais flexiveis para, significativamente, mais
pessoas, testa os poderes persuasivos dagueles com capacidade
de organizacgdo a nivel local, estadual e federal.

O trabalho burocréatico libertard o solo em que podem crescer
relacionamentos mais engenhosos e sustentaveis. As pessoas
com competéncias de gestdo devem aceitar a responsabilidade
priméria de criar os meios administrativos para desinvestir no
sistema de servicos e nos mecanismos regulatérios que
absorvem tanta energia e dinheiro em atividades insustentaveis.
A sua criatividade - a projetar e refinar métodos justos e
eficientes para alocar e administrar financiamento individual - faz
mover o sistema.

O trabalho profissional criard os meios para disponibilizar a
assisténcia que as pessoas com deficiéncia de desenvolvimento
requerem, de maneira eficaz e eficiente.

Por fim, o trabalho das relagBes é a base, tanto do processo de
mudanca como de um sistema sustentavel. Este trabalho
necessario tem pelo menos trés aspetos: ajudar as pessoas a
formar relages mutuamente solidarias; criar e manter grupos
gue possam conter as ansiedades de mudar um mundo que,
muitas vezes, parece indiferente, se ndo mesmo preconceituoso,
e concentrar a energia na mudanga; e ajudar as pessoas a
encontrar maneiras de implementar e sustentar agdes que criem
e realizem oportunidades de participagdo e contribuicdo.

Embora muitas pessoas com deficiéncias do desenvolvimento, e
suas familias, fagcam a sua contribuicdo essencial para construir
um sistema sustentadvel, na maneira como organizam o apoio de
gue precisam e vivem 0s seus relacionamentos quotidianos,
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algumas pessoas com deficiéncias do desenvolvimento e suas
familias sdo chamadas a exercer uma lideranca publica mais
abrangente. O fortalecimento de grupos de defesa e o desafio
aqueles que fazem o necessério trabalho politico, burocréatico,
profissional e de relacionamento para notar e apoiar a lideranga
entre  pessoas com  deficiéncia de  desenvolvimento
(especialmente pessoas que usam meios de comunicagdo
atipicos) e as suas familias aprofunda o esforco de mudanca.

Trabalhar para construir um sistema sustentavel é, em si mesmo,
uma importante contribuicdo que as pessoas com deficiéncia de
desenvolvimento e as suas familias e amigos podem fazer para o
bem comum. Devem considerar seriamente a responsabilidade de
superar os medos e barreiras impostos pelas culturas atualmente
pouco sensiveis e assumir um papel central na transformacdo
dessas culturas (Vainer, 1998). A vulnerabilidade n&o exclui nem
retira as pessoas com deficiéncias do desenvolvimento e suas
familias a possibilidade de estabelecer novos relacionamentos,
influenciar novas estruturas e fortalecer a comunidade. Seria um
grande erro, baseado no paternalismo, imaginar que os outros
tém de preparar o mundo, antes que as pessoas com deficiéncia
de desenvolvimento possam participar nele.
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Ndmeros e Rostos
A Etica do Planeamento Centrado na Pessoa

John O'Brien’
2002

O Reino dos Ndmeros é todo ele fronteiras

Que podem ser belas e tém de ser verdadeiras;
Questionar se é importante ou ndo exige que sejamos
O tipo de amantes que fica pelos rostos..

- W. H. Auden

A contradicédo entre os Valores e a Capacidade do Servigo

Planeamento Centrado na Pessoa desafia a ética dos seus
praticantes, porgue cria um contexto para o tipo de escuta
que convida ao envolvimento na vida de outra pessoa.
Parafraseando os termos da primeira linha de "Numbers
and Faces” de Auden (1991, p. 623), surgem desafios éticos

! A elaborag&o desta publicagdo foi parcialmente financiada através de um subcontrato
com a Responsive Systems Associates do Center on Human Policy, Syracuse University
para o Research and Training Center on Community Living. O Research and Training
Center on Community Living é apoiado por um acordo cooperativo (ndimero
H133B980047) entre o National Institute on Disability & Rehabilitation (NIDRR) e o
Institute on Community Integration da Universidade do Minnesota. Os membros do
Centro sdo incentivados a expressar as suas opinifes; estas ndo representam
necessariamente a posicao oficial da NIDRR.
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guando ouvir coloca um rosto humano numa contradicdo entre os
valores defendidos por um servico, e o seu desempenho real.
Ouvir revela interesses pessoais que se encaixam no
compromisso assumido de um sistema com os valores da
individualizacdo, autodeterminacdo e inclusdo, mas as tentativas
de acdo revelam um atraso na capacidade do sistema em
responder adequadamente. Estes desafios éticos tornam-se
numa decisdo sobre se uma contradigdo é grande o suficiente
para exigir uma acdo personalizada, ou pequena e insignificante
o suficiente para o profissional passar por ela sem uma
preocupacdo ativa. O desafio ético aprofunda-se com o
reconhecimento da diferenca de poder entre o profissional e a
pessoa a quem ele ouve. A pessoa com deficiéncia de
desenvolvimento tem pouquissimas hipdteses de resolver
favoravelmente a contradigdo sem aliados mobilizados que atuem
com ela. O profissional pode facilmente afastar-se da situagdo
depois da conclusdo da reunido e a respetiva burocracia.

No contexto do planeamento com uma pessoa cujos
comportamentos desafiadores a impediram de se mudar para
uma casa comunitaria (Holburn & Vietze, 2002), observar que o
Hal gosta de musica suave e ndo gosta de situacdes barulhentas,
ou de estar perto de muitas pessoas, coloca um rosto no
compromisso com os cuidados individualizados. E importante ou
nao descobrir que o seu espaco “é barulhento, aberto, austero..
gritar e correr é comum... parece caotico com funcionarios que
parecem exaustos, exasperados.. o quarto tipo dormitério
partilhado com duas outras pessoas, uma delas agride o Hal
frequentemente; sem pertences pessoais 6bvios”. Os envolvidos
no planeamento centrado na pessoa do Hal trataram as suas
rotinas didrias como importantes o suficiente para exigir acao
imediata. As mudancas de curto prazo melhoraram em grande
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escala as suas condigGes de vida institucional, e mais tarde ele
mudou-se para uma casa cujas caracteristicas e rotinas foram
projetadas de acordo com o que funciona para o Hal.

No contexto de um processo de descoberta das preferéncias de
estilo de vida das pessoas (Dumas, Del.aGarza, Seay, & Becker,
2002; Becker, Dumas, Houser & Seay, 2000), ouvindo o Scott, um
homem de 52 anos com necessidades apoio limitadas, identificar
0 objetivo de se mudar da casa dos seus pais para o seu proprio
apartamento, d& um rosto ao compromisso de um servico de
apoio em facilitar a autodeterminac&o. E muito ou pouco que um
ano depois ele ainda espere que o seu coordenador de servigo
tome uma acdo, sem saber por que nada aconteceu para efetivar
a mudanga de casa?

Ouvir o Johnny, um homem anteriormente institucionalizado de
35 anos, cujo orgulho no seu apartamento faz com que ter um
aspirador para manter a sua casa limpa seja altamente desejavel
para ele e dé um rosto ao compromisso de um servico de apoio
para ajudar as pessoas a viver da forma que faca sentido para
elas. E importante ou n3o, que tenham sido precisos 9 meses para
conseguir um aspirador e que manter um stock de sacos de
reposicao, aparentemente, se tenha demonstrado ser mais do que
a instituicdo poderia gerir?

Ouvir a Helen, uma mulher de 42 anos com poucas necessidades
de apoio, identificar o amor pelos animais e um forte desejo de
trabalhar numa loja de animais da um rosto ao compromisso de
uma organizacdo em disponibilizar apoio centrado na pessoa. E
muito ou pouco, que ela tenha sido colocada num trabalho de
assistente operacional na organizacdo que lhe presta apoio e que
iria ajuda-la a trabalhar com animais?
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Essas organizagBes e prestadores de servigos optaram por
participar numa demonstracdo de autodeterminacdo financiada
nacionalmente, mas os coordenadores de servigo responsaveis
aparentemente decidiram que estas eram coisas pequenas/ sem
importancia/ pormenores. N3o valia a pena colaborar com as
pessoas envolvidas para encontrar maneiras criativas de ajudar
no trabalho numa loja de animais, assegurar um aspirador
funcional ou conseguir uma mudanga de casa dos pais.

No contexto de um processo concebido para apoiar as pessoas
que saem de instalagdes comunitarias a especificar o que é
importante para elas na mudanga e usar os seus gostos para
orientar a selecdo de uma casa partilhada (Davis & Faw, 2002),
coloca rostos na intengdo de capacitar as pessoas a aprender que
mais de 60% das pessoas com capacidade para se deslocarem
desejavam um emprego remunerado.

E muito ou pouco descobrir que apenas uma das colocagBes
disponiveis disse que 0s empregos pagos na comunidade estavam
abertos aos residentes, e que quase metade das colocacGes
disponiveis disse que mesmo o trabalho isolado remunerado
estava fora de questdo?

Ajudar as pessoas a conseguir trabalho remunerado estava
aparentemente fora do dmbito da mudanca de colocacdo que a
avaliacdo de preferéncias indicava, assim como a escolha de
qualguer opgdo de vida que n3o fosse a tradicional vida
supervisionada em grupo. Esses limites impostos pelo sistema
definem algumas coisas que eram grandes para as pessoas como
outras pequenas e, portanto, irrelevantes.
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E justo responsabilizar os facilitadores do Planeamento
Centrado na Pessoa?

Os praticantes do planeamento centrado na pessoa ndao causam
contradigBes entre os valores do servico e as capacidades do
servico, eles encontram estas contradigGes na vida e no futuro
das pessoas que escolhem com elas. Ndo causaram e ndo podem,
sozinhos, resolver as atuais realidades do servigo que inibem as
pessoas de seguir em diregado as vidas que desejam. Nos servigos
onde produzir planos centrados na pessoa para todos se tornou
uma atividade obrigatdria, eles mesmos podem experimentar uma
contradigdo entre um valor gque os atrai - que descobrem e
honram as preferéncias das pessoas - e as pressfes do seu
préprio trabalho.

N&o é justo culpar os praticantes do planeamento centrado na
pessoa pelas contradicOes entre os valores do servico e as
capacidades do servigo. N&o é justo que os gestores de servigos
atribuam responsabilidade pelos resultados centrados na pessoa
aos profissionais do planeamento centrado na pessoa, sem que
0s proprios aceitem a responsabilidade pelas mudancas
necessarias na estrutura e na cultura da sua organizacdo. Mas o
que estd em jogo ndo é a culpa ou a responsabilidade
organizacional, mas a responsabilidade pessoal. Os profissionais
do planeamento centrado na pessoa que aceitam a
responsabilidade de viver na tens3do entre os valores do servigo e
a capacidade do servigco apoiam o desenvolvimento de servigos
mais competentes. Aqueles que evitam viver com a tensdo
tornam-se parte da barreira que separa as pessoas com
deficiéncia do  desenvolvimento da inclusdo e da
autodeterminacgado.
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O planeamento centrado na pessoa contribui para o
desenvolvimento da capacidade dos servigos quando os seus
praticantes mobilizam as pessoas para fazer o trabalho &rduo,
sustentado e criativo necessario para que uma organizacdo
prestadora de servigos cumpra 0S Seus COMpPromissos com o
desenvolvimento humano, a inclusdo e a autodeterminacao.

As pessoas mobilizam-se quando assumem a responsabilidade
pela tensdo entre o que desejam - apoiar ativa e
competentemente a Helen a trabalhar numa loja de animais - e a
sua realidade atual - um servico que coloca as pessoas em
empregos que ja possui, em vez de desenvolver trabalhos em
torno dos interesses das pessoas. Aqueles que conseguem gerir
a tensdo entre o que valorizam e o que estdo a fazer no momento
tém mais probabilidades de encontrar maneiras criativas de a
resolver, do que as pessoas que se afastam da tensdo
desvalorizando o que desejam para corresponder ao que podem
fazer - atingimos o nosso objetivo quando colocamos a Helen num
emprego que j& tinhamos?.

Os praticantes que se culpam pelas contradices que o
planeamento centrado na pessoa revela, entre os valores
adotados e o desempenho atual, estdo a preparar-se para o
sofrimento. Os praticantes que desejam mobilizar a acdo para
resolver uma contradicdo comegam a aceitar a responsabilidade
por essa contradicdo, pois ela afeta a vida da pessoa com quem
planeiam.

Viver a altura dessa responsabilidade ndo significa um esforco
individual e heroico para dar a pessoa o que ela quiser, mas sim

! (Para saber mais sobre esta perspetiva de mudanga organizacional, ver Senge, 1990,
Capitulo 9 e visite a pagina da Society for Organizational Learning, www.sol.org)
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recrutar o maior nimero possivel de pessoas, comecando pela
prépria pessoa e por agueles que a conhecem e se preocupam
com ela, e apoia-los para trabalharem juntos para uma mudanca
positiva.

O trabalho em grupo, que € indissociavel do planeamento centrado
na pessoa, e o trabalho que os profissionais éticos tém a
responsabilidade de facilitar habilmente compreende quatro
tarefas e implica um espirito inspirador. A primeira tarefa é
alinhar uma pessoa e o0s seus aliados em torno de um
entendimento comum do que é desejavel para a pessoa, agora e
para o futuro. A segunda tarefa é gerar acGes criativas que que
possam ajudar, imediatamente e ao longo do tempo, a alcancar
mais daquilo que é desejavel para a pessoa. A terceira tarefa é
ajudar a pessoa e os seus aliados a negociar as adaptagGes,
ajudas tecnoldgicas, servicos, apoios e fundos necessérios para
realizar mais daquilo que é desejével para ela. A quarta tarefa é
manter o foco na pessoa, apoiando-a e aos seus aliados a
aprofundar a sua compreensdo do que é desejavel e adaptar as
suas acGes refletindo sobre o que estdo a fazer. O espirito que
potencia o planeamento centrado na pessoa eficaz incita as
pessoas a resistir as baixas expectativas e a discriminagao social,
imaginando maneiras alternativas pelas quais elas podem
expressar as suas capacidades particulares na vida da sua
comunidade.

O quanto um praticante do planeamento centrado na pessoa
contribui para desenvolver a capacidade de uma organizacdo
oferecer apoio de acordo com os seus valores, depende da sua
capacidade de conduzir as pessoas através do processo de
planeamento centrado na pessoa. Mas a competéncia conta
menos do que a decisdo sobre o que importa para a pessoa em
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foco, importa o suficiente para ela aceitar a responsabilidade
pelas contradicBes entre os valores e a capacidade do servigo que
a aprisionam.

Existe uma forma construtiva de recusar a responsabilidade pelas
contradicGes do servigo. Isto é, descobrir uma maneira da pessoa
poder realizar pelo menos alguns aspetos de um futuro desejavel
fora do servigo. Por exemplo, o planeamento centrado na pessoa
permitiu  que algumas pessoas com deficiéncia do
desenvolvimento, e as suas familias, encontrassem empregos ou
momentos de lazer que atendessem aos seus interesses através
das suas préprias redes de contactos sociais (Lyle O'Brien, Mount,
0O'Brien & Rosen, 2002).

Existem muitas maneiras mais faceis, embora menos
construtivas, de renunciar ao esforco de fazer uma mudanca
necessaria. O inventdrio de mecanismos de Bandura e
Barbaranelli (1996) através dos quais as pessoas se desvinculam
da responsabilidade moral. Os profissionais cuidadosos do
planeamento centrado na pessoa verificardo regularmente se se
deparam com estes cinco sintomas de desapego ético:

1) desconsiderar as consequéncias, por exemplo: “Concluf
planos centrados na pessoa para todo o meu ndmero de casos,
mas ndo tive tempo de descobrir quais tém sido os resultados.”

2) comparagdo vantajosa com praticas piores, por exemplo,
"Para as pessoas ndo houve muitas mudangas, mas as reunides
de planeamento centrado na pessoa que temos agora sdo muito
melhores do que as reunides de IPP que costumévamos ter.”

3) demiss&o de responsabilidade, por exemplo: “A direcdo deu-
me uma gquantidade de trabalho que me impossibilita de
construir relacionamentos com as pessoas para as quais devo
fazer planos; O que é que uma pessoa pode fazer?"
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4) difus8o de responsabilidade, por exemplo: “Eu fiz a minha
parte, facilitei a reunido de planeamento e enviei as atas. A
implementagdo ndo faz parte das minhas funcdes.”

5) atribuicdo de culpa, por exemplo, ‘Aqueles pais fazem

exigéncias irrealistas, quem quereria contratar a sua filha?”
Ouvir bem, e o suficiente para ver os desejos de uma pessoa como
razoaveis e legitimos, cria conflitos éticos quando um servigco ndo
tem a capacidade de a apoiar a perseguir esses desejos. E
compreensivel que os mecanismos de desapego e perda de
compromisso aparecam no pensamento das pessoas. Fazer o
trabalho de planeamento centrado na pessoa requer perceber
essas situacOes pelo que elas sdo - um sinal de que algo
eticamente importante estd em jogo e corre o risco de ser
ignorado, e entdo procurar apoio para reorientar a pessoa de
forma a imaginar e dar o proximo passo de esperanca. Tais passos
sé se manifestardo quando os praticantes do planeamento
centrado na pessoa decidirem trabalhar para descobri-los.

A Utilidade e os Limites dos Numeros

Os numeros, o produto de estudos bem elaborados ou o
acompanhamento de um cronograma cuidadosamente elaborado,
por mais belos e verdadeiros que sejam, oferecem apenas uma
orientagao limitada ao praticante do planeamento centrado na
pessoana decisdo se algo € grande o suficiente para exigir acdo
ou pequeno o suficiente para justificar a auséncia de acdo. Nao ha
uma equacgao moral adequada a espera de inputs numéricos. As
decisBes éticas que determinam se o planeamento centrado na
pessoa continua em movimento ou se parou, compreendem-se
melhor nestes termos:
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Uma grande parte da filosofia moral contemporénea... deu téo
pouca importéncia @ moralidade que algumas ligacbes criticas
sdo incompreensiveis nos seus termos. Essa filosofia moral
tende a concentrar-se no que é certo fazer, e ndo no que é bom
ser, na definicdo do conteldo da obrigacdo, e ndo na natureza de
uma vida plena; e ndo sobra um lugar conceptual para uma
nog¢édo do bem como o objeto do nosso amor ou lealdade ou como
o foco privilegiado de atencdo ou vontade (Taylor, 1989, p. 3).
Dada a realidade social e politica atual, os praticantes do
planeamento centrado na pessoa fardo bem em decidir sobre que
tipo de pessoa desejam ser, o tipo de relacionamento que desejam
criar e a natureza do bem que desejam proporcionar se quiserem
comunidades inclusivas onde as pessoas com deficiéncia sejam
livres para exercerem os seus direitos humanos.

O facto de os nimeros ndo ajudarem muito nestas decisdes éticas
ndo lhes retira importancia. Para aqueles que optam por se
deixarem influenciar por eles, os nimeros podem indicar formas
mais ou menos frutiferas de cuidar de pessoas. Por exemplo,
Mank, Cioffi e Yovanoff, (2000) relatam que pessoas com
deficiéncias significativas em emprego apoiado tém niveis
salariais mais altos e uma maior integragdo no local de trabalho
guando experimentam condi¢Bes tipicas de emprego, com o
minimo necessario de adaptacBes e assisténcia, do que quando
um programa de emprego apoiado de forma estandardizada que
cria condicOes especiais para a sua contratagdo, formacado
profissional e adaptacdo a rotinas de trabalho. Esta é uma
descoberta importante para aqueles que optam por responder ao
desejo das pessoas de terem um determinado trabalho em
contexto real. Contudo, é menos preponderante para aqueles que
decidem que o desejo de um determinado emprego real é uma
coisa pequena e ignoravel.
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Quando a cultura de um servico valoriza o seu uso, 0os nimeros
podem estruturar rotinas de cuidado para garantir as pessoas o
apoio ativo de que precisam para aproveitarem as oportunidades
da vida quotidiana, como demonstram Felce, Jones & Lowe
(2002). No entanto, dependendo dos valores seguidos pela cultura
do servico, os nimeros também podem estruturar rotinas que
promovem comportamentos da equipa com consequéncias
menos desejaveis, como Rea, Martin e Wright (2002) descrevem
na sua descricdo do padrdo de servico que eles trabalharam para
alterar com sucesso. Na cultura de treino e reabilitagdo, a reunido
de dados, o controlo sisteméatico e uma economia simbdlica
criaram um ambiente no qual foi negado aos individuos o controlo
sobre muitos aspetos das suas vidas, e havia pouca consideragdo
pelos seus valores, preferéncias e desejos. Quando as pessoas
tém vontade e competéncia para usa-los, os nimeros podem
direcionar uma intervencgdo para uma melhoria importante na vida
de uma pessoa, como Holburn e Vietze (2002) descrevem no seu
relato de como ajudaram o Hal a parar de bater na sua mae.

Os nUmeros também podem redirecionar intervengdes que tém
pouca relevancia para mudancas de vida duradouras e
significativas. O resumo de Carr et al. (1999) da sua anélise de
uma base de dados de 109 estudos publicados sobre apoio
comportamental positivo inclui esta descoberta:

Os consumidores... julgam as intervengGes em termos da sua
aplicabilidade e relevdncia e estdo preocupados com o qudo bem
os planos de intervengdo se encaixam nas realidades dos
complexos sistemas sociais em que devem funcionar. As bases
de dados [i.e. 0s 109 estudos], mais preocupadas com questbes
de rigor e demonstragdes de controlo experimental, geralmente
falharam em focar-se em objetivos maiores do consumidor (pag.
83).
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A histdria do Hal exemplifica uma busca pela relevancia que Carr,
et al. relatam faltar. O Hal era importante como pessoa, para cada
um dos membros de uma equipa de cinco pessoas que o
acompanharam no seu percurso de quatro anos de vida
institucional para a vida comunitéria. Eles envolveram mais de
outras cinguenta pessoas numa ou mais das 34 reunides formais
de planeamento centrado na pessoa que realizaram para
construir, lembrar e analisar um entendimento comum do Hal
como uma pessoa por inteiro, e tomar decisGes a luz desse
entendimento. Aproveitaram ao maximo a posicdo do Hal, como
um dos ultimos membros da classe Willowbrook a mudar-se de
uma instituicdo, para elevar um enorme sistema de servigos de
apoio individualizado mal equipado a novos niveis de flexibilidade.

Eles aprenderam com o Hal, ao despender tempo a fazer coisas
novas ao seu lado - comecgando com uma caminhada arriscada
pelo bairro - e oferecendo-lhe novas oportunidades - condigGes
de vida muito melhores, relacionamentos estdveis com
funciondrios de quem ele gostava, uma rotina que fazia sentido
para o Hal, e o apoio para experimentar a sua comunidade.
Usaram os seus contactos pessoais com diretores do sistema e
prestadores de servigos para os incluir na sua visdo de um futuro
desejével para o Hal. Tomaram decistes dificeis, equilibrando a
disponibilidade imediata dos servigos que ndo se encaixavam no
seu entendimento partilhado do Hal como uma pessoa por inteiro,
com o tempo necessario para desenvolver alternativas mais
adequadas. Repetidamente, através de dificuldades e incertezas,
continuaram a demonstrar a sua lealdade para com o Hal. Neste
contexto, implementaram uma intervencdo comportamental
sisteméatica que ndo apenas diminuiu o facto do Hal bater na sua
mae, mas também mudou as expectativas da sua mae e do seu
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pai em relacdo a ele. Neste contexto, eles fizeram um
planeamento centrado na pessoa.

Wagner (2002) poderé ler a histéria do Hal como um exemplo
facilmente compreendido da aplicacdo sistemética de leis de
comportamento cientificamente estabelecidas. As mudangas
ambientais expdem o Hal a menos eventos aversivos, e permitem-
lhe acesso imediato a reforcos; assim, o seu comportamento
desafiante diminui. O planeamento centrado na pessoa
disponibiliza uma maneira eficaz de identificar os eventos
adversos e reforcadores. Eu ofereceria uma leitura alternativa. As
pessoas com capacidade e vontade de atuar com ele encontraram
uma nova maneira de ver o rosto do Hal. Em seguida, desafiaram,
fiel e persistentemente, o que era dado como certo sobre o Hal e
0 seu relacionamento com o sistema que o serve, até que as
configuragBes e os relacionamentos que mantém o Hal se
transformaram. Comprometeram-se a mudar coisas que outras
pessoas definiram como impossiveis de alterar. O planeamento
centrado na pessoa forneceu-lhes uma maneira de focar e
orientar os seus esforgos. Ambas as leituras correm o risco do
reducionismo. Ambas sdo um pouco como dizer que Guerra e Paz
prova a loucura de invadir um grande pais durante um inverno
dificil. Cada uma delas pode ser verdadeira até onde alcangam,
mas oferecem uma analise muito limitada para motivar e orientar
uma agdo sensata e positiva.

Resistir a tentagao de simplificar exageradamente é a base da
compreensdo de como o planeamento centrado na pessoa
contribui para vidas melhores. A avaliagdo do pai de Hal, de que
‘0 planeamento centrado na pessoa é o Liquid Plumber of DD?",

8 Nota traducdo - Famoso desentupidor de canos liquido, da marca DD
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resume uma experiéncia complexa. As reunides, os perfis
graficos, as declaracBes de visdo - que sdo mais faceis de
identificar e replicar como planeamento centrado na pessoa - ndo
teriam libertado os muitos bloqueios do sistema de servicos sem
todos os outros elementos da histéria.

Inserido num programa de pesquisa em curso para testar os
efeitos dos resultados do planeamento centrado na pessoa,
Holburn, Jacobson, Vietze e Sersen (2000) desenvolveram um
instrumento Util que enumera 12 fatores do processo que se
acredita estarem associados aos resultados positivos do
planeamento centrado na pessoa, e permite determinar a sua
presenca ou auséncia. E instrutivo mapear a histéria do Hal neste
instrumento. No entanto, a pequena magia que possa haver no
planeamento centrado na pessoa estad nos relacionamentos das
pessoas.

Nem mesmo uma lista cuidadosamente definida capta a vitalidade
das pessoas que trabalham juntas no compromisso com uma
pessoa em particular, para resolver as contradigdes entre os
valores adotados por um sistema e as suas capacidades. As
escalas para avaliagdo do processo sdo mais como um manual de
instrumentos retdricos, do que como o discurso presidencial
"Segredos de Familia” de Burton Blatt na convencdo do 100°
aniversario da Associacdo Americana de Deficiéncia Mental’.
Esse poderoso discurso (Blatt, 1977) pode ser analisado em
termos das suas reviravoltas retdricas, mas a analise ndo pode
captar a paixdo da sua entrega ou as ondas e ondulacOes do seu

? Nota traduco - Atualmente AAIDD (Associacdo Americana da Deficiéncia Intelectual e
do Desenvolvimento)
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impacto. Por mais importante que seja a contagem, ndo ha
maneira adequada de entender a agdo humana sem historia.

A Histdria como Forma de Conhecer e Organizar

Brunner (1986) identifica dois recursos cognitivos distintos,
complementares, mas nado redutiveis entre si, cada um com a sua
propria contribuicdo para o conhecimento humano. O modo
cientifico de conhecimento, processa-se através da ldgica para
fazer  descobertas  empiricas guiadas por  hipoteses
fundamentadas. O modo narrativo de conhecimento, que procura
revelar o significado na experiéncia, criando e interpretando
histérias que tragam o curso dos propdsitos humanos.

Para alguns dos colaboradores deste volume, talvez por definirem
a deficiéncia a partir de uma perspetiva clinica adequada ao seu
papel na resposta a comportamentos dificeis e perigosos, o
planeamento centrado na pessoa parece ser um instrumento para
o conhecimento cientifico e um objeto adequado para o estudo
cientifico. Este modo legitimo de saber formula perguntas como;
"Oferecer as pessoas acesso programado as atividades
preferenciais identificadas através do planeamento centrado na
pessoa diminui a incidéncia de comportamentos probleméticos?”
(Klatt, et al., 2002); ou, como forma de contribuir com evidéncias
para a questdo que interessa aos editores, "0 planeamento
centrado na pessoa funciona?”. Estas questGes interessantes
classificam o planeamento centrado na pessoa como forma de
avaliacdo ou intervencéo clinica e procuram maneiras de isolar e
testar a sua eficécia.

Esta forma de investigacdo estruturada e analitica deixa de lado

algumas questGes potencialmente importantes. O Carl, um dos

sujeitos do estudo de Klatt et al., gosta de aspirar o seu quarto,
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mas permitir-lhe acesso a essas atividades na verdade aumenta
os problemas de comportamento. Essa descoberta empirica
significa que o Carl ndo deveria aspirar o seu quarto? Nao, essa
descoberta leva-nos da ciéncia a histéria. Acontece que o Carl
fica frustrado quando tem dificuldade em manusear o aspirador, e
guando o seu orientador lhe indica que pare. Isso indica a
necessidade de rever e reexaminar a anélise funcional do
comportamento dificil do Carl.

O relato da histéria do Carl e do seu aspirador para aqui, mas a
sua incompletude implora por uma qualquer solugdo, e por isso
irei apresenta-la especulativamente: parar de tentar perceber o
facto de que o Carl atinge ou tenta atingir uma maior destruicdo
de propriedade quando estd a fazer algo que gosta, pode abrir
caminho para o ensino sistematico no uso do aspirador, e a
negociacao sobre como e quando o Carl pode dar esta tarefa por
concluida. Apresento este final feliz com base nas minhas
inclinagdes positivas em relagcdo a uma organizacgado que se reline
anualmente no restaurante favorito de uma das pessoas apoiadas
para celebrar as suas conquistas, e reconhecer os seus pontos
fortes, antes de considerar as possibilidades geradas por uma
avaliacdo estranhamente intitulada "E aqui esta o que eu quero”.
Além disso, também gosto da metafora que eles escolheram para
descrever a forma como eles assumem os compromissos de agdo
definidos nesta reunido: chamam-lhes "promessas”; o que é uma
6tima ideia para guiar os seus esforcos organizacionais e prestar
contas as pessoas que apoiam.

Para mim, e para alguns outros praticantes e estudiosos do
planeamento centrado na pessoa, compreende-se melhor como
uma expressao do modo narrativo. Trata-se de compor e encenar
boas histdrias. Estas histérias nao sdo ficcBes: se fossemos
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convidados, poderiamos visitar o Hal em casa (Holburn & Vietze,
2002). Estas histdrias ndo sdo “felizes para sempre”, é razoavel
pensar que a vida do Hal ainda que numa casa estavel na
comunidade, terd os seus altos e baixos. Mas, a vida de Hal na
casa em que ele mora, como é para ele, teve de ser imaginada
como uma histdria antes que pudesse ser vivida como uma
realidade. A prépria ideia de um instrumento cientifico que preveja
as caracteristicas particulares que permitiriam que o Hal ficasse
confortavel e seguro em casa é tdo despropositada quanto a nogdo
de um instrumento para medir a sua felicidade.

Tedricos da narrativa (Tracy, 1986) chamam a atenc&o para duas
caracteristicas de histdrias como a de Hal, sdo atos de resisténcia
que sdo construidos através de um processo interpretativo. O
sistema que apoia o Hal ndo tinha como pagar a uma pessoa para
ajuda-lo a explorar e participar na sua comunidade, mas
aconteceu porgue a sua equipa de planeamento centrado na
pessoa decidiu resistir ao pressuposto de que o seu sistema ndo
poderia ser adaptado ao Hal. Com base na experiéncia do Hal, o
processo de planeamento centrado na pessoa imaginou e depois
negociou uma forma de pagar a um ‘construtor de pontes” na
comunidade!?, selecionado pelos pais do Hal, e financiado através
de um voucher também assinado pelos seus pais. A imaginagdo
pode envolver empréstimos. A ideia de “construtores de pontes
comunitdrias” ndo teve origem na equipa de planeamento
centrado na pessoa do Hal, o que a equipa imaginou foi que o seu
enorme e complexo sistema criaria uma maneira de disponibilizar
esse apoio altamente individualizado para o Hal de forma que os
seus pais o pudessem controlar. A experiéncia do Hal com o

1 Nota de tradugdo - a palavra mediador ndo engloba todo o sentido, pelo que decidimos
manter uma tradugdo mais literal.
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“construtor de pontes na comunidade” deu aos seus pais outro
motivo para reformular o seu pressuposto, de que ndo havia como
o Hal estar seguro nas ruas da sua comunidade, o que aumentou
as suas expectativas em relacdo a ele.

Como todos os bons praticantes do planeamento centrado na
pessoa, a equipa do Hal deu muitas voltas de um circulo
interpretativo. O pensamento deles passou de uma melhor
tentativa de expressar a sua compreensdo do Hal como uma
pessoa inteira, para detalhes importantes e passiveis de acdo da
sua vida e vice-versa. A sua visdo do Hal como um membro
participante da sua comunidade, ampla e um tanto hesitante no
inicio, ofereceu um contexto suficiente para imaginar e criar uma
maneira de ele vivenciar a sua comunidade.

A compreensdo partilhada das suas respostas a vida comunitéria
levou-os de volta a uma imagem mais rica e fundamentada do Hal
Como uma pessoa inteira que, por sua vez, lhes permitiu uma
melhor compreensdo das especificidades da sua vida. Os
membros da equipa, que passaram juntos por muitas voltas ao
circulo interpretativo, construiram um entendimento comum forte
o suficiente para os transformar no “Liquid Plumber DD."

Concretizar um Futuro Desejavel

E possivel ouvir atentamente a histéria de uma pessoa e pensar
criativamente sobre um futuro desejdvel, sem nenhum outro
recurso além de um pouco de tempo em siléncio. Quando os
servigos estruturam a vida dessa pessoa, o desenho e a qualidade
dos servicos determina o qudo dificil serd avancar em diregdo ao
futuro desejavel revelado pela escuta cuidadosa, o pensamento
criativo e a agdo corajosa.
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Tantas paginas deste livro discutem os esforcos para mudar a
cultura, a estrutura e as praticas das organizagOes de servigos
gue me pergunto se a questdo central, ‘O planeamento centrado
na pessoa funciona?’, poderia ser melhor formulada como "Em
que condicbes é que um servico testa honestamente a utilidade
do planeamento centrado na pessoa?’. A experiéncia aqui refletida
sugere trés dessas condicGes.

Capacidade organizacional para acomodar o controlo individual.
Os ambientes do servico em que as pessoas vivem e passam 0S
seus dias, porque sdo organizados para apoiar grupos de pessoas
com deficiéncia do desenvolvimento, podem tornar tdo dificil
individualizar os apoios que é impossivel testar as ideias de uma
equipa de planeamento centrado na pessoa em agao. MclLaughlin,
Spinosa e Marasalis (2002) relatam os efeitos positivos de uma
grande organizagdo que reexamina o seu padrdo de servigo para
promover a continuidade da equipa, a tomada de decisdo por
pessoas responsaveis pela capacidade de resposta do servico
didrio da pessoa, a gestdo flexivel de transporte, o espaco pessoal,
e o agendamento individualizado. Esse notdvel nivel de
compromisso em criar apoios personalizados e, portanto, as
condi¢Oes para que o planeamento centrado na pessoa faga uma
diferenca real, exemplifica uma gestdo que assume a
responsabilidade pela contradigcdo entre os valores centrados na
pessoa e a capacidade real da sua organizacao.

As micro dire¢Bes’ estudadas por Malette (2002), surgiram com
0 apoio de uma instituigdo que passou de prestadora de servicos
residenciais para organizadora e apoiante de pessoas com

1 Nota traducdo - DirecBes no sentido de 4rgéos de gest3o de instituicdes e servigos.
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deficiéncia do desenvolvimento e familias que desejam projetar e
gerir os seus proprios apoios. Esse nivel de personalizagado seria
muito dificil se o governo ndo estivesse disposto a disponibilizar
financiamento individualizado suficiente e flexivel.

Capacidade organizacional para formar equipas de funcionarios
capazes de manter e renovar acordos de prestagao de cuidados
especificos. Mesmo em cenédrios pequenos com uma equipa
estavel, seguir simplesmente os acordos para apoiar o acesso
continuo a oportunidades importantes pode ser muito dificil e
alcancar novas oportunidades pode ser ainda mais dificil.
Sanderson (2002) identifica a importancia da orientac&o continua,
baseada em informacdes especificas sobre a vida quotidiana, para
aumentar a capacidade de uma equipa qualificada para manter o
seu foco. Este processo, que incluiu a criagdo e implementacao
de um Plano de Equipa Essencial para complementar os Planos
de Estilo de Vida Essenciais das pessoas, apoia o
desenvolvimento de uma equipa mais forte, mais flexivel e mais
capaz de responder ao que aprende com o planeamento centrado
na pessoa.

Capacidade organizacional para aprender. O planeamento
centrado na pessoa ajuda uma organizagdo a testar o que significa
dizer que a sua missdo € apoiar a inclusdo, a autodeterminagao
ou a qualidade de vida. Passar nesse teste exige que algumas
organizagdes mudem a sua cultura, um processo que exige uma
aprendizagem generalizada sobre coisas novas a fazer e novos
motivos para fazé-las. Rea, Martin e Wright (2002) descrevem
essa mudanca cultural continua no seu trabalho para tornar uma
instituicdo o mais recetiva possivel aos seus residentes. O
planeamento centrado na pessoa forneceu um elemento da sua
estratégia para mudar de uma cultura que apoiava com sucesso
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o tratamento ativo, para uma cultura que oferece aos residentes
maior respeito e controle. Ao longo de 10 anos, as mudangas
significativas na maneira como as coisas eram feitas deram aos
funcionarios novos tdpicos de conversa e moldaram novos papéis
com mais responsabilidades diretas: as refeicdes passaram do
refeitdrio para o espaco das atividades; o controlo do transporte e
das atividades de lazer foi deslocado para unidades habitacionais;
uma economia simbdlica funcional foi substituida por um
procedimento de negociacdo com os residentes; os funcionérios
foram encorajados a identificarem-se como defensores de
individuos; as informagGes sobre o aumento de empregos e a
diminuicdo do uso de restricdes pessoais de emergéncia, a
diminuicdo de procedimentos restritivos de redugdo de
comportamento e medicacdo para controlo de comportamento
permitem gue todos acompanhem os efeitos das mudancas. Os
gestores desse ambiente assumiram a responsabilidade pela sua
organizagdo aprender a funcionar de maneira a fornecer uma
oportunidade razoavel de testar as ideias que surgem do
planeamento centrado na pessoa.

Os profissionais responséaveis pelo planeamento centrado na
pessoa ajudardo as pessoas com guem planeiam, e o0s seus
aliados, a avaliar essas trés capacidades nos servigos que
utilizam. Onde estas condicGes estiverem presentes, a
participacdo no planeamento centrado na pessoa da as pessoas a
oportunidade de moldar o desenvolvimento de servigos mais
eficazes, enquanto perseguem um futuro desejavel. Onde essas
condicBes estiverem ausentes, o desenvolvimento sera mais
dificil e serd especialmente importante construir um grupo forte
de planeamento centrado na pessoa. Esse grupo terd de encontrar
formas de influenciar o servico para aumentar a sua capacidade
de acomodar o controlo individual, manter os acordos sobre os

Péag. 135

Ndmeros e Rostos



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

servicos especificos e aprender. Se as negociagles para
melhorar as condigGes organizacionais falharem, o grupo tera de
procurar servigos alternativos de melhor qualidade ou outras
formas de concretizar um futuro desejavel.

Em 1964, Wolfensberger publicou "Diagndstico diagnosticado”, em
que descrevia uma falécia t8o atraente que continua a atrair as
pessoas sinceramente comprometidas em melhorar a qualidade
dos servicos. Naquela época, os reformadores falavam de
Diagndstico Adequado. Mais recentemente, falavam sobre o
Planeamento de Programas Individualizados. Agora, ‘os bons da
fita’ pedem o Planeamento Centrado na Pessoa. Por tras das
importantes diferencas entre diagndstico e planeamento de
programa individual, e planeamento centrado na pessoa,
esconde-se a mesma faldcia: acertar no plano é o mais
importante para ajudar alguém a ter uma vida boa. Essa falacia
seduz porque faz sentido. Mas s6 faz sentido na medida em que
existe uma capacidade de resposta pelo menos tdo complexa
guanto os requisitos do plano.

Como observam Smull e Lakin (2002), os milhares de horas de
esforco necessérios no final da década de 1990 para produzir
planos individuais aprovados por inspetores, ofereceram as
pessoas pouca melhoria real em relagdo ao que os sujeitos dos
diagndsticos que Wolfensberger analisou 30 anos antes
experimentaram. O que faz a diferenca para uma pessoa que
depende dos servicos é o que o proprio servigco oferece no dia a
dia, e ndo aquilo que o plano diz. Se um sistema oferece caixas
com ranhuras, ndo hé necessidade de decorar as paredes
interiores das caixas com papéis coloridos de acordo com uma
visdo individual; o seu planeamento ndo precisa de ir além do
estabelecimento da elegibilidade e da posicdo na lista de espera.
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Se uma organizacdo se compromete com o trabalho arduo de
resolver as contradicBes entre os valores defendidos e o seu
desempenho real, o planeamento centrado na pessoa tem um
papel importante a desempenhar. Os praticantes responséveis do
planeamento centrado na pessoa ndo cairdo na armadilha de
encontrar exatamente as palavras certas como se fossem uma
chave de ouro para uma vida melhor. Eles encorajardo a agdo para
a mudanga organizacional com base num entendimento comum
do que é desejavel para a pessoa com guem planeiam.

A Centralidade da Imaginagéo Disciplinada

Na melhor das hipdteses, o planeamento centrado na pessoa
permite que a imaginagdo disciplinada atue na vida das pessoas
profundamente vulnerdveis as baixas expetativas e aos
preconceitos que as deixam a margem da vida comunitéria.
Apresenta as pessoas com deficiéncia e os seus aliados como
autores e atores de histdrias positivas sobre si mesmos como
contribuintes valiosos para a vida da comunidade. Como qualquer
atividade estética, o estudo, a prética e o treino baseiam-se na
capacidade natural de melhorar o desempenho. Pessoas
diferentes reagem a diferentes meios de comunicagdo, portanto,
para alguns, a atividade sera mais jogar basquete, fazer uma
colcha de retalhos, compor um quadro ou criar uma dancga, do que
contar uma histéria. Histdrias pobres sdo possiveis, por isso é
importante procurar orientagdo e bons exemplos.

As formas de comunicacdo de algumas pessoas, ndo facilita que
pessoas importantes nas suas vidas sejam capazes de ouvir os
seus pontos de vista sobre uma vida que faria sentido para elas.
Esses outros importantes tém pouca escolha a ndo ser criar uma
histdria que tenha um papel valorizado e central para a pessoa
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cujas preferéncias permanecem ambiguas e, em seguida, fazer
ajustes com base no que aprenderam com as respostas da pessoa
aos cenarios e experiéncias reais que resultam da sua
imaginacao (ver Shafer, 1998 e O'Brien & Lyle O'Brien, 2000 para
exemplos).

Gosto da ideia, antiga como Aristételes, de que a capacidade de
contar e responder a histérias distingue zoe, vida bioldgica, de
bios, vida humana. A narrativa partilhada - seja comunicada em
drama, ou em imagens, ou em movimento, ou em leitura - é uma
fonte de entendimento comum que possibilita a comunidade e a
compaixao. A histéria é a base da phronesis, a sabedoria prética
necessaria para tomar decisGes que aplicam valores geralmente
compreendidos em circunstancias particulares e estabelecem um
equilibrio sensato entre bens concorrentes, como a liberdade e a
seguranca. A histéria oferece um canal para a imaginacdo
descobrir e transmitir a possibilidade esperangosa de que
realidades alternativas s&o possiveis (Karney, 2002). As pessoas
com deficiéncia do desenvolvimento ganham vida quando ha
atencdo cuidadosa as suas histérias. O planeamento centrado na
pessoa pode fornecer um espaco social para apreciar a historia
de uma pessoa de uma forma que leva a novos capitulos
significativos. Uma vida comunitéria decente apela-nos a ouvir e
participar da mudanca das histdrias de pessoas que foram
excluidas e controladas por causa da deficiéncia. O planeamento
centrado na pessoa pode fornecer um espaco social para moldar
e aprender com histdrias positivas de deficiéncia na comunidade.

Como as pessoas com deficiéncia do desenvolvimento que
conheco melhor enfrentam uma luta longa e dificil para
reivindicar e manter um lugar valorizado na vida da comunidade,
gosto da ideia de que a histéria, a imagem e a danga nos ajudam
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a, lentamente e ao nosso ritmo, encontrarmos significado na
dececdo, na derrota, no fracasso, no erro tragico, no sofrimento e
na morte. O lado estético da humanidade, em grande parte um
obstdculo para a Psicologia desde Dewey (Sarason, 1990),
expressa e celebra a imaginacdo, que é a capacidade de pensar
nas coisas como se elas pudessem ser de outra forma (Greene,
2001). E desse tipo de imaginacdo préatica que as pessoas presas
na caixa da segregacdo e da privagdo de oportunidades
socialmente sancionada precisam quase tanto quanto precisam
de ar para respirar. Trazer a imaginagdo disciplinada para a vida
das pessoas € o privilégio dos praticantes do planeamento
centrado na pessoa que decidem atender a chamada do rosto das
pessoas e honrar as suas preocupagdes como dignas de atencgdo.
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Vencendo Obstéaculos

Pessoas com Deficiéncias Graves e Profundas com um

Recurso no Desenvolvimento do Emprego Apoiado
John O'Brien e Connie Lyle O'Brien'?

2005

géncias de emprego apoiado que sejam eficientes
promovem a  aprendizagem  organizacional. As
organizagBes que aprendem, utilizam o seu poder para
encontrar situagBes que desafiem os seus modos de
pensar estabelecidos, e os estimulem a descobrir novas
competéncias. Escolhem cuidadosamente parceiros desafiadores

12 0 2005 Responsive Systems Associates, Inc. Este artigo é parcialmente baseado em
visitas a quatro Projetos de Demonstragao rsa choice, patrocinados pela Presidential Task
Force on Employment of Adults with Disabilities (ndo deve ser presumido nenhum endosso
da Task Force para qualquer coisa neste artigo), em discussdes com a equipa da
Community Work Services, Madison, wi, e em retiros de planeamento de agéncias que
facilitamos a cinco agéncias de emprego apoiado que procuram melhorar a sua capacidade
de atender pessoas com deficiéncias graves e profundas. Agradecemos a consideracdo e
honestidade daqueles que partilharam as suas experiéncias e as ligGes que aprenderam.
A elaboragdo desta publicagdo foi parcialmente financiada por um subcontrato da
Responsive Systems Associates do Center on Human Policy, Universidadede Syracuse
para o Research and Training Center on Community Living. O Research and Training Center
on Community Living é financiado através de um acordo cooperativo (ndmero
H133B031116) entre o National Institute on Disability & Rehabilitation Research (NIDRR)
e o Institute on Community Integration da Universidade do Minnesota. Os membros do
Centro sdo incentivados a expressar as suas opinides, estas ndo representam
necessariamente a posigao oficial do NIDRR.
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e arriscam a colaboragdo com eles, mesmo, ou especialmente,
quando a colaboracdo lhes causa incerteza e talvez até ansiedade.
Fazem isso porque acreditam que podem alcangar resultados
mais significativos para todos os que confiam nelas,
perspetivando novas possibilidades. As organizagOes estagnadas
usam 0 seu poder para evitar repensar as suas premissas, e
manter as exigéncias confortavelmente previsiveis. Procuram
trabalhar apenas com aqueles que reforgam os seus atuais
mecanismos de controlo, e ndo perturbam os seus modelos
mentais atuais. Fazem isso porque ndo veem recompensa em
arriscar o familiar (Normann, 2001).

As pessoas com deficiéncias graves e profundas sdo um recurso
valioso para programas de emprego apoiado que desejam ser
organizag8es de aprendizagem, e uma ameaca medonha para as
organizagGes de emprego apoiado que apenas desejam
sobreviver confortavelmente. Sdo um recurso pelas mesmas
quatro razoes pelas quais sdo uma ameaga.

Em primeiro lugar, responder ao seu potencial como
trabalhadores significa inventar novas formas de desenvolver
empregos, e novas formas de contratar e apoiar todos aqueles
gue tornam as pessoas com deficiéncias graves e profundas bem-
sucedidas no trabalho.

Em segundo lugar, aprender novas formas de colaboragdo leva
tempo e requer flexibilidade que muitos gestores de agéncias ndo
consideram poder encontrar sem comprometer o desempenho
exigido pelos seus financiadores.

Em terceiro lugar, imaginar pessoas com deficiéncias severas e
profundas a encontrar sucesso e significado no trabalho abala as
visBes de senso comum de muitas pessoas sobre a deficiéncia e
abertura dos locais de trabalho.
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Quarto, para muitas agéncias, progredir significa aceitar a
responsabilidade pelas contradigBes entre a missado e os valores
estabelecidos da agéncia e o seu desempenho real. Os valores
estabelecidos geralmente incluem um compromisso com a
individualizacdo e a flexibilidade; a pratica real geralmente
apresenta um repertério limitado de métodos para ajudar as
pessoas a trabalhar com sucesso e a falta de um processo
sistemético para inventar novos métodos e para se adaptar as
necessidades em mudanga. Os valores declarados geralmente
incluem prioridade para as pessoas com deficiéncias mais
graves; a pratica real muitas vezes ignora ou rejeita as pessoas
com deficiéncias severas e profundas.

Rotular algumas das pessoas cujas necessidades se encaixam na
pratica atual como “"pessoas com deficiéncias mais graves”
resolve essa contradicdo desconfortavel. Um dos pais de uma
pessoa com deficiéncia profunda observou: "para eles, deficientes
mais graves significa que 'estas sdo as pessoas com as maiores
deficiéncias que podemos imaginar a trabalhar’. A minha filha
nem sequer aparece nos seus radares.”

Decisdes Estratégicas

As organizacdes em aprendizagem reconhecem que desenvolver
a capacidade de ajudar pessoas com deficiéncias severas e
profundas é mais do que acrescentar algumas competéncias. A
mudanca ¢ sistémica, e desafia e fortalece a cultura das suas
organizag@es - as suas formas de se relacionar, as suas formas
de trabalhar, as suas formas de entender. A primeira mudanca
ocorre ao reconhecer que esse tipo de aprendizagem
organizacional requer parceiros, ndo clientes ou consumidores.
As negociacOes, acordos e agdes que gerem confianca e esforgo
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conjunto entre os funciondrios da agéncia e as pessoas com
deficiéncia severa e profunda e os seus aliados constroem
parcerias. Essas parcerias levam os funcionérios para fora dos
seus limites habituais para inventar novas maneiras de trabalhar
e descobrir novas maneiras de pensar sobre as pessoas com
deficiéncia como trabalhadores. Os lideres podem melhorar o
desempenho das agéncias de emprego apoiado, gerando uma
discussdo cuidadosa composta por duas questdes:

e 0O gue seria necessario para sermos uma organizagdo em
aprendizagem e querer encontrar uma maneira de fazer o que
for necessario?

e 0 gue podemos aprender ao aumentar a nossa capacidade de
ajudar pessoas com deficiéncias severas e profundas e querer
criar formas de aprender essas coisas?

Uma organizacdo em aprendizagem pode, razoavelmente,
escolher aprender coisas de parceiros que ndo sejam pessoas
com deficiéncias severas e profundas. No entanto, pensamos que
todas as agéncias de emprego apoiado devem considerar a
colaboragdo com pessoas com deficiéncias graves e profundas
devido ao grande potencial de aprendizagem organizacional e
porque as pessoas com deficiéncias mais graves tém grande
probabilidade de ficar sem emprego, a menos que as agéncias de
emprego apoiado aprendam a ajuda-las.

Isto ndo significa que as agéncias de emprego apoiado controlem
0 Unico caminho para o emprego de pessoas com deficiéncias
severas e profundas. De facto, um beneficio importante do
financiamento individual em alguns sistemas de servicos para
pessoas com deficiéncia foi o nimero de pessoas que conseguir
superar a relutdncia do investidor criando as suas proprias
oportunidades e suportes. No entanto, pensamos que 0s apoios ao
emprego autogerido devem ser uma escolha entre alternativas
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reais, Ndo uma iMposicao as pessoas que desejam seguir a sua
propria visdo de emprego, mas ndo conseguem encontrar uma
agéncia disposta a aprender a ajuda-los.

Embora seja possivel as agéncias de emprego apoiado
progredirem na assisténcia a pessoas com deficiéncias graves e
profundas - para trabalhar dentro das restricdes dos sistemas de
servigos financiados em bloco, e burocraticamente controlados
por profissionais - as reformas ao nivel do sistema, do tipo
demonstrado pelos projetos de escolha oferecem mais espago
para a aprendizagem. Um sistema de servigos que deseja a
capacidade de oferecer oportunidades de emprego a todas as
pessoas com deficiéncia encontrard formas de considerar as
parcerias de aprendizagem com pessoas com deficiéncias graves
e profundas, como uma forma vital de pesquisa e
desenvolvimento. Os seus lideres garantirdo que um maior
nimero de agéncias de emprego apoiado inclua um numero
crescente de pessoas com deficiéncias severas e profundas, a
medida que implementam politicas comprovadamente eficazes
nos projetos CHOICE.

As politicas que tém mais hipdteses de apoiar a aprendizagem
necesséaria incluem: disponibilizar financiamento suficiente
através de orgamentos individuais, que oferegcam aos
participantes a opcdo de pagar diretamente pelos servigos
necessarios; permitir a flexibilizacdo para negociar alteracGes
quando as politicas do sistema ndo se ajustam as circunstancias
individuais; investir em treino e processos de planeamento
centrados na pessoa que apoiem pessoas com deficiéncias
severas e profundas, e as pessoas que as conhecem e se
preocupam com elas, para explorar o que serd necessério para
uma pessoa entrar no mercado de trabalho; facilitar a localizagdo
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e o pagamento de novos facilitadores, caso as pessoas nao
consigam encontrar o que precisam nas agéncias existentes; e
investir no tipo de reflexdo critica sobre a prética que encorajara
as agéncias a melhorar a criagdo de apoios individualizados, para
corresponder a circunstancias Unicas (O'Brien, 2001).

Essas reformas ao nivel do sistema abrem espaco para a
aprendizagem organizacional, mas a decisdo de aprender cabe as
proprias agéncias de emprego apoiado. A reflexdo cuidadosa
sobre a decisdo de fazer parcerias com pessoas com deficiéncias
graves e profundas envolve trés questdes:

e E possivel que pessoas com deficiéncias graves e profundas
trabalhem?

e E relevante para a nossa agéncia que aprendamos com elas?

e Vale a pena o esforgo?

E possivel?

Existem pessoas com saldrios de empregadores comunitarios, e
com rétulos de deficiéncia grave ou profunda, que venceram
grandes obstaculos. Se uma agéncia de emprego apoiado escolhe
ou ndo colaborar com pessoas com deficiéncias severas e
profundas para reduzir esses obstéculos, depende em parte da
crenca dos seus lideres, de que eles podem aprender a lidar com
os desafios envolvidos de uma forma que produza resultados
significativos.

Segundo Gold (1980), entendemos as pessoas com deficiéncias
graves e profundas em termos dos requisitos que as suas
caracteristicas pessoais Unicas impdem aqueles que desejam
melhorar as suas oportunidades de vida. Os rétulos simbolizam
trés coisas sobre uma pessoa. Primeiro, o seu bem-estar depende
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profundamente da assisténcia continua, intensa e habilidosa. Em
segundo lugar, estas pessoas sdo mais diferentes de outros
rotulados de forma semelhante do que o rotulo sugere. Essa
singularidade explica a colecdo de diferentes rdétulos que
adquirem a medida que diferentes especialistas os véem através
de diferentes lentes profissionais.

O que pode ser descrito como deficiéncias multiplas ocorre na
vida de pessoas particulares, inteiras e singulares que
incorporam os limites da variagdo humana. Em terceiro lugar, as
suas diferengas em relacdo ao que a maioria das pessoas vé como
formas tipicas de se relacionar com o mundo sdo tdo dbvias, que
obscurecem tanto o seu potencial de desenvolvimento individual,
como a forma Unica da sua necessidade de assisténcia. Apoiar
com competéncia pessoas com deficiéncias severas e profundas
baseia-se na capacidade de superar diferencas aparentemente
enormes na aparéncia, movimento e comunicagdo para
estabelecer um relacionamento que reconheca a dignidade, o
carédter e os dons dessa pessoa em particular.

Esses relacionamentos vao contra a pratica comum do servico
humano, e podem causar frustracdo e desejo de mudancga, como
diz a mde de uma jovem de 17 anos com vaérios rotulos
(deficiéncia cognitiva profunda, deficiéncia visual, paralisia
cerebral e autismo):

A experiéncia de amar e valorizar verdadeiramente alguém gue
o resto da sociedade desvaloriza leva a uma perspetiva que
desafia a desvalorizacdo, os pressupostos subjacentes sobre os
quais muitos sistemas de servico para pessoas com
deficiéncias cognitivas graves foram construidos. Existindo
sistemas de servigco que presumem a aceitagao de préticas e
colocagdes (por exemplo, segregacdo, institucionalizac&o, salas
de aula independentes e oficinas protegidas) baseadas na
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subestimacdo do seu ente querido é uma experiéncia
extremamente dolorosa e frustrante. (Jordan & Dunlap, 2001, p.
287)

A possibilidade de emprego individual foi estabelecida

Uma analise dos nimeros fornece algumas informacg&es sobre a
viabilidade do emprego. Os investigadores com um maior dmbito
de pesquisa (Wehman, Revell e Kregel, 1997) identificaram cerca
de 140.000 pessoas a trabalhar com assisténcia de emprego
apoiado nos EUA em 1995, cerca de 8.500 (cerca de 6%) das quais
foram rotuladas como pessoas com deficiéncias mentais severas
ou profundas. Existem trés limitagOes nesses dados:

A deficiéncia mental é a Unica deficiéncia que o seu relatdrio
diferencia pelo nivel de gravidade avaliado, portanto, esse
numero deixa de fora pessoas sem deficiéncia cognitiva grave e
deficiéncias fisicas substanciais, autismo ou doenca mental.

A definigdo administrativa dos EUA para emprego apoiado inclui
tanto o emprego individual, que representou cerca de 77% das
pessoas descritas no trabalho, como o emprego em grupo em
acordos como ‘enclaves’ e equipas de trabalho, que representam
23% das pessoas a trabalhar. Os dados relatados ndo nos dizem
quantas pessoas com deficiéncia mental grave e profunda foram
contratadas individualmente e quantas faziam parte de uma
colocagdo em grupo;

N&o ha relatério do nimero total de pessoas com deficiéncia
mental grave e profunda que as agéncias tentaram ajudar a
conseguir um emprego, entdo ndo € possivel estimar uma taxa
tipica de insucesso da agéncia.

O ndmero, 8.500, sugere que um diagndstico de deficiéncia mental
grave ou profunda ndo prevé a ndo-empregabilidade. Os relatérios
com menor abrangéncia também apoiam a conclusdo de que os
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projetos destinados a fornecer acesso - e sucesso - a empregos
de boa qualidade podem incluir pessoas com deficiéncias graves
e profundas. Um esforco bem-sucedido para disponibilizar
empregos no servico publico para b5 pessoas com deficiéncia
incluiu 2 pessoas rotuladas como pessoas com deficiéncias
mentais graves (Mank, O'Neill & Jensen, 1999).

Um projeto focado no emprego para 21 pessoas, cujas
deficiéncias fisicas as excluiram dos servicos de emprego
apoiado disponiveis, e colocou metade delas a viver em lares,
criou formas para que cada uma delas tivesse sucesso em
empregos que correspondiam aos seus interesses individuais
(Inge, Strobel, Wehman, Todd & Targett, 1999). Um estudo com
mais de 450 pessoas atendidas por 13 agéncias diferentes, que se
encontram a explorar a utilizagdo de apoios naturais no local de
trabalho, incluiu 23 pessoas com deficiéncia mental grave ou
profunda, pelo menos parcialmente apoiadas pelos seus colegas
de trabalho em empregos individuais, para ganhar um salério
médio de $286 por més durante um periodo médio de emprego de
quase 29 meses (Mank, Cioffi e Yovanoff, 1998).

Entre as 13 agéncias no estudo de Mank et al (1998), cada um dos
quatro programas de emprego apoiado com a pontuagdo mais alta
em "tipicidade”, um indice de praticas correlacionadas com maior
produtividade e inclusdo no local de trabalho, incluiu pessoas com
necessidades substanciais de apoio (Rogan, Banks, & Howard,
1999), entdo parece razoavel concluir que a inclusdo de pessoas
com deficiéncias severas e profundas ndo compete
necessariamente com outras praticas desejaveis ou com o
atendimento eficaz de pessoas com deficiéncias menos severas.
No entanto, Rogan et al. (1999, p. 208) descrevem que, entre essas
quatro, a agéncia com o histérico mais forte de inclusdo de
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pessoas com deficiéncias substanciais reduziu recentemente o
seu compromisso com pessoas com deficiéncias graves, como
uma adaptagdo aos resultados exigidos no seu contrato.

As politicas do sistema afetam a possibilidade

Esta uUltima descoberta introduz outra importante dimensao de
possibilidade. O emprego pode estar ao alcance de muitas
pessoas com deficiéncias graves e profundas, mas é compativel
com os objetivos e as medidas de responsabilidade dos sistemas
que financiam uma agéncia de emprego apoiado? Uma pesquisa
em 30 estados mostra variagdo na percentagem de participantes
com empregos apoiados rotulados como pessoas com
deficiéncias mentais graves de 0% para cerca de 25%, com 7
estados a apresentar menos de 1% dos participantes e 3 estados
a apresentar mais de 10% de pessoas com deficiéncias mentais
graves (McGaughey & Mank, 1999, p.62). As percentagens mais
elevadas de envolvimento refletem as prioridades do sistema no
emprego apoiado para pessoas com deficiéncias severas e
profundas que s3o apoiadas pelo desempenho dos gestores do
sistema.

Ndo ha um conflito necessério entre o aumento da
responsabilidade pelos resultados (Revel, West e Cheng, 1998), e
a inclusdo de pessoas com deficiéncias severas e profundas em
empregos apoiados. No entanto, projetar e aperfeigoar sistemas
de responsabilidade para evitar a criacdo de desincentivos para
atender pessoas com deficiéncias substanciais testa a
competéncia e a capacidade dos gestores do sistema para detetar
e ajustar problemas nas suas praticas de responsabilidade a
medida que sdo implementadas. As grandes mudancas nas
condicOes de pagamento aumentam as incertezas para as
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agéncias de emprego apoiado, e podem oferecer uma razao para
que elas esperem e vejam se o sistema ird apoiar as suas
palavras sobre o atendimento a pessoas com deficiéncias severas
e profundas.

Gestores de agéncias prudentes avaliardo o sistema que os
financia e regula para descobrir fontes de apoio e flexibilidade
administrativa para a sua aprendizagem organizacional. Aprender
implica tempo, dinheiro e flexibilidade. Mesmo quando os
procedimentos relevantes - como perfis pessoais (Callahan,
1991) - podem ser importados de outros inovadores, implica
tempo e pratica para se transformar numa utilizagdo habil.
Construir parcerias com pessoas com deficiéncias severas e
profundas e os seus aliados - que revelem os interesses e
competéncias de uma pessoa de modo que leve a agdo - implica
tempo, mesmo para os funcionarios qualificados. Os investidores
impacientes para aumentar as suas pontuages de resultados,
independentemente da inclusdo de pessoas com deficiéncias
graves, podem ver poucos motivos para investir em criar espago
para gue uma organizacado aprenda a atender pessoas que trazem
consigo incertezas significativas.

As organizagdes que desejavam aprender em colaboragdo com as
pessoas com deficiéncias graves e profundas tiveram de ser tdo
criativas no seu relacionamento com o0s seus investidores, como
com as pessoas com deficiéncia e os seus empregadores.
Algumas fizeram parceria com pessoas cujos pais sabem como
impulsionar os sistemas. Outras, encontraram maneiras de
cultivar relacionamentos com gestores de sistema, e formas de
mostrar o seu interesse em aprender sobre outras prioridades do
sistema, como a demonstragdo de financiamento individualizado
através do Medicaid HCB Waiver. Outras, aderiram a projetos de
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pesquisa e demonstracdo. Outras ainda, diversificaram a sua
responsabilidade e aumentaram os seus recursos, utilizando
financiamentos independentes de fundagGes, ou concedendo
fundos de conselhos sobre deficiéncias de desenvolvimento.
Atrair investimentos suficientes para permitir a aprendizagem da
as pessoas de uma agéncia a oportunidade de exercer as suas
competéncias de defesa legal e o seu talento empreendedor.

Os riscos emocionais para os profissionais podem influenciar
os seus julgamentos sobre a possibilidade

Embora os sistemas de servigos tenham um compromisso
retérico sincero com o emprego de pessoas com deficiéncias
graves e profundas, ndo hd uma maneira eficaz de impor esse
compromisso a nivel superior. Isso deixa a decisdo de se envolver
em parcerias de aprendizagem com pessoas com deficiéncias
severas e profundas diretamente com a agéncia de emprego
apoiado. A disposigcdo da equipa de se comprometer com um
processo de aprendizagem que mudard a cultura da sua
organizagdo depende em parte da sua previsdo de que a mesma
organizacdo serd capaz de lidar com os desafios. Incertezas,
exponenciadas por esteredtipos sobre pessoas com deficiéncias
severas e profundas, podem criar um clima emocional que
influencia a avaliacdo da equipa sobre a possibilidade de sucesso.

0 sentido de competéncia da equipa, a sua crenca de que, se ndo
souberem como fazer algo acontecer, podem assumir a
responsabilidade de como, desempenha um papel importante na
forma como eles leem as evidéncias. A baixa confianga na
capacidade de aprendizagem da sua organizacdo leva-os a ver
grandes obstaculos e um mau investimento:
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Apenas 6 em 100 participantes de empregos apoiados tém
deficiéncia mental grave e profunda, portanto, ndo ha como
gastar tempo a tentar trabalhar com pessoas cujas deficiéncias
sdo tdo complexas.”

Uma maior confianga leva a uma leitura diferente:

Seis em 100 é o suficiente para nos mostrar que é possivel.
Vamos convidar algumas pessoas com deficiéncias severas e
profundas para nos ajudam a trabalhar.

H& muitas situacBes a testar a confianca das pessoas na
capacidade de aprender da sua organizagdo. Quem optou por
acompanhar pessoas com deficiéncia grave e profunda no mundo
do trabalho enfrenta riscos emocionais, muitos dos quais
expressam medo do fracasso ou medo de serem expostos como
incompetentes. Considerando a expansdo dos servicos para
incluir pessoas com deficiéncias severas e profundas, indicamos
alguns dos riscos que a equipa pode antecipar:

e Sereicapaz de comunicar com a pessoa de forma a desenvolver
uma relagdo?

e Sereicapazde lidar com o que a pessoa precisa dos outros para
passar o dia?

e Como saberei se a pessoa realmente quer trabalhar ou se estou
apenas a impor ou a ajudar alguém a impor-se?

e Serei capaz de identificar alguma capacidade de trabalho na
pessoa?

e Se eu conseguir identificar uma capacidade para o trabalho,
conseguirei identificar um trabalho remunerado que a pessoa
possa desempenhar?

e Se eu conseguir identificar um emprego, posso negociar ou
fornecer o que a pessoa precisarad para ser bem-sucedida com
o empregador e os colegas de trabalho, com a minha
organizacdo, e com o local de residéncia e a familia da pessoa?
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e Serei capaz de lidar com as reagGes da pessoa e dos outros ao
fracasso, se as coisas ndo correrem bem?

e Serei capaz de ultrapassar a frustracdo de lidar com todas as
barreiras que a pessoa enfrentara?

A equipa que produziu esta lista percebeu, refletindo, que se
concentrasse  demais nestes riscos, para além de
relacionamentos reais especificos, seria paralisante. Também
perceberam que a sua sensagdo de vulnerabilidade aumentava
muito quando imaginavam que eram os Unicos responsaveis por
uma pessoa encontrar trabalho. Perceberam que era facil cair na
armadilha de um julgamento prévio, de que pessoas com
deficiéncias graves e profundas sdo, por causa da sua deficiéncia,
incapazes de desempenhar um papel ativo nas relagGes. Mesmo
guando os profissionais de apoio se sentiam confiantes, de que
poderiam aprender a identificar tarefas de trabalho realizaveis e
ensinar as pessoas a concretiza-las, descobriram que o rotulo de
deficiéncia profunda poderia roubar a sua capacidade de imaginar
uma pessoa a pedir ajuda e a estar com outras pessoas de uma
forma que os outros considerariam envolvente.

Os técnicos que ndo assumem a responsabilidade pelos seus
proprios julgamentos prévios sobre pessoas com deficiéncias
graves e profundas, as suas préprias incertezas sobre as suas
perspetivas sobre o local de trabalho, e a sua prépria necessidade
de descobrir novas maneiras de trabalhar, podem chegar a
conclusdo de que o trabalho é indesejavel ou um sonho
impossivel.

O pressuposto de que todas as pessoas com deficiéncias
profundas, familiares e colegas de trabalho espelham as suas
preocupagles ndo ditas racionaliza a questdo de como uma
agéncia pode aprender a apoiar algumas pessoas com
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deficiéncias graves e profundas, e interromper a procura de
parceiros.

Os lideres da aprendizagem organizacional encontrardo maneiras
da sua agéncia dar voz a medos e incertezas e a lidar com eles,
fortalecendo os relacionamentos e as parcerias da equipa,
estudando o seu ambiente e a é&rea para definir ameacas,
oportunidades e estratégias potencialmente eficazes, movendo-
se politicamente para obter apoio, e desenvolver ou recrutar as
competéncias necessérias. Essas formas de trabalhar podem
enfrentar um pressuposto que algumas organizagOes mantém,
mas de que geralmente ndo falam: que elas e a sua equipa sdo
incapazes de aprender e inovar, porque elas préprias se sentem
impotentes e vitimizadas.

E relevante?

Os recursos para a aprendizagem sdo escassos e é grande o
nimero de pessoas com deficiéncias menos graves que podem
beneficiar do emprego apoiado. E razoavel considerar a
possibilidade de que o investimento em aprender como prestar
apoio eficaz a mais pessoas com deficiéncias severas e profundas
levard uma agéncia a um nivel de superespecializacdo, que ndo
beneficiard todas as pessoas com deficiéncia que uma agéncia
deseja apoiar. Avaliar a possibilidade da superespecializacdo
requer investigar o quanto as pessoas com deficiéncias graves e
profundas precisam de competéncias e capacidades de
profissionais fundamentalmente diferentes das pessoas menos
deficientes, em oposicdo a necessidade de uma utilizacdo mais
imaginativa, disciplinada e enérgica das mesmas capacidades
necessarias para qualquer pessoa assistida no emprego apoiado.
Se o0s requisitos das pessoas forem idiossincraticos ou
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especificos para niveis graves de deficiéncia, as capacidades que
a equipa adquire para ajudé-los no trabalho serdo de uso limitado
para outras pessoas.

A resposta a esta pergunta razodvel permanece incerta. No
entanto, hd boas raz8es para pensar que o envolvimento com
pessoas com deficiéncias severas e profundas desenvolverd
capacidades organizacionais e do técnico que irdo melhorar a
qualidade do servico para todas as pessoas apoiadas pelo
programa. Um técnico experiente, que também ¢é atleta de alta
competicdo, faz esta analogia:

No treino, passo algum tempo a correr com peso extra para
aumentar a minha forga e resisténcia. Aprender a trabalhar com
Mandy e Art e os seus circulos fortaleceu a minha capacidade
de planear com as pessoas, recrutar empregadores e colegas
de trabalho, adaptar empregos e lidar com problemas no
trabalho. Claro, Mandy e Art tém muito a seu favor e, em alguns
aspetos, eles sdo os meus clientes mais dificeis, mas noutros
ndo sao.

Mank et al (1998) oferecem uma perspetiva sobre a relevancia do
gue pode ser aprendido com pessoas com deficiéncias graves,
com base na sua pesquisa a decorrer com mais de 450
participantes de emprego apoiado com diferentes niveis de
necessidade de apoio.

Descobriram que, em geral, as pessoas do seu estudo com
deficiéncias mais graves ganham menos, tém menos interagGes
com colegas de trabalho sem deficiéncia e tém um ritmo de
trabalho mais baixo e de pior qualidade de trabalho do que as
pessoas do estudo com menos deficiéncias. Isso torna claro que
as agéncias gue optam por ajudar pessoas com deficiéncias
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graves tém mais aprendizagem a fazer. As suas outras
descobertas definem a agenda para essa aprendizagem.
Independentemente do nivel de deficiéncia, as pessoas com
condicBes laborais mais tipicas ganham mais e estdo mais bem
integradas no seu local de trabalho do que as pessoas com
condicBes laborais menos tipicas. Além disso, as pessoas com
deficiéncia grave gue experimentam condigBes de trabalho mais
tipicas tiveram niveis salariais e de integracdo mais altos do que
as pessoas com deficiéncia leve que vivenciam condigGes de
trabalho menos tipicas. Por Ultimo, as pessoas com deficiéncias
mais graves que ganhavam mais, e estavam mais bem integradas,
trabalhavam em ambientes onde tinham menos horas de apoio
direto e indireto por parte dos técnicos de emprego apoiado, do
que as pessoas com niveis semelhantes de deficiéncia e mais
horas de apoio pessoal.

Isto sugere que, para prestar um melhor apoio a todos, as
agéncias de emprego apoiado devem aprender a estabelecer as
condicBes de trabalho mais tipicas possiveis. Tipico significa
aquilo gue comummente acontece num local de trabalho. Uma
pratica é considerada atipica na medida em que cria uma
experiéncia diferente de trabalho com base na deficiéncia. Por
exemplo, se os gestores geralmente entrevistassem candidatos a
emprego e um trabalhador com deficiéncia ndo fosse entrevistado
pelo gestor, a sua experiéncia seria classificada como "atipica”.

Quatro grupos de escalas avaliaram quatro dimensBes da
experiéncia de trabalho de uma pessoa: o processo de
contratacdo: o horério de trabalho, as horas, os salérios e os
beneficios; a funcdo e as responsabilidades do trabalho; e a
orientacdo e o treino para o trabalho. A assisténcia extra na
negociagao de um contexto de trabalho normal ndo reduziu a
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classificacdo da tipicidade; portanto, um nivel elevado de
tipicidade significa fazer as mesmas coisas e experimentar as
mesmas expectativas que os outros no trabalho, com ajuda extra
conforme necessério. Niveis mais altos de tipicidade preveem
salarios mais altos e uma maior integracdo no local de trabalho,
independentemente de o trabalhador ter uma deficiéncia mais
grave ou mais leve.

Outra descoberta, explorada mais detalhadamente em Mank,
Cioffi e Yovanoff (2000), identifica uma &rea adicional para a
aprendizagem. Mais horas de apoio direto pressupdem salarios
mais baixos e niveis mais baixos de integragdo. No entanto,
guando uma pessoa requer altos niveis de assisténcia direta,
oferecer aos colegas de trabalho e supervisores na area de
trabalho imediata da pessoa treino informal em pequenos grupos
gue transmita informac@es especificas sobre a pessoa, antes que
ela inicie o trabalho, diminui muito os efeitos negativos da
assisténcia direta sobre a tipicidade e os resultados do trabalho
da pessoa.

Progredir em qualquer aspeto desta agenda de aprendizagem
beneficia todos os trabalhadores apoiados, independentemente do
seu nivel de deficiéncia: tornar a experiéncia de trabalho mais
tipica, envolver positivamente os colegas de trabalho, fornecer
apoio direto apenas quando nenhuma outra estratégia funcione, e
dar aos trabalhadores a oportunidade de aprender informacdes
especificas sobre pessoas que precisam de apoio direto no
trabalho. Mas talvez ainda mais importante para a aprendizagem
organizacional do que a agenda que Mank et al. sugerem é o
padrdo de pensamento refletido na sua anélise:
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e Faca perguntas importantes com respostas definitivas e,
quando necessério, invente medidas que reflitam questdes
potencialmente importantes (como "tipicidade").

e Use as ferramentas que tem (andlise multivariada) para
observar toda a situacdo do ponto de vista daqueles com maior
probabilidade de serem desfavorecidos e excluidos (pessoas
com graves deficiéncias  cognitivas e  problemas
comportamentais substanciais) e descreva como é para eles
(piores resultados em geral).

e (Olhe atentamente para o grupo de pessoas que sinaliza um
problema de desempenho para coisas que fazem a diferenca
(condicBes de trabalho mais tipicas e menos suporte direto).

e (Continue a encontrar maneiras de melhorar a experiéncia
dagueles com os piores resultados, sem comprometer a
assisténcia de que eles precisam para ter sucesso (treino de
colegas de trabalho).

e Mantenha-se fiel ao principio que orientou muitos dos
fundadores do emprego apoiado: aqueles com mais necessidade
de assisténcia precisam das melhores oportunidades de
assisténcia.

e Emvezde estabelecer regras muito simples que possam afastar
as pessoas do emprego, estabeleca desafios. Como podemos
prestar toda a ajuda que as pessoas precisam para serem bem-
sucedidas e nada mais? Como podemos oferecer a ajuda de que
as pessoas precisam de forma a quebrar o minimo possivel os
padr8es tipicos do local de trabalho? Quando a ajuda de que uma
pessoa precisa perturba as rotinas e expetativas tipicas do local
de trabalho, como podemos ajudar os colegas e supervisores de
uma pessoa a entender a diferenca?

As melhorias no pensamento e na criatividade necessérias para
enfrentar estes desafios devem ser relevantes para todos os
servidos por um programa de emprego apoiado.
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Callahan (1991) e Inge et al. (1999) descrevem, cada um, as
praticas que desenvolveram em dois projetos diferentes
destinados a apoiar pessoas excluidas do trabalho por deficiéncia
fisica grave. Algumas dessas préaticas provavelmente tém
relevancia geral:

e Focar no que as pessoas podem fazer e no que as pessoas estdo
interessadas em fazer, e ndo nas deficiéncias das pessoas.

e Dar as pessoas a hipdtese de reunir as pessoas que as
conhecem e se preocupam com elas, e ajuda-las a planear de
forma a estabelecer interesses de trabalho no contexto de toda
a sua vida.

e Construir relagcdes que permitam a identificagdo de
competéncias e interesses em diferentes contextos de vida.

e FEvitar postos de trabalho estereotipados, conduzindo uma
procura de emprego com base nos interesses da pessoa.

e Criar relacionamentos com empregadores que demonstrem
como a pessoa pode contribuir com sucesso para o local de
trabalho.

e Ajudar a pessoa a lidar com as barreiras ao sucesso no trabalho
que surgem de problemas com os recursos da comunidade,
como transporte e falta de apoio dagueles com quem a pessoa
mora.

e Manter disponibilidade para a pessoa e para o local de trabalho,
conforme necessério ao longo do tempo.

Algumas praticas, relacionadas com a tecnologia de apoio,
dificuldades de comunicacdo, cuidado no atendimento, e
redefinicdo ou construgdo de trabalhos para acomodar as
dificuldades de desempenho persistentes das pessoas, sdo mais
especificas para pessoas com deficiéncias graves ou profundas.

Péag. 164

Vencendo Obstéculos



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

A colaboragcdo com pessoas com deficiéncias severas e
profundas levara os técnicos envolvidos no emprego apoiado a
adquirir alguns conhecimentos e competéncias mais Uteis para
pessoas com deficiéncias graves do que para outras. Parte desse
conhecimento diz respeito aos tipos de assisténcia especificos
para o conjunto Unico de deficiéncias da pessoa. Algumas
pessoas exigirdo sistemas de comunicagdo alternativos. Outras
precisardo de lugares sentados adaptados. Outras precisardo de
instrugcGes sistematicas poderosas ou apoios de comportamento
projetados pessoalmente. Parte desse conhecimento vird do
envolvimento com os limites da experiéncia e da comunicacdo das
pessoas. Muitas pessoas com deficiéncias graves que foram
excluidas do trabalho ou da expectativa de trabalho tém formas
limitadas de descrever os seus interesses profissionais. Muitas
pessoas com deficiéncias cognitivas profundas tém meios muito
limitados de comunicar, um sentido particular do futuro pelo qual
desejam trabalhar, ou os valores que os orientam. Trazem consigo
os dilemas éticos da escolha substituta: se as pessoas ndo podem
indicar claramente o desejo de trabalhar, é correto esperar que
aceitem um emprego?

Muitas pessoas podem beneficiar do emprego apoiado com muito
menos investimento do que as pessoas com deficiéncias mais
substanciais exigem. Tém ideias claras sobre os préximos passos
para o trabalho e planeiam exatamente a ajuda de que precisam
para dar esses passos. Tratar essas pessoas para elaborar planos
centrados na pessoa, ou avaliagBes funcionais, ou
desenvolvimento de trabalho assistido pela equipa seria um
desperdicio e uma tolice.

A maior flexibilidade na personalizagdo do apoio é a chave para
melhorar a qualidade. Uma agenda comum para um emprego
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apoiado de melhor qualidade permite o contexto para todo esse
conhecimento e competéncia especializados. O emprego apoiado
funcionard melhor para todos o0s que precisam, se o0s
profissionais aperfeicoarem o seu repertério de competéncias e
conexBes, para que possam ajudar as pessoas a encontrar
melhores correspondéncias de trabalho. O sucesso é maximizado
através de padrBes mais tipicos de experiéncia no trabalho, e
maneiras mais eficazes de obter o apoio que necessitam de
familiares, amigos, assistentes pessoais, prestadores de servicos,
supervisores e colegas de trabalho. A colaboragdo com pessoas
com deficiéncias severas e profundas pode contribuir para as
relagGes, praticas e formas de pensar necessérias para seguir
esta agenda.

Vale a pena?

Alguns  investigadores da aprendizagem organizacional
(Versteegen, Scharmer, & Kaufer, 2001), esclarecem a relacdo
entre consciéncia partilhada e vontade comum no processo de
mudanga organizacional significativa. Muitos esforcos de
mudanga organizacional falham porque as pessoas envolvidas
encaram o processo de mudanga com muita leviandade,
presumindo que apenas um rapido exercicio de visdo e a incitacdo
para "mudar o nosso paradigma" resolverdo o problema. A
mudanga permanece superficial, porque o pensamento e a
decisdo ficam a superficie. As mudangas mais profundas tém
raizes mais profundas do que isso.

As pessoas envolvidas em mudangas mais profundas descobrem
realidades atuais e possibilidades emergentes juntas. Procuram
conexbes entre o que é profundamente importante para elas
pessoalmente - e 0 que a sua organizacdo enfrenta. A partir dessa
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procura partilhada, surge uma visdo organizacional pela qual vale
a pena trabalhar e uma vontade comum de superar os limites
atuais para a realizar.

Com um processo de mudanga exigente e o sucesso incerto, por
um lado, e uma diminuicdo pronta de candidatos menos
desafiadores para o emprego, por outro, uma agéncia de emprego
apoiado sé decidird aprender com a parceria com pessoas com
deficiéncias graves e profundas, apés uma analise minuciosa se
vale a pena o esforco de os contratar. Aqui estdo seis razdes
possiveis para seguir em frente com este compromisso:

e Alguns pais de alunos em transigdo com deficiéncias severas e
profundas querem emprego para os seus filhos e filhas e tém
energia para lutar contra o sistema por lhos negar ou para
ajudar o emprego a acontecer; devemos apoia-los.

e O emprego apoiado estd relacionado com a expansdo de
oportunidades; se ndo continuarmos a ultrapassar os limites,
ndo seremos fiéis a histéria.

e J& temos muitas das competéncias e contactos de que
precisamas, o que nos faréa crescer e fortalecermo-nos.

e As pessoas com deficiéncias severas tém potencial que jamais
poderiam concretizar sentados em casa ou num centro de dia;
merecem a oportunidade de trabalhar.

e (Quando uma pessoa com deficiéncia trabalha, os outros véem-
na, e ela vé-se de uma forma melhor; se ndo dermos as pessoas
a opgdo de trabalhar, elas ficardo presas nas baixas
expectativas gue acompanham o seu rétulo.

e Acreditamos na inclusdo em todos os aspetos da vida
comunitaria; ndo podemos deixar as pessoas com deficiéncias
graves sem trabalho.

A questdo ndo é adotar a lista de outra organizacdo, mas cada

organizacdo fazer a reflexdo conjunta necesséria para
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desenvolver a sua proépria vontade comum. Duas ilusdes, uma
falsamente positiva e outra falsamente negativa, podem perturbar
o debate sobre a conquista de capacidades para ajudar pessoas
com deficiéncias graves e profundas a trabalhar.

A nogdo de que pessoas com deficiéncias severas e profundas
tém alternativas de trabalho de alta qualidade cria uma ilusdo
falsamente positiva. Algumas pessoas com deficiéncias severas
e profundas tém um dom para a vida social e civica, e um apoio
insano e gigantesco necessério para participar plenamente na
vida sem um trabalho remunerado (por exemplo, ver Schaefer,
1998). Este tipo de apoio exige muita criatividade e empenho em
apoiar uma pessoa no trabalho, com o desafio acrescido de
preencher um horario semanal sem a estrutura que um trabalho
oferece, e pode depender ainda mais da presenga de assistentes
imaginativos e pessoalmente envolvidos do que de manter um
emprego.

A maioria dos programas de acesso a comunidade ou de
experiéncia comunitaria, e a maioria dos programas diurnos que
atendem pessoas com deficiéncias graves e profundas lutam para
proporcionar as pessoas um dia significativo sem trabalho e,
muitas vezes, recorrem a passeios para ocupar o tempo, passeios
no centro comercial ou com atividades de treino sem um fio
condutor.

Agueles que concebem programas para pessoas que com
deficiéncias graves e profundas, gue permitem acesso ao trabalho
remunerado, lutam para disponibilizar trabalho suficiente que va
ao encontro aos interesses e competéncias de uma pessoa, e que
se aproxime do saldrio que uma pessoa poderia ganhar com a
ajuda de um programa de emprego apoiado competente, mesmo
quando esse salério é decepcionantemente baixo.
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Em 1976, Norma Raynes resumiu a observacdo sistematica de um
ano de vida em enfermarias de instituices que passaram pela
inspegdo de garantia de qualidade, num artigo cujo titulo resume
a distribuicdo de oportunidades por nivel de deficiéncia avaliado.
O titulo que deu ao seu trabalho foi "Quanto menos uma pessoa
tem, menos recebe’. Infelizmente, esse padrdo ndo passou para a
histéria. Felce et al. (1999) estudaram a experiéncia didria de
pessoas atendidas em ambientes residenciais (56 pessoas em 15
residéncias) e centros de dia (1.370 pessoas em 48 programas)
que passaram pela inspecdo de qualidade do governo.
Descobriram que, em comparagdo com pessoas Com menos
deficiéncias no mesmo ambiente, quanto mais grave é a
deficiéncia de uma pessoa, menos a pessoa se envolverd em
atividades construtivas (média = <10 minutos por hora), e mais
limitadas serdo as oportunidades da pessoa realizar escolhas
béasicas. Quanto menos a pessoa estiver envolvida nas atividades
domésticas quotidianas (preparacdo de alimentos, lavagem de
roupas, limpeza etc.), mais provével é que os Unicos contactos
sociais da pessoa sejam com a equipa, que todas as atividades
ocorram dentro do programa ou das paredes da residéncia, e que
mais despersonalizada seré a experiéncia da pessoa, e menos a
equipa interagira consigo. Imaginar como seria viver, dia apos dia,
nessas condigBes sugere um pouco do que seria viver com uma
deficiéncia grave ou profunda num servico inspeccionado e com
certificado de boa qualidade.

A observagdo direta das alternativas locais disponiveis para
pessoas com deficiéncias severas e profundas ajudard a equipa
de emprego apoiado a evitar a ilusdo de alternativas positivas. Se
existem alternativas positivas, vale a pena conhecé-las. Se ndo o
fizerem, as visitas a asilos, casas de grupo, centros de dia, salas
de aula de educacdo especial e outros servicos locais fornecerdo
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um julgamento realista sobre a necessidade de parceria com
pessoas com deficiéncias graves e profundas.

Do mesmo modo que é enganadora, uma ilusdo falsamente
negativa € mais dificil de evitar. A menos que a equipa tenha tido
experiéncia direta com pessoas com deficiéncia grave e profunda,
em ambientes que lhes deem a oportunidade de ver as pessoas
como individuos valorizados, os esteredtipos sobre deficiéncia
profunda podem sobrecarregar o seu pensamento e elevar o
desafio do emprego ao nivel da impossibilidade.

Algumas pessoas com o rétulo parecem lutar por consciéncia ou
movimento suficientes para contatar e influenciar o seu ambiente,
mesmo quando tém acesso a tecnologia assistida competente, e
um bom apoio para a sua saude. Algumas pessoas podem achar
impossivel realizar qualquer tarefa significativa de forma
confidvel, mesmo quando tém acesso a instrugdes sistematicas
poderosas, uma boa assisténcia pessoal e adaptagGes criativas
de tarefas e configuragGes. Mas muitas pessoas respondem ativa
e positivamente a assisténcia e a oportunidade de se relacionar,
aprender e fazer as coisas acontecer no seu mundo. O
envolvimento em atividades comuns positivas muda a experiéncia
e a expectativa tanto para as pessoas com deficiéncias graves e
profundas, como para as pessoas ao seu redor.

Como disse um técnico:

O trabalho tem sido desafiador, frustrante e, as vezes,
decepcionante. Mas os desafios, frustragSes e decepgCes
parecem muito diferentes agora que conhego o Josh e a sua
familia, do que quando eu me sentia ansioso sobre como seria
tentar ajudar uma pessoa "profundamente deficiente" que eu ndo
conhecia.
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Quando eu ndo conhecia o Josh, achava que ndo havia nada ali
com o que me relacionar, muito menos potenciais parceiros de
equipa. O Josh esclareceu-me rapidamente. Ele consegue
chegar as pessoas, mesmo que ndo tenha palavras. Qualquer
pessoa que der espago para aceitd-lo como é, conseguird
contactar e comunicar com o Josh. Ele esta comigo e com os
seus colegas de trabalho; ele ndo € apenas um espago vazio.

A Unica salvaguarda contra a ilusdo falsamente negativa de
incompeténcia, € uma decisdo ponderada para procurar algumas
pessoas com deficiéncias graves e profundas e oferecer-lhes
uma parceria, através da qual tanto elas, como as equipas de
emprego apoiado, aprenderdo enquanto trabalham para melhorar
a acessibilidade dos postos de trabalho locais. Essa decisdo
parecera um salto para a incerteza, mesmo para as pessoas que
se prepararam razoavelmente para aprender as competéncias,
construir os relacionamentos e adquirir o conhecimento
necessario. As pessoas s6 dardo esse salto quando decidirem que
os beneficios de um bom relacionamento com pessoas com
deficiéncias severas e profundas valem a pena.
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Uma Etica da Possibilidade
John O'Brien®?

2005

A ética é a busca de formas de
relacionamento humano cada vez
menos triviais.

Herbert McCabe (1968-2003)

uando as pessoas precisam de assistentes pessoais para

viver o seu dia-a-dia, o que é possivel para elas depende,

em grande parte, da forma como esses assistentes surgem

nas suas vidas. Os assistentes podem surgir de uma forma
trivial, como acompanhantes ou cuidadores despreocupados, ou,
de formas mais produtivas, como aliados criativos. A forma como
surgem é uma questdo de ética - com isto ndo quero dizer que
ndo se respeitem regras, mas antes diz respeito a um sentido do
que é bom, de sabedoria pratica, e do que molda a comunicagdo
humana e orienta a acao.

13 A preparacdo deste artigo foi parcialmente apoiada por um subcontrato com os
Responsive System Associates do Center on Human Policy, Universidade de Syracuse para
o Research and Training Center on Community Living. O Research and Training Center on
Community Living é financiado por um acordo de cooperagdo (nimero H133B031116)
entre o National Institute on Disability & Rehabilitation (NIDRR) e o Institute on Community
Integration da Universidade do Minnesota. Os membros do Centro sdo encorajados a

expressar as suas opinides; estas ndo representam necessariamente a posic¢do oficial do
NIDRR.
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A nossa area cresceu acostumada a falar sobre uma crise de méao
de obra - uma crescente escassez de assistentes pessoais
criada, sobretudo, por uma politica impiedosa de poupanca, que
resulta em parca remuneragdo e baixo estatuto para os
trabalhadores de quem dependem os cidaddos vulnerédveis para
as suas vidas- e é bom que este debate leve a acdo, como as
iniciativas do National Alliance of Direct Support Providers. Mas
esta preocupacgdo importante ndo precisa de perturbar a procura
de formas de disponibilizar energia, em que mesmo as pessoas
que trabalham em circunstancias dificeis podemos contribuir
para o bem, quando guiam o seu trabalho por uma ética da
possibilidade.

O meu trabalho com Connie Lyle O'Brien, Beth Mount, Marcie
Brost e Peter Leidy garantiu o privilégio de descobrir a diferenca
positiva que a atual forca de trabalho alcanca quando os
cuidadores diretos se ligam a fontes mais profundas de
significado nos seus relacionamentos com as pessoas ao seu
cuidado. Descrevemos o processo pelo qual os trabalhadores de
apoio direto nos ensinaram essas licdes num livro, Make a
Difference: A Guidebook for Person-Centered Direct Support:

Para um exemplo do que aprendemos, conhegam o Martin
(todos os nomes neste exemplo foram alterados). O seu
percurso com a sua assistente, a Anna, comegou a partir de um
interesse simples: o prazer em comprar snacks na maquina de
venda automética na sua rotina didria e a sua capacidade de
gastar neles pequenas quantias. Inserido na rotina diéria, esta
peguena capacidade era simplesmente uma forma de obter um
prazer. A Anna refletiu e viu nessa pequena capacidade um
possivel passaporte para um mundo maior. Com cuidado, ela
ajudou o Martin a comprar o snack numa loja local. No seu
movimento de pequenos passos de cada vez, desde recusar-se
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a sair da carrinha até se sentir confiante para ir comprar o seu
snack, o Martin, calma e silenciosamente, recrutou a Sandra,
uma funcionaria da loja, como a sua aliada. Isto levou-o0 ao nivel
seguinte, arrumar as prateleiras em troca de bens e ao préximo
nivel, arrumar as prateleiras em troca de uma remuneracgdo.

A Sandra e a loja existiam, estivesse ou ndo o Martin presente.
O seu potencial de trazer coisas positivas a vida do Martin
depende da ligagdo. A Anna foi a mediadora para a ligagao,
utilizando a sua capacidade para construir a confianga do Martin
e a sua atengdo criativa para encorajar e construir o contacto
positivo. O Martin e os seus aliados puderam entdo fazer o resto
(O'Brien e Mount, 2005).

Ao encontrar relagBes cada vez mais interessantes com as
pessoas que assistem, os cuidadores diretos tornam-se criadores
de possibilidades. Isto é ainda mais poderoso quando eles, como
a Anna, descobrem maneiras de aumentar e fortalecer a rede de
relacionamentos e papéis sociais valiosos da pessoa. A mudanca
para novos papéis e relacionamentos é mais provével quando o
cuidador tem um propdsito consciente de ajudar a pessoa a estar
presente na vida comum da comunidade como um amigo valioso
e um cidad3do contribuinte. Amigos valiosos trazem a presencga
que reflete o serem vistos e incentivados pelas suas capacidades,
e a seguranga que surge por serem aceites e apoiados em
momentos dificeis. Cidaddos contribuintes fazem uma diferenca
positiva, unindo 0s seus interesses e energias a vida civica e
econdémica da sua comunidade.

A ética da possibilidade é um sentimento de que o apoio direto é
bom guando h& um relacionamento que permite que a pessoa e o
cuidador experienciem as diferencas entre eles, trabalhem os
conflitos que surgem entre eles e em torno deles, de um modo
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gue resulte numa comunicagdo mais aberta, em menos violéncia,
e que apoie o desenvolvimento da capacidade da pessoa para
desempenhar um papel social valorizado.

Cuidadores diretos que se orientem por uma ética da
possibilidade constroem uma relagdo digna da confianga das
pessoas de guem cuidam, e das pessoas gue 0s amam ou
amaram. Esta relagdo apoia um movimento que ultrapassa as
fronteiras que muitas vezes separam as pessoas com
incapacidades substanciais, das oportunidades e
relacionamentos que constituem uma vida normal com qualidade.

Existem pelo menos duas maneiras de recusar a procura de um
sentido, e de se contentar com relacionamentos triviais. Um
cuidador direto pode ceder a autoridade e controlar a vida da
pessoa, como se fosse uma espécie de guarda para pessoas que,
de outra forma, se negligenciariam ou se prejudicariam a si
mesmas ou a outras pessoas. Na pior das hipdteses, esta
orientacdo resulta na violéncia do abuso total. Na sua forma mais
tipica, o profissional age como se o seu trabalho fosse
supervisionar, controlar e programar um subordinado. Um
profissional de servico direto pode ceder a preguica e tratar o
trabalho como se fosse simplesmente uma questdo de realizar
tarefas desconexas, as vezes denominadas ironicamente como
“prestacdo de cuidados’. Higienizar, dar banho, vestir, alimentar,
transportar, executar programas e voltar a fazer. Neste modo, o
cuidador age como o guardido dos incompetentes,
desinteressantes e estagnados. Tanto a autoridade como a
preguica podem ser justificadas por uma ética de seguir regras,
como “apenas a fazer o meu trabalho”. O controlo pode ser visto
como prescrito por regulamentos, aplicados para garantir a
preocupacdo com a "salde e seguranca’. A preguica pode ser
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justificada pelo cumprimento rotineiro dos planos de cuidados
elaborados e verificados pelos empregadores.

Muitos profissionais de apoio direto superam-se e surgem na vida
das pessoas como guardas ou cuidadores, e surgem como boa
companhia. Apreciam genuinamente o seu tempo com a pessoa
gue apoiam. Podem vir a conhecer e cuidar da pessoa, querer
partilhar algumas das coisas boas da sua prépria vida com ela, e
falar mais sobre o que acreditam ser importante para ela. As
pessoas que tém cuidadores que surgem como boa companhia
geralmente retribuem, e podem expressar interesses ou
capacidades ndo revelados anteriormente. Esse tipo de
relacionamento pode estar longe de ser comum, mas, a luz da
ética da possibilidade, chega muito perto de unir a pessoa numa
alianca que ndo apenas oferece boa companhia, mas também
possibilita uma viragem para fora, para novos relacionamentos e
novos papéis sociais valorizados.

Muitas formas atuais de organizagdo e gestdo limitam os
facilitadores de possibilidades, diminuindo o alcance da
comunicagdo e da acdo, esgotando o trabalho de significado, e
alimentando o ciclo da rotatividade e da selecdo adversa, que
impulsiona a crise da forga de trabalho e resulta na perda
desconhecida e irreconhecivel para as pessoas com deficiéncia e
as suas comunidades. Formar e sustentar relagGes de apoio
direto - que criam possibilidades - define a tarefa fundamental
para gestores e legisladores, sendo a medida mais significativa
da qualidade do seu desempenho.

A nossa colaboracdo com profissionais de apoio direto e
empregadores interessados em apoiar o seu desenvolvimento
mostrou-nos cinco investimentos que despertam e encorajam a
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ética da possibilidade entre trabalhadores de apoio direto (Ver
0'Brien & Mount, 2005, para um guia sistematico):

. Tempo para investir em experimentar coisas novas numa
parceria escolhida livremente com uma pessoa que consente
em juntar-se ao profissional de apoio direto para explorar as
possibilidades de contribuigdo oferecidas pelos seus vizinhos e
comunidade.

. Um contexto para perceber o poder de desvalorizar as
expetativas sociais e as possibilidades que surgem quando as
pessoas se libertam e procuram maneiras de expandir
experiéncias valorizadas.

. Uma estrutura de aprendizagem partilhada que permite
conhecer as capacidades da pessoa, procurar vinculos
comunitarios produtivos e negociar assisténcia mais
especializada. O arquétipo de uma jornada provou ser uma
estrutura poderosa.

. Uma énfase na aprendizagem por acdo na comunidade,
procurando, o mais rapidamente possivel, novas pessoas com
guem experimentar coisas novas, em vez de conversar, planear
ou remediar as coisas dentro dos limites atuais.

. Os meios para orientar e expressar a aprendizagem criando
beleza através de meios comuns de arte, artesanato, musica e
historias que encorajaram, consolaram e instruiram as pessoas
desde tempos ancestrais.

A ética da possibilidade vai mais fundo do que aquilo que as
linguagens modernas de gestdo e profissionalismo conseguem
alcancar - € invocada e comunicada esteticamente (Garcia Rivera,
1999). Entre os profissionais de apoio direto, até os mais timidos
ou autoconscientes tém comunicado poderosamente, quando
fazem parte de um grupo de intervenientes convidados, assistidos
e celebrados por verem beleza naqueles que apoiam, por

Péag. 182

Uma Etica da Possibilidade



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

caminhar em beleza com aqueles que apoiam para novas
oportunidades, e por comunicarem com beleza aquilo que
aprenderam.

Estes podem parecer grandes investimentos de relevancia
questiondvel quando se lida com a escassez de dinheiro, de
pessoas para fazer o trabalho, e perante as exigéncias de
conformidade de um emaranhado de requisitos insanamente
prolifero. Oferecem, no entanto, uma forma de trazer e manter
vivo o sentido do trabalho dos cuidadores de pessoas cujas
oportunidades de participacdo social dependem de a assisténcia
que recebem ser ou ndo pautada pela ética da possibilidade.
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Superar os Limites no Planeamento

Centrado na Pessoa
John O'Brien

2006

ivulgado como um elemento da politica governamental, o

planeamento centrado na pessoa tem vindo a generalizar-

se em algumas jurisdicBes. Quando os resultados foram
avaliados, os investimentos em larga escala do sistema no
planeamento centrado na pessoa demonstraram resultados
positivos, mas limitados. Em Inglaterra, por exemplo, o
desenvolvimento de uma capacidade de planeamento centrado na
pessoa é uma parte obrigatoéria da implementacdo local da Valuing
People, uma estratégia nacional para transformar a prestacédo de
servicos a pessoas com deficiéncia intelectual (Routledge,
Sanderson, & Greig, 2002). A avaliacdo dos esforcos de

1 A elaboraco deste artigo foi parcialmente financiada por um subcontrato da Responsive
Systems Associates do Center on Human Policy, Universidade de Syracuse para o
Research and Training Center on Community Living. O Research and Training Center on
Community Living é financiado através de um acordo cooperativo (nimero H133B031116)
entre o National Institute on Disability & Rehabilitation Research (NIDRR) e o Institute on
Community Integration da Universidade do Minnesota. Os membros do Centro sdo
incentivados a expressar as suas opinides; estas ndo representam necessariamente a
posicdo oficial do NIDRR.

© Responsive Systems Associates, Inc. 2006
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planeamento centrado na pessoa em quatro localidades inglesas
(Robertson, et al., 2005) mostra que os planos centrados na
pessoa estdo fortemente associados a mudangas positivas na
experiéncia de escolha das pessoas, no seu contacto com a
familia e amigos e na sua participagdo em atividades comunitarias
(entre outros resultados), mas ndo estdo significativamente
associados a obtencdo de um emprego ou ao aumento da inclusdo
das suas redes sociais pessoais (entre outros resultados). A
semelhanca das politicas progressistas de outros paises, o
programa Valuing People promove a inclusdo social e 0 acesso ao
trabalho como resultados-chave, pelo que estas sdo limitagGes
significativas ao contributo que o planeamento centrado na
pessoa tem dado até agora para a qualidade de vida desejada
pelas pessoas.

Estes limites partilham duas caracteristicas comuns. Em primeiro
lugar, cada um deles apela as pessoas com deficiéncia para que
ultrapassem as fronteiras sociais que as separam dos contextos
tipicos e das relagdes normais e assumam os papéis socialmente
valorizados de trabalhador, membro e amigo. Em segundo lugar,
cada um deles apela aos responséveis pela concecdo e prestagdo
de assisténcia para que deixem de trabalhar no terreno familiar
marcado pelas fronteiras dos servigcos humanos e passem para o
terreno menos familiar e menos controlavel do trabalho tipico e
da vida social normal. H& muitas razdes para o facto de o
planeamento centrado na pessoa ndo inspirar, habitualmente, a
viagem para papéis sociais valorizados e indicar o caminho que
as pessoas com deficiéncia e os seus assistentes podem seguir
para os ocupar. Ultrapassar estes limites exige dois tipos de
trabalho: um, um esforco sistematico para eliminar as restrices
impostas pelos servigcos as pessoas que estabelecem novas
relacBes e assumem novos papéis; e, outro, aprender formas de o
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processo de planeamento centrado na pessoa poder mobilizar
uma agao mais corajosa e criativa.

Restric6es aos Papéis e RelacGes Inclusivas
Politicas incoerentes

As politicas sdo incoerentes. Exemplos comuns: os sistemas de
beneficios criam desincentivos ao emprego; os esquemas de
gestdo de riscos inibem as relacdes normais; e os acordos
laborais entram em conflito com a requalificagdo e reafectagdo
dos trabalhadores fora dos muros dos servigos que congregam e
controlam as pessoas.

Fracasso no desenvolvimento para os individuos

Muitos dos servicos disponiveis ndo foram concebidos para
prestar apoio personalizado a pessoas que desempenham
fungBes importantes em contextos normais. Em vez disso, sdo
frequentemente concebidos como méaquinas-burocréticas, cujos
produtos sdo os cuidados fisicos, a supervisdo ou a instrucdo de
pessoas em grupos e cujos processos se desenrolam sem se
preocuparem com os valores gue supostamente deveriam servir.
Os servigcos de emprego apoiado existentes sdo frequentemente
incapazes e ndo estdo dispostos a ajudar as pessoas com
deficiéncias  substanciais a encontrar empregos que
correspondam aos seus interesses.
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Financiamento rigido que retira o controlo as pessoas

Os fundos publicos sdo limitados, muitas vezes inflexiveis nas
suas utilizagGes e, normalmente, estdo fora do controlo efetivo
das pessoas que sdo servidas por eles. Na auséncia de
orcamentos individuais que sejam faceis de obter e utilizar, é
dificil para as pessoas e o0s seus aliados compensar o
desfasamento entre as suas necessidades de assisténcia e o que
0s servigos atuais oferecem, ou combinar os apoios naturais
disponiveis, os beneficios e os recursos tradicionais com uma
atribui¢do justa de financiamento relacionado com os servigos, de
modo a tirar o melhor partido do que esté disponivel (Duffy, 2005).

Pessoas & lugares-comuns vistos como hostis

As pessoas comuns e os locais de trabalho sdo frequentemente
considerados pouco acolhedores para as pessoas com
deficiéncia, se ndo mesmo perigosos para elas. Muitas vezes, é
dificil refletir sobre os riscos. Uma vez que os ambientes e as
pessoas fora dos servigcos sdo desconhecidos, antes de uma
pessoa se envolver com eles, é facil inflacionar os perigos de ir
para além de uma rotina familiar e ignorar os beneficios perdidos
de se manter em ambientes e papéis familiares. A incerteza
guanto a possibilidade de sucesso na construgdo de uma rede
social mais inclusiva, ou na obtencdo de um emprego, pode levar
as pessoas a deixarem estas coisas boas fora da sua lista de
objetivos escolhidos ou mesmo a optarem, explicitamente, por
ndo os perseguir. Isto pode parecer um obstdculo para os
trabalhadores de apoio que querem promover a inclusdo e
respeitar as escolhas das pessoas, evitando impor-se a elas.
Também pode parecer um alivio se a opcdo de evitar novos papéis
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e relagBes permitir que os trabalhadores de apoio se mantenham
nas suas proprias zonas de conforto.

Preso nos primeiros passos

Tal como mostra a investigagdo de avaliagdo, existe uma
oportunidade substancial na vida das pessoas para melhorar
guestdes tdo importantes como a escolha, o contacto com a
familia e os amigos atuais e a atividade comunitaria, sem ter de
assumir novos papéis com novas pessoas. Incentivar as pessoas
a colherem estes frutos mais faceis pode gerar elevados niveis de
satisfagdo com o planeamento centrado na pessoa, tal como ele
é, com os resultados limitados que cria.

Para seguir o caminho da menor resisténcia, aceitar estes
constrangimentos como condi¢Oes limitadoras do planeamento
centrado na pessoa, justifica a ignorancia dos objetivos politicos
de acesso ao trabalho e a redes sociais mais inclusivas como
reflexo das escolhas das pessoas ou como fantasias irrealistas, e
concentrar-se em tornar as reunides de planeamento agradaveis
(e breves). Para tornar o planeamento centrado na pessoa mais
eficaz, deve concentre-se em aprender como o planeamento pode
contribuir para criar a coragem e a imaginagao necessarias para
gerar caminhos para bons empregos e maior inclusdo, encorajar
o trabalho para atingir objetivos dificeis e defender a dissolucéo,
ou pelo menos o suavizar, das condi¢des restritivas.

Estreitar o caminho para papéis e relagdes positivas

As mudancas na forma como o sistema de servigcos funciona
aumentardo o numero de pessoas que tém bons empregos e
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redes sociais mais inclusivas, reduzindo os constrangimentos que
as pessoas sentem devido a politicas incoerentes, servigcos que
congregam pessoas, padries inflexiveis de assisténcia e habitos
desmoralizantes de exclusdo social. Os limites generalizados dos
resultados do planeamento centrado na pessoa reforcam a
necessidade de mudancgas, ao longo das linhas que se seguem, e
devem motivar aqueles que facilitam o planeamento centrado na
pessoa a juntarem as suas energias as de outros defensores de
um caminho mais direto e mais simples para a inclusdo na
comunidade.

A dignidade do risco

As preocupagOes com a seguranca, a salde e a privacidade, bem
como os procedimentos de gestdo de riscos, perderam a sua
ligagdo ao senso comum e flutuam sem rumo na vida de muitas
pessoas com deficiéncia, blogueando os canais para uma vida
comunitédria plena. O planeamento responséavel centrado na
pessoa identifica as vulnerabilidades das pessoas e concebe
respostas inteligentes a essas vulnerabilidades, mas o contexto
mais amplo da acdo tem de passar das tentativas de proteger
burocraticamente todos os pormenores da vida das pessoas para
uma procura de formas de lhes oferecer a dignidade do risco.

Reduzir os desincentivos ao trabalho

Continuam a ser envidados esforcos para desatar os nds que
levam as pessoas a ndo auferirem rendimentos de um trabalho
que podem fazer, a fim de manterem as prestacdes que pagam os
apoios relacionados com a deficiéncia, que sdo demasiado
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dispendiosos para serem suportados com o salédrio que podem
ganhar.

Aplicar o que se sabe sobre os orgamentos dos apoios
individualizados

H& muito mais a aprender sobre a prestacdo de apoios
personalizados de forma a permitir que as pessoas com
deficiéncias substanciais tenham sucesso em empregos gque
correspondam aos seus interesses e construam redes sociais
mais fortes e inclusivas, mas sabe-se muito mais sobre como
prestar apoios para a inclusdo pessoal do que é habitualmente
praticado (ver, por exemplo, Fratangelo & Strully, 2002; O'Brien &
Lyle O'Brien, 1998).

Orgcamentos individuais

Os orcamentos individuais que permitem que as pessoas exercam
um controlo efetivo sobre os seus apoios conferem-lhes a
dignidade da responsabilidade de decidir como utilizar, da melhor
forma, a sua parte justa dos fundos publicos e aumentam a
flexibilidade com que as pessoas podem concentrar a sua
assisténcia remunerada para as ajudar a ocupar papéis que lhes
interessam. (Para uma abordagem completa e ponderada dos
servigos auténomos, consultar www.in-control.org.uk)

Aliar-se a outros esforgos para reduzir a excluséo social

Muitas comunidades e alguns governos investem em formas de
superar a exclusdo social e abrir as responsabilidades e
beneficios da cidadania a pessoas que, historicamente, tém sido
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marginalizadas (0'Brien & Towell, 2005). O alinhamento com estes
esforcos ird dinamizar e alargar o trabalho de superacdo da
distancia social.

Criar procura a partir da aprendizagem do que é possivel

A desvalorizagdo social e o comportamento preconceituoso sdo
realidades duradouras e exaustivas, mas estes monstros ndo
precisam de bloguear todos os caminhos para papéis valorizados
e bons relacionamentos. O investimento sistemético em
estruturas como a Partners in Policymaking
(www.partnersinpolicymaking.com), que promovem a
aprendizagem de pessoa para pessoa e de familia para familia,
sobre o que é possivel e como outras pessoas com deficiéncia
encontraram o seu caminho para o trabalho e outros papéis
sociais valorizados. Estas formas de aprendizagem reforcam o
desejo e a determinagdo das pessoas, na medida em que alargam
o seu sentido do que é possivel e informam os seus esforgos.

Fortalecer o Planeamento Centrado na Pessoa

O desejo de experimentar uma vida boa numa sociedade e num
sistema que aspira a inclusdo, mas que muitas vezes funciona de
forma a produzir segregacdo, aguca a questdo da vida que o
planeamento centrado na pessoa pretende ajudar a explorar.
Reduzir os constrangimentos a procura de um caminho para
papéis e relagdes valorizados, reduz o peso na vida de uma
pessoa, mas deixa pendente uma questdo central. Essa questado
central é
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A pergunta chave

qgue condicBes particulares permitem que esta pessoa Unica
aparega na vida quotidiana como um cidaddo que contribui e um
amigo valiosa?

Felizmente, o caminho para uma resposta suficientemente boa a
esta questdo ndo é tdo penoso como parece. De facto, se a questdo
for abordada de forma competente, é frequente sentir-se prazer e
poder ao persegui-la. O prazer advém da camaradagem que
cresce a medida que as pessoas trabalham arduamente para
explorar honestamente assuntos importantes em conjunto,
mesmo quando esses assuntos tém aspetos dolorosos,
assustadores ou zangados. O poder advém do alinhamento da
energia que resulta quando um grupo de pessoas gera clareza
sobre as possibilidades de acdo que incorporam os seus objetivos
mais elevados.

Existem varias abordagens razodveis ao planeamento centrado
na pessoa e cada uma delas é tdo capaz de libertar o poder que
advém da exploracdo fiel da questdo central, como de resvalar
para o debate sobre questdes menos vitais e menos poderosas.
As diferencas entre as abordagens residem principalmente no
tipo de informacdo a que as pessoas prestam atengdo quando
procuram a clareza que exige uma acdo positiva. Numa das
abordagens, um grupo pode olhar atentamente para as formas
preferidas da pessoa para se orientar nas rotinas diérias. Noutra,
podem procurar a expressdo estética da identidade da pessoa e
do seu futuro mais elevado possivel. Noutra, podem percorrer
cuidadosamente a histdria de uma pessoa. Sob outra, podem
desenhar uma seta no coragcdo de um objetivo esperancgoso.
Noutra, podem escutar os sonhos e pesadelos de uma pessoa em
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busca das sementes que podem crescer numa vida que contribua
para isso.

Quatro tipos de conhecimento

O facto de um plano conduzir ou ndo a uma agao positiva depende
da forma como quatro tipos de conhecimentos se conjugam:
conhecimento dos dons, das capacidades e dos sonhos da pessoa;
conhecimento dos valores que a pessoa pretende que orientem a
sua vida; conhecimento das possibilidades de apoiar a
participacdo e o contributo da pessoa através de estratégias como
a adaptacdo do ambiente fisico ou social, a utilizacdo de
equipamento adaptativo, a oferta de instrucdo sistematica e a
prestacdo de assisténcia pessoal personalizada; e conhecimento
das oportunidades da comunidade.
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O que faz com que o planeamento centrado na pessoa
funcione

A forma como estes diferentes tipos de conhecimento emergem,
se moldam e se misturam entre si para gerar agGes positivas,
depende da capacidade dos responséveis pelo planeamento para
criar respostas positivas a, pelo menos, seis questdes.
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A pessoa no centro origina ou aceita o convite para
planear (ou o planeamento é um ritual exigido pelo sistema de
servigos que continuard mesmo na auséncia da pessoa)?

Seréd que as pessoas que se relinem para planear vém com
uma abertura para um futuro diferente para si proprias (ou seré
gue imaginam que a pessoa é o Unico objeto de mudanca)?

O grupo tem lideranca suficiente para enfrentar o trabalho
&rduo necessdrio para alcangar a clareza que exige acdo (ou é
simplesmente mais uma tarefa atribuida a um funcionério
sobrecarregado)?

O grupo inclui pessoas com alguma consciéncia das
possibilidades de apoios personalizados (ou seré que as pessoas
assumem que os limites da sua situacdo atual esgotam o que é
possivel)?

O grupo inclui pessoas que querem que a pessoa no centro
experimente as coisas boas que advém de papéis sociais
valorizados e de uma rede social em expansdo (ou serd que as
pessoas veem a pessoa como bem servida se for mantida
saudavel e segura)?

O grupo inclui pessoas com alguma consciéncia das
oportunidades da comunidade (ou as pessoas assumem que o
mundo definido pelos servigos é suficiente)?

Estas seis perguntas permanecem vivas, desde o momento em
que surge a ideia de planear até que a acdo em direcdo a novas
possibilidades produza novas experiéncias. As medidas tomadas
na preparacao de uma reunido de planeamento podem aumentar,
consideravelmente, as probabilidades de respostas positivas, mas
aceitar ou recusar o convite para planear pode mudar a medida
gue o processo se desenrola, assim como a abertura a mudanga,
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a consciéncia das possibilidades e oportunidades e a liderancga
para mobilizar a agdo criativa. Como qualquer arte performativa,
o planeamento centrado na pessoa retira alguma da sua energia
do facto de viver com o risco de a companhia ndo conseguir
sincronizar os seus movimentos quando a cortina sobe.

Uma forma de melhorar as hipéteses de o planeamento centrado
na pessoa conduzir a uma acdo positiva é complementar os
esforcos para aperfeigoar as varias abordagens com a procura de
formas frutiferas de compreender o processo de criacdo de novas
possibilidades. Uma dessas formas de compreensédo é o chamado
"Processo U", uma compreensdo da criatividade social
desenvolvida por Otto Scharmer. O resto deste ensaio ird explorar
a sua relevancia para o planeamento centrado na pessoa®®.

O Processo U levanta uma questdo importante. Serd que vamos
encontrar o que desejamos se avancarmos em linha reta, a partir
do ponto em que nos encontramos, seguindo a orientagdo do
nosso passado e fazendo mais do que j& estamos a fazer, ou seré
gue precisamos de investir tempo e energia para nos movermos
abaixo da superficie da nossa compreensdo atual da pessoa e das
possibilidades de agdo? A experiéncia mostra gue as pessoas

® Agradeco aos participantes no meu Semindrio de Pés-Graduacdo da

Universidade de Salford, de 2004, Organizing to Encourage Effective Direct
Support, cujas reflex8es sobre os seus projetos de aprendizagem colidiram com a
minha leitura da descrigdo de Otto Scharmer do Processo-U e iniciaram a minha
exploracdo do mapeamento da agdo centrada na pessoa em termos da estrutura
de Scharmer. O que se segue é a minha tentativa de compreender o meu trabalho,
adaptando os termos de Scharmer as minhas préprias experiéncias de facilitagdo
de planos centrados na pessoa, quando as coisas fluem (e as vezes ndo). Ele ndo
é responsavel por qualquer confus3o que eu crie aqui e, embora eu reconheca o
seu trabalho, reconhego que ele pode ficar chocado com a forma como eu possa
compreender mal as suas subtilezas Ver Scharmer, 2007 www.presencing.com
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podem gastar muito tempo e dinheiro em planos centrados na
pessoa que avangcam de forma linear, sem produzir o que
desejamos - um nUmero substancialmente maior de pessoas com
sSuUCesso em papéis sociais valorizados e desfrutando de uma rede
social alargada O que desejamos incorpora um objetivo acima do
gue podemos alcancar, ao seguir em frente. Para chegar mais alto,
temos de ir mais fundo.
Aprender

novas
formas

f Mais
= do

mesmao

...e um forte desejo
de agir

Entendimento
profundo...

. fjera novas
possibilidades...

Reunir & contemplar

O primeiro passo mais profundo abre-nos a uma nova
compreensdo desta pessoa no contexto da vida comunitaria
comum: um melhor vislumbre da identidade, das capacidades, dos
dons e do sonho da pessoa. Trata-se de um processo de recolha
de todo o tipo de informacao, através da observacdo atenta das

impressdes da pessoa e das ligacdes entre as impressées. E um
momento de recolha e de contemplacdo das palavras, das
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imagens e das intuigBes sobre a pessoa e as suas relagGes e
papéis que o circulo pode ter em comum.

Aberto a um propésito maior

A viragem crucial acontece quando o grupo se abre
propositadamente para o futuro. Perguntar, com abertura, que
coisas boas podem vir a acontecer para esta pessoa, se ela e
todos os que estdo reunidos com ela agirem a partir do seu
sentido de propdsito mais elevado, convida um futuro desejavel
para o circulo. As novas possibilidades surgem normalmente
como um sentido de orientagdo comum e ndo como um modelo
arquitetonico detalhado. O sentimento é: "este é o caminho para
esta pessoa avancar na vida".

O teste do cuidado com que o circulo® formou a sua compreens3o
da pessoa e da abertura dos membros do circulo a um objetivo
mais elevado é a forca do desejo de agir para concretizar a nova
possibilidade. Quando o processo esta no seu melhor, este desejo
ndo é simplesmente um passo de bebé em direcdo ao futuro
desejavel, € uma vontade de uma experiéncia protdtipo: algo que
possamos fazer juntos e que encarne a nova possibilidade,
mesmo que brevemente, parcialmente ou simbolicamente.

16 Tal como o utilizo aqui, "circulo” refere-se simplesmente aqueles que se retinem
para planear. O conteldo que o grupo considera - tal como cada um dos outros
movimentos descritos abaixo - é moldado pela abordagem ao planeamento
centrado na pessoa que o circulo segue. N&o tentei mapear os passos de nenhuma
abordagem em particular, no processo U, apenas a minha experiéncia de como o
processo por vezes decorre quando um grupo estd no seu melhor,
independentemente da abordagem.
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Queremos uma memoria de, pelo menos, um traco da nova
possibilidade, assim que a pudermos ter.

Criar juntos uma nova oportunidade

O processo U ndo pode ser forcado, mas ha disciplinas que
favorecem o aparecimento de um forte desejo de aprender novas
formas.

Aprender
formas
novas

Interromper )
o “downloading” Mais
= o
mesmo

Deixar espaco para escutar
& pensar com o corpo todo

Entendimento
mais profundo._.

«auf UM desejo
poderoso de agir

Permitir gue o
~ 7 proposifo T
surja

...JETa NOvas
oportunidades...

Parar MOTS (repetir “More of the Same”).

Para se deslocar abaixo da superficie da linha reta para mais do
mesmo, o circulo pratica a interrupcdo do "downloading”. O termo
sugere um programa de computador que descarrega um madulo
que permitird a execucdo rotineira de uma tarefa definida: mais

Péag. 202

Superar os Limites no Planeamento Centrado na Pessoa



Coleténea de artigos - Planeamento Centrado na Pessoa - John O'Brien

do mesmo, uma vez mais. Um grupo de planeamento centrado na
pessoa estd a descarregar uma cultura de servicos humanos
prevalecente, quando organiza a informagdo sobre a pessoa de
forma a encaixé-la em algo que ja esté disponivel (ou disponivel
depois de uma espera da alocagdo de mais fundos ou de uma
pequena modificac&o) - mais do mesmo. "Ela esta pronta para ser
encaminhada para um emprego apoiado." "Precisamos que o
coordenador de voluntarios encontre um amigo para ele" "Ele
precisa de uma mudanca na sua rotina matinal." Um grupo de
planeamento centrado na pessoa descarrega da sociedade de
consumo quando a descoberta dos desejos das pessoas por
experiéncias de consumo, como uma viagem a Disney World,
satisfaz o grupo de que uma compreensdo completa dos sonhos
da pessoa foi conseguida. Um grupo de planeamento centrado na
pessoa estd a descarregar uma cultura de desvalorizacdo da
deficiéncia quando é demasiado timido para imaginar a pessoa a
assumir um papel social valorizado e defende com raiva as suas
baixas expetativas em relacdo a pessoa. A classificagdo constante
em binarios acompanha o “downloading”. A discusséao oscila entre
polos, uma vez que as pessoas discordam sobre se uma sugestdo
é irrealista/realista; incomportdvel/acessivel; certa/errada.

Criar um espacgo para escutar profundamente

Para criar uma compreensdo mais profunda, o circulo pratica a
manutencdo de um espaco gue permite a escuta e o pensamento
de corpo inteiro. A dédiva da ideia da escuta de corpo inteiro, e a
expressdo mais concisa que conhego, veio-me de Christine
Meyer, que resumiu, nestas palavras, o que aprendeu em anos de
luta na companhia de pessoas empenhadas em oferecer-lhe um
bom apoio (O'Brien, Lyle O'Brien, & Jacob, 1998, p. 71):
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Se vao trabalhar comigo, tém de me ouvir.

E ndo podem escutar apenas com os ouvidos, porque vai
chegar as vossas cabegas demasiado depressa.

Se ouvirem devagar, com todo o vosso corpo, parte do que
eu digo entrara no vosso coragdo.

A escuta de corpo inteiro da pessoa constréi um sentido
partilhado desta pessoa Unica. Comecam a surgir padrdes que
revelam temas importantes na vida da pessoa, geralmente com o
apoio da facilitacdo gréafica. Estes padrGes tornam-se mais nitidos
e mais profundos a medida que o circulo vai descobrindo as
oportunidades potenciais da comunidade e as possibilidades de
apoio e a medida que as pessoas defendem o valor de desafiar a
exclusdo social, reivindicando papéis sociais valiosos.

Escutar o melhor futuro possivel

A medida que a consciéncia dos temas de vida, das oportunidades
e das possibilidades de apoio se entrelagam, torna-se possivel
perguntar: "Qual é o melhor futuro que podemos imaginar para
esta pessoa, um futuro que a pessoa e todos os membros do
circulo se sentiriam orgulhosos de trabalhar para criar, um futuro
gue expressaria o objetivo mais elevado desta pessoa?" Encontrar
uma boa resposta a esta pergunta requer um siléncio, um
momento em gue as pessoas no circulo descansam da compulsao
de descarregar uma solucdo répida e ouvem o futuro. Esta nogdo
de ouvir o futuro parece mais abstrata do que é. Na verdade, é
uma sensacdo sentida de que esta expressdo aponta para o futuro.
E. de facto, um sentimento de gue esta expressdo aponta para o
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proximo passo importante no percurso de vida da pessoa, e que
este passo lhe oferece a melhor oportunidade possivel de
aparecer entre as outras pessoas como um cidaddo que contribui
e um amigo valioso.

Fazer promessas definitivas & concordar no apoio mutuo
para as manter

Sentir o proximo passo em direcdo a coisas boas na vida é uma
coisa. Dar esse passo ¢ outra. Dar o préximo passo envolve todos
0s constrangimentos e contradicdes que moldam o mundo da
pessoa. Alguns destes constrangimentos e contradigGes sdo
internos: formas habituais de fixarmos os nossos proprios pés ao
chdo no momento em que queremos dancar. Outras externas:
expressdes sociais e sistémicas de direito no mundo. Antes de
guebrarem o circulo de planeamento, as pessoas vao reunir a sua
coragem, comprometendo-se a agir e a apoiar-se mutuamente
para lidar com as contradicOes e os constrangimentos.

Alcancar

Quase sempre, esta agdo inclui o envolvimento de pessoas fora
do circulo de planeamento, a descoberta de conhecimentos mais
detalhados, a recolha de recursos e a elaboragdo - tentativa -
revisdo de planos de agdo mais detalhados, a fim de descobrir
como seguir a diregdo indicada pelo plano centrado na pessoa.
Como a acdo ponderada permite explorar a direcdo que emergiu
do plano, esse sentido de direcdo cresce e muda.

Ultrapassar os limites da prética atual do planeamento centrado
na pessoa implica uma mudanga no sistema de servigos e
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desenvolvimento dos pontos fortes do planeamento centrado na
pessoa. Uma abordagem para melhorar o planeamento centrado
na pessoa consiste em aumentar o numero de formas de
representar o fluxo de um processo eficaz de inovagdo social. O
processo em U sugere uma forma de compreender o processo de
planeamento centrado na pessoa e um conjunto de disciplinas
cuja prética tem boas hipdteses de melhorar o seu poder de
convocar agdes criativas e corajosas.
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O que mais é possivel?
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O que mais é possivel?
John O'Brien e Beth Mount

2015

objetivo da prética centrada na pessoa é ajudar as pessoas

com deficiéncia mental e os seus aliados a cocriarem as

condigBes para uma vida, em conjunto, que tenham boas
razOes para valorizar. Essa vida inclui uma versdo personalizada
das experiéncias comuns que sdo importantes para gqualquer
pessoa: a experiéncia de estar presente em locais tipicos da
comunidade com os mesmos objetivos dos outros cidaddos; um
sentimento de pertenca como um igual entre outros;
oportunidades para desenvolver dons e capacidades e
experimentar o respeito e o sentido de significado que advém da
expressdo dessas capacidades em papéis sociais contributivos; e
0 poder de fazer escolhas sobre as circunstancias da sua vida.

Apesar dos progressos registados na articulagdo dos direitos das
pessoas com deficiéncia, a desvalorizagdo social e a exclusdo das
pessoas com deficiéncia mental, especialmente daquelas que
necessitam de assisténcia substancial e sustentada na
comunicagdo, autorregulacdo, movimento e aprendizagem,
continuam a limitar o acesso de muitas pessoas a experiéncias
valiosas. A prética centrada na pessoa - que inclui muitas formas
de planeamento centrado na pessoa, bem como a procura ativa de
oportunidades na vida da comunidade e a concegdo e prestacdo
de quaisquer apoios individualizados que possam ser necessarios
para tirar o melhor partido dessas oportunidades - mobiliza a
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resisténcia aos efeitos comuns da desvalorizacdo: ser excluido da
vida normal, sujeito a um regime profissionalmente controlado,
concebido ndo para qualquer pessoa individual, mas para grupos
de pessoas com rétulos semelhantes, e limitado por baixas
expetativas, mesmo na medida em que essas baixas expetativas
podem ser interiorizadas pela pessoa e pelos seus aliados.

As préticas centradas na pessoa s&o relacionais e intencionais.
S&o um processo de cocriagdo e ndo um meio de dar instrugdes
ou fazer pedidos a um prestador de servigos. O seu tempo chega
guando as pessoas querem algo mais na vida. Relnem pessoas
que ndo conseguem alcangar o futuro que desejam sozinhas e
sem perturbar intencionalmente o equilibrio, pedindo mais a si
préprias e aos outros. Como tal, ndo devem ser impostas as
pessoas como uma exigéncia burocratica. Ha pessoas com
deficiéncia mental que, pelo menos por enquanto, estdo satisfeitas
com a vida que tém. N&o ha razdo para esperar que participem
num processo concebido para desafiar e mudar a vida quotidiana
ou para perder tempo num ritual burocratico de discussdo dos
seus sonhos e objetivos. H& pessoas com deficiéncia mental e
familias que sabem o que querem mudar nas suas vidas e tém, ou
podem obter, o que precisam para o fazer. Ndo h& razdo para
exigir que participem num processo prescrito pelo sistema como
condicdo para avancar. Respeitar a falta de interesse das pessoas
na mudanca ndo isenta os profissionais e os trabalhadores de
apoio da responsabilidade de construir relagfes que encorajem
respeitosamente as pessoas a imaginarem o melhor e a procura-
lo ativamente.

Theory U (Sharmer, 2009 e Scharmer & Kaufer, 2013) é um bom
guia para o processo de cocriacdo que é o corac3o da prética
centrada na pessoa. Como Scharmer e Kaufer (2013) resumem,
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"A esséncia deste quadro é simples. A qualidade dos resultados
produzidos por qualquer sistema depende da qualidade da
consciéncia a partir da qual as pessoas no sistema operam... A
estrutura da consciéncia e da atengdo determina o caminho ao
longo do qual uma situacdo se desenrola" (p.18). Como mostra
este diagrama, a estrutura é simples de descrever, mas a pratica
exige disciplina.

E fcil negligenciar o trabalho envolvido na convocac&o do grupo
de pessoas

. Desempenhar
Reunir um grupo um pl:,epe]
de pessoas com / social novo
recursos %

1Y

Agir + Refletir
rapidamente & de

Observar o que é forma repetitiva

a partir de para aprender a
diversas compreender o
perspetivas... potencial

3 2 LN
...A vida como é: *
capacidades, o
recursos & fonters _

de significado

...oqueé Estar presente no
possivel potencial futuro mais
elevado

COM 0S recursos necessarios, porque a pessoa ndo pode realizar
a mudanca que deseja sozinha. O nimero de pessoas ndo precisa
de ser grande no inicio. Um nucleo de uma ou duas pessoas que
estejam dispostas e sejam capazes de atuar ao longo do tempo,
com a pessoa para descobrir e ligar-se a oportunidades de
experiéncias valiosas pode trazer outras pessoas para o
processo, a medida que as necessidades o exijam. No entanto,
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nada prevé mais o fracasso do que uma pessoa sentada na
chamada reunido de planeamento centrada na pessoa sem
ninguém para além de alguns profissionais e pessoal de apoio,
que estdo tdo sobrecarregados ou limitados pelas suas funcoes,
que ndo tém tempo para agir fora da sua rotina e para além da
reunido. Os funciondrios podem ser os recursos necessarios (e,
em algumas situacdes, podem ser tudo o que uma pessoa
socialmente isolada tem), mas apenas se tiverem liberdade e
tempo para se empenharem. O tempo dos funcionérios fica
disponivel quando as organizagOes tornam possivel deixar de
descarregar mais das mesmas ofertas de servigcos e investir
cuidadosamente na invengdo social.

A observagao de multiplas perspetivas é mais exigente do que
pode parecer a primeira vista. Antes de mais, ndo pode ser feita
dentro de uma sala de reuniGes. Exige um tipo de descoberta que
implica sair dos ambientes familiares e ir para a rua com a
pessoa: olhar mais atentamente para o bairro que a rodeia;
procurar outras pessoas com deficiéncia e familias com quem
aprender; estabelecer contacto e ouvir abertamente estranhos
gue vém de mundos diferentes e com quem a pessoa pode
encontrar uma ligagdo significativa; descobrir o que se passa fora
dos limites da rotina da pessoa; reparar nas indicagles de
capacidade e interesse da pessoa e imaginar e investigar
possibilidades criadas na intersecgao das capacidades da pessoa
e uma variedade de ambientes comunitéarios. E observar significa
mais do que viajar pelo mundo exterior. Significa também abrir o
espaco interno para ouvir de uma forma que crie um sentido mais
profundo e complexo da situagdo. Observar exige abrandar o ritmo
e dar espaco a diferentes pontos de vista, perceber e deixar de
lado os obstéculos que cada um de nds pode colocar no caminho
para ver, empaticamente, o que importa do ponto de vista de outra
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pessoa e, assim, obter uma imagem mais rica do que é e do que
poderia ser. Em situagBes em que o ouvinte tem poder sobre uma
pessoa, pelo menos no sentido de que tem a responsabilidade de
supervisionar a pessoa ou de tomar decisGes importantes sobre
a vida quotidiana da pessoa (como fazem normalmente os
profissionais e o pessoal de apoio direto e os seus gestores, e
como fazem muitas vezes os pais), a observacdo torna-se a
ocasido para refletir sobre os préprios pressupostos e crencas. E
preciso coragem para perceber as baixas expetativas, ou olhar
para os atuais limites a escolha ou participagdo na vida
comunitaria, ou a falta de diversidade nas relacGes de uma pessoa
e perguntar: "O que é gue a forma como estdvamos a pensar
contribuiu para este resultado?" E dificil descobrir uma
capacidade ou interesse anteriormente ndo reconhecido e
subdesenvolvido e perguntar: "Como ¢ que a forma como
estdvamos a pensar escondeu esta capacidade de n6s?"

Criar artefactos em conjunto é uma forma poderosa de reunir o
que foi aprendido durante um periodo de observacdo e
descoberta. Os modelos podem orientar a organizagdo das
descobertas sobre como a vida é agora e as imagens de como as
coisas podem mudar para melhor (ver, por exemplo, O'Brien &
Mount, 2005 para os modelos que orientam o planeamento do
futuro pessoal ou O'Brien, Pearpoint, & Kahn, 2010 para os
modelos que orientam as sessGes PATH e MAPS, ou Callahan,
Schumpert & Condon, 2009 para os modelos que orientam a
Descoberta para o emprego personalizado). Mapas e colagens e
cartazes de visdo e colegles de objetos significativos e
informativos, musica, histérias e imagens mostram padrdes e
possibilidades e fornecem uma base para a atencdo ao maior
potencial da situagdo.
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A observagao prepara o caminho para se tornar presente no
potencial mais elevado da situacdo. E simplesmente uma questdo
de criar um lugar de quietude que permita a formagdo de um
sentido do que pode e deve emergir para realizar o que é mais
importante para a pessoa e 0s seus aliados. Este sentido é
cristalizado numa visdo que orienta um processo de
aprendizagem, através da prototipagem rapida: conceber e tomar
medidas que criem condicGes para o que é mais importante,
refletir, rever e tentar novamente. Tanto a quietude que permite o
surgimento de um sentido do novo como os atos de prototipagem
rédpida podem desafiar as suposicGes de que os prestadores de
servicos e o0s consultores profissionais sdo fornecedores
eficientes de respostas comprovadas que eliminam o risco e
produzem resultados mensuraveis de forma fidvel, estando
demasiado ocupados para experimentar coisas novas. Apesar de
ser a base do design thinking em muitos outros contextos
organizacionais (Brown, 2009), a maioria dos sistemas de
servicos humanos ndo estd preparada para ouvir: "Ainda ndo
sabemos como fazer isto acontecer, mas assumimos a
responsabilidade de o descobrir em conjunto, experimentando
coisas fora dos limites familiares e melhorando, um passo de cada

vez.

Duas constatacBes pessoais e organizacionais e uma questdo-
chave abrem o caminho para as préaticas centradas na pessoa.
Primeiro, o reconhecimento de que existem incentivos poderosos
para manter as coisas estaveis, descarregando padrBes de
pensamento e atividade que reproduzem mais do mesmo. O
mundo dos servicos é fortemente moldado por rotinas de
conformidade concebidas para controlar os custos, minimizar os
riscos e proteger o que foi alcangcado em termos de investimento
publico continuo, capital acumulado e direitos dos trabalhadores.
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S3do coisas boas que podem tornar-se opressivas, a menos que
sejam interrompidas por pessoas que se organizam para resistir
as limitagGes que impGem. As praticas centradas na pessoa para
a concecdo do apoio individualizado para contribuir para os papéis
da comunidade, juntamente com a auto advocacia e a defesa da
familia, a investigacdo aplicada e os estudos sobre a deficiéncia,
permitem a rutura necesséria para derrotar o reino do controlo e
da exclusdo. Em segundo lugar, o reconhecimento de que mais do
mesmo ndo pode ultrapassar a exclusdo social de forma
suficiente para tornar reais os direitos consagrados na Carta dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, para as pessoas
significativamente afetadas por deficiéncias intelectuais. (Para
um relato da luta de 30 anos de uma organizacdo para
transcender o descarregamento das estruturas e praticas que
limitam os direitos das pessoas, ver Meissner, 2013). A escolha
de entrar de forma responsdvel na tensdo criada pelo
reconhecimento de que o que é bom agora, o resultado de
geracBes de trabalho éarduo, pode ndo dar as pessoas com
deficiéncia intelectual a plenitude de oportunidades que elas
merecem, inicia a jornada que as praticas centradas na pessoa
servem.

A pergunta-chave: "O que mais € possivel?" Manter esta pergunta
de uma forma Util abre espaco para a incerteza que acompanha
um processo de descoberta, emergéncia e concegdo interativa. Os
indicadores passam de juizos de valor sobre os efeitos das
deficiéncias de uma pessoa nas suas realizacGes potenciais para
o nivel de desenvoltura, coragem e criatividade que uma pessoa e
os seus aliados podem mobilizar ao longo do tempo. As préticas
centradas na pessoa, na sua forma mais Util, oferecem formas de
reunir e orientar as pessoas que querem o que, atualmente, é
impossivel.
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H& uma grande variacdo de lugar para lugar no que é impossivel,
sem uma agao intencional e criativa por parte das pessoas que
guerem uma mudanga e dos seus aliados. Em alguns locais,
existem bons apoios para as pessoas que querem ter a sua
prépria casa, decidir com quem vao viver e ter um controlo efetivo
da assisténcia de que necessitam (consultar um exemplo em
anexo). Noutros locais, a alternativa a viver com as familias é uma
forma de vida em grupo. Em alguns locais, a maioria das pessoas
com deficiéncia mental pode esperar ter acesso a um trabalho
remunerado, pelo menos a tempo parcial em ambientes
inclusivos. Noutros locais, o acesso depende de um julgamento
profissional de "prontiddo" que classifica muitas pessoas como
demasiado incapacitadas para alguma vez trabalharem e as
remete para ambientes protegidos. Em alguns locais, a
assisténcia na ligacdo a vida civica estd bem desenvolvida.
Noutros, as oportunidades de adesdo estdo exclusivamente sob o
controlo dos prestadores de servicos para pessoas com
deficiéncia. Nos locais onde a oportunidade é mais vasta, as
préticas centradas na pessoa podem ajudar a personalizar as
ligagGes entre a pessoa, o contexto comunitério e a assisténcia.
Em locais onde a oportunidade é muito escassa, as praticas
centradas na pessoa podem fazer uma diferenca fundamental no
desenvolvimento de novas oportunidades.
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Trinta anos de pratica tragam a exploracdo de trés contextos em
gue as pessoas com deficiéncia mental e os seus aliados
perguntam "O que é possivel?" e procuram novas oportunidades.
O primeiro, no centro da espiral, € a procura de um melhor ajuste
entre uma pessoa e a forma que a sua assisténcia assume. O
processo revela as capacidades e os interesses de uma pessoa e
ajusta a assisténcia para melhor apoiar o desenvolvimento e a
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expressdo dessas capacidades. Uma pessoa que queira deixar de
viver em grupo e passar a viver na sua propria casa com apoio
individualizado, prosseguira esta procura. Foi nesta espiral que
tiveram origem as préaticas centradas na pessoa. A preocupacao
com a inclusdo social depressa expandiu a aprendizagem para a
segunda espiral. Esta procura ultrapassa a fronteira da exclusdo
social e procura um papel comunitério contributivo. O processo
explora as interacGes entre as capacidades e os interesses de
uma determinada pessoa e o0s contextos comunitarios e
desenvolve formas de estabelecer uma boa ligagdo e de apoiar a
pessoa a fazer a diferenca nesses contextos. Uma pessoa que
pretenda um emprego remunerado que corresponda aos seus
interesses num local de trabalho normal, ird prosseguir esta
procura. O reconhecimento da importéancia da acdo civica coletiva
para o desenvolvimento de comunidades mais justas e inclusivas
abriu a terceira espiral. Esta procura muda de perspetiva e
pergunta "O que é possivel?", construindo uma visdo de toda a
comunidade, dos seus recursos e problemas. Procura a melhor
resposta da pessoa a esta pergunta: "Como é que eu posso fazer
uma diferenca positiva na vida civica?" As praticas centradas na
pessoa ajudam as pessoas a identificar e a aprender com os
ativistas comunitarios e outros que trabalham na esperanca de
construir uma comunidade mais justa e estabelecem aliangas
com eles e com os grupos civicos formais e informais que criam.
Uma pessoa que se preocupa em garantir que as pessoas do seu
bairro tenham acesso a alimentos frescos e dedica o seu tempo a
apoiar um mercado semanal de agricultores esta nesta busca.

Tracar a histéria das préticas centradas na pessoa desta forma
ndo sugere que qualguer pessoa em particular deva seguir estas
procuras em sequéncia. Uma pessoa pode desenvolver uma
ligacdo civica sem necessitar de qualquer alteragcdo nos servigos
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gue recebe. Uma pessoa pode encontrar o seu caminho para um
emprego e depois negociar uma mudanca na prestacdo de
servicos. A imagem em espiral comunica o impulso para
atravessar as fronteiras sociais e aumentar a diversidade de
formas como as pessoas com deficiéncia mental fazem uma
diferenca positiva, que as praticas centradas na pessoa
Incorporam.

Cada procura de possibilidades comega com a mesma pergunta:
"Que mais quero pedir a mim e aos meus aliados?" A procura de
uma casa propria, de um bom emprego ou de uma cidadania mais
ativa vai perturbar o que se tornou familiar, ultrapassar as zonas
de conforto e arriscar a desilusdo e o fracasso. Seré que o desejo
de mudanca é suficientemente forte para iniciar a viagem? Cada
procura exige mais dos apoios com gue uma pessoa conta para
ser bem-sucedida. "Como podemos organizar a assisténcia que
ird apoiar a minha mudancga para novas fases da vida e novos
papéis?" As duas pesquisas que ultrapassam as fronteiras dos
contextos de servico perguntam mais a comunidade da pessoa.
"Como podemos desenvolver as relacdes e as adaptagBes que
ligam de forma produtiva os interesses e as capacidades da
pessoa a uma necessidade econdmica ou civica real?"

Ironicamente, apesar de muitos sistemas de servigos terem
declarado publicamente que abracam a inclusdo da comunidade,
é muitas vezes mais dificil para os servigos responderem ao apelo
para adaptarem a forma como prestam apoio do que encontrarem
a hospitalidade e o apoio entre os cidaddos que tornam possivel o
desempenho de papéis contributivos. Em demasiados locais, as
politicas e praticas dos servigos criam uma corrente de fundo que
arrasta as pessoas para fora da vida comunitaria. E uma luta
continua ganhar os investimentos necessarios no sistema de
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servicos para experimentar novas formas de descobrir o que é
possivel e para apoiar as pessoas em papéis comunitérios
contributivos. Uma luta que se perderd sem uma lideranca
consciente e corajosa.

A medida que aumenta o nimero de cidad3os - com e sem
deficiéncia intelectual - que experimentam os beneficios muituos
de contribuir com os seus papéis, e que aumenta o nimero de
trabalhadores dos servicos que se sentem a vontade para aplicar
as suas competéncias em relagOes de igualdade com as pessoas
com deficiéncia intelectual e os seus aliados, aumentam as
possibilidades de uma vida comunitaria mais justa, mais vibrante
e mais inclusiva. Este desenvolvimento social ndo acontecera téo
rapidamente como seria desejavel e haverd inevitavelmente
conflitos, retrocessos e derrotas, mas aqueles que optarem por
reforcar as préticas centradas na pessoa, aplicando-as de forma
respeitosa e criativa, dardo um contributo significativo para esse
desenvolvimento.
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Perceber Que Estamos ao Contrério
Evitar Interpretacdes Erradas na Construcdo dos Apoios

John O'Brien

2021

O design depende,
em grande medida,
das restrigdes.
(Charles Eames)

s pessoas com deficiéncia intelectual e de desenvolvimento

(DI/DD) tém uma vida melhor quando os apoios de que

necessitam sdo planeados, intencionalmente, para atender
aos seus interesses, capacidades e incapacidades distintas - Os
suportes adequar-se-3o melhor, quando o design do processo do
planeamento centrado na pessoa reconhecer e funcionar para
satisfazer diversas restrigdes?’, em vez de limitar o foco para
adequar a pessoa a um programa pré-definido. Algumas
restricdes definem o propdsito, outros os limites. Alguns dever&o
ser escolhidos livremente, outros impostos, quer sejam desejados
ou nao.

7 As restrigBes s3o as condigBes que uma concegdo tem de satisfazer para cumprir o seu
objetivo. As restrigdes formam um sistema: cada uma afeta e é afetada pelas outras.
Algumas restrigGes sdo impostas externamente, como os regulamentos do sistema, outras
sdo adotadas voluntariamente, como as da coluna seguinte. Para uma boa introducdo ao
design thinking, ver Tim Brown (2019). Change by design.
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Como poderiamos...?

... aumentar o conhecimento de, & as ligacdes pessoais com, as
oportunidades de participar em & contribuir para melhorar a vida

4

do bairro & da comunidade

DOILI NI DADE

_._ fortalecer as relaces existentes, organizar o apoio mutuo, 8
diversificar as redes pessoais.

v

RELACOES

... estabelecer & salvaguardar papéis gue atraiam respeito,

4

expressem dons & capacidades, incentivern o desenvolvimento
& oferecam oportunidades de associagdo.

PAFEIS VALORIZADODS

. respeitar & apoiar ativamente a autonomia & a auto-
organizacdo através da escuta atenta, do desmantelamento de
estruturas & habitos gue promovem a desigualdade & a

v

organizacdo intencional de apoio individualizado para a tomada
POIDER PARTICIPATIVG dE‘ dECiSﬁES.

... considerar conscientemente os riscos & vulnerabilidades

especificas desta iniciativa, identificar fatores de protecdo &

estabelecer as condicdes que apoiario & desenvolverdo a
resiliéncia individual & de grupo.

... conectar-nos intencionalmente com o sentido de propodsito
mais elevado com todos os envolvidos; apelar a todos os dons &

v e

- ~ paixdes de cada pessoa.
CORAPRORI S5 O

... criar espaco & tempo para estabelecer maneiras de sentir o
que mais & possivel, libertar-nos do julgamento, do cinismo & do

v

medo, o suficiente para ser tocado pelo futuro que se deseja e
aroconnecivento do medo, o suficiente para ser tocado pelo futuro que se deseja
e desenvolver um modelo para aprender formas de tornar esse futuro real.

A lista original destas lentes foi criada por uma equipa de participantes no Presencing
Institute’s 2021 Uilob 2x: Accelerator for Systems Transformation, na sua maioria
associades com a Pathfinding Outfitters.
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Restricées que servem um propdésito

Para servir o seu propdsito, um bom planeamento centrado na
pessoa escolhe as sete restricdes interligadas que se resumem
aqui com a expressao favorita do designer, Como poderiamos..?*
Estas sete lentes abrem espaco a uma procura de possibilidades
na vida de uma determinada pessoa, no seu proéprio bairro e
comunidade. O objetivo é um projeto que honre estas sete
restricdes, tanto quanto possivel, enquanto envolve outros mais
ébvios, como o apoio financeiro, a negociacdo do acesso e a
acomodacdo da comunidade e a contratacdo de trabalhadores de
apoio direto capazes.

Cada uma destas restrigGes
ligadas ao propdsito pode ser
pensada como uma lente que
concentra a sua atengdo numa
dimensdo de apoio de
Papéis Valorizados  Poder Participativo qualidade. Esclarecem

questBes vélidas que
encorajam a invencdo social, em vez de produzir respostas.
Visualizar e moldar intencionalmente um plano centrado na
pessoa, emergente de cada perspetiva, melhora o apoio individual
e informa o desenvolvimento organizacional e do sistema de
Servigos.

O que seria preciso para ver mais?

Estas sete lentes podem estimular a imaginagcdo e ativar a
descoberta dentro do circulo de planeamento que mantém a
pessoa no seu centro. Quando a visdo, através de uma lente, revela
uma pessoa a contribuir com os seus dons para o bem comum
dos amigos, familia ou vizinhos, o circulo pergunta o gque seria

18 Ver figura na pagina anterior. Da autoria de IDEQ Design Kit www.designkit.org
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necesséario para ver esses dons de uma forma ainda mais
valorizada. Quando a visdo através de uma lente revela uma
pessoa cujos dons permanecem ocultos, o circulo pergunta o que
seria necessario para despoletar uma contribuicdo antecipada.
Quando a visdo através de uma lente revela uma pessoa com uma
certa autonomia, o circulo pergunta o que seria necessario para
ver a pessoa a exercer ainda mais controle sobre a sua vida.
Quando a visdo através de uma lente revela uma situacdo em que
outros exercem poder sobre a pessoa, o circulo pergunta o que
seria necessério para ver outros a exercer o poder participativo
com a pessoa.

Existe uma necessidade compreensivel, mas disfuncional, de uma
correcdo técnica, uma ferramenta ou procedimento que satisfaca
estas restricGes desafiadoras em etapas facilmente transmitidas.
O protocolo e a técnica podem produzir ideias Uteis e empolgantes
sobre a mudanca para um futuro' desejével, mas passar do
pensamento numa reunido a acdo para a inclusdo exige mais, por
mais empolgantes que sejam os pensamentos. E preciso um
compromisso partilhado para cocriar novas relagGes e papéis
com pessoas novas em lugares novos. O relacionamento certo?
entre pessoas com DI/DD, familias, aliados e assistentes é uma
condigdo necesséria para satisfazer as restriges do Como
poderiamos...?

¥ Consultar, por exemplo, John O'Brien, Jack Pearpoint, & Lynda Kahn (2010). The PATH &
MAPS Handbook: Person-Centered Ways to Build Community. Inclusion.com

20 Michael Kendrick (2000). Establishing "Right Relationship” Betwwen Staff, Professionals,
Service Organisations and The People They Assist. QA
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Lentes invertidas

Algumas lentes clarificam a visao.
As lentes prismaticas Qutras viram o mundo ao
conseguem . )
contrario. Um  conjunto  de
experiéncias psicoldgicas utilizou
6culos prismaticos para investigar
a percecao.

virar o mundo ao contrério

Estas experiéncias demonstraram
adaptacdo: apds um periodo de desorientacdo desagradavel, os
sujeitos comegaram a ver o mundo ao contrario, que as lentes
continuaram a apresentar com o lado certo para cima.

Esta ideia - de que temos a capacidade de nos adaptar para ver
uma visado invertida do mundo como normal - estende a metéfora
da lente para incluir uma série de percecdes erréneas comuns,
que afetam poderosamente a vida das pessoas com DI/DD e
moldam o contexto do trabalho centrado na pessoa. Quando
tomadas como certas, estas perspetivas distorcidas ofuscam a
imaginacdo. Descobrir o que mais é possivel para uma pessoa e
inventar os suportes para dar os proximos passos em direcdo a
possibilidade é ofuscado. Perceber e identificar estas restricGes e
a forma como elas ofuscam a visdo de uma pessoa em
desenvolvimento como um todo, abre caminho para a resisténcia
criativa.

Estas lentes de distorgdo

Uma forma de ver também conferem sentido a situagdo das
é uma forma de ndo ver. pessoas com DI/DD, mas s3o
mais prejudiciais do que Uteis. As
pessoas com DI/DD vivem com
diferencas no corpo, no cérebro e
na mente que podem prejudicar a sua participagdo, sem um bom

(Kenneth Burke)
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apoio, mas é ao desvalorizar as interpretactes dessas diferencas
gue se produz a exclusdo social.

Através destas lentes, a DD/DI surge como uma fonte de
diferengas que faz com que uma pessoa se apresente como o
‘outro”, um "deles” e ndo um de "nds”, permanentemente deficiente
no que é necessario para reivindicar a cidadania plena, por causa
do seu corpo, mente e comportamento anormais, isentos de
responsabilidade por incompeténcia e, portanto, a precisar de
supervisdo constante, um fardo ou um perigo para a familia e a
comunidade. Funcionam, enquadrando as diferencas como
defeitos e ampliando a atencdo para esses defeitos até definirem
a pessoa. Através destas lentes, a exclusdo social e o controle
restritivo sdo consequéncias naturais das deficiéncias da pessoa.

Os servigos de planeamento de pessoas podem descartar os sete
desafios Como poderiamos..? a segregacdo, congregacdo e
restricdo. As distor¢Ges cegam a capacidade de imaginar uma
vida boa, como um cidaddo comprometido e contribuinte, e
alimentam a noc&o de que as pessoas com DI/DD estdo melhor
com a ‘“sua prépria espécie” em ambientes especiais,
supervisionados por especialistas.

No inicio da desinstitucionalizacdo, Wolf Wolfensberger (1969)
definiu um conjunto de percecdes distorcidas em The Origin and
Nature of Our Institutional Models?! (apresentados a direita). Ele
viu estas percecgGes erréneas como profecias autorrealizaveis,

2L 0 livro com o mesmo titulo que desenvolveu esta anélise estd esgotado e é dificil de
encontrar, mas vale a pena estuda-lo, cuidadosamente. A primeira versdo é a mais
disponivel, publicada em 1969 como um capitulo em Changing Patterns in Residencial
Services for the Mentally Retarded e disponivel para download gratuito no Disability History
Museum. A lista é a vers3o que aparece em Wolf Wolfensberger (1972). The Principle of
Normalization. Alerta linguistico: estes documentos utilizam rétulos para pessoas com
DI/DD comuns na altura e atualmente ofensivos
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raciocinando com base na histériade que  Organismo Sub-
a forma como as pessoas com DI/DD  humano

aparecem na

expectativas

imaginagdo de uma
sociedade influencia fortemente as
que experimentam, a  Objeto Indescritivel

Ameaca

natureza e a forma dos apoios que  de Medo

recebem,

Objeto de Pena

como se desenvolvem, e assim, as suas

hipdteses de viver como um cidaddo

Objeto de Caridade

valorizado. Uma vez que essas formas de  Santo Inocente

ver as pessoas com DI/DD e as

Organismo Doente

estruturas e praticas que elas envolvem

vém & tona, a sua influéncia pode ser  Objeto de Ridiculo
combatida. Algumas dessas percegles

diminuiram em influéncia, outras permanecem influente, outras
ainda adquiriram novas variantes numa sociedade em mudanga?.

A eternacrianca

Eterna crianga

Essa compreensdo invertida persistente
interpreta diferentes taxas de desenvolvimento
e a necessidade de acomodacdo e instrucgao
altamente qualificada como sinais de que a
pessoa permanecera, para sempre, uma
crianga. Apresentar as pontuagdes dos testes

como idade mental encoraja afirmacdes limitadoras como esta:

2 Estas percegdes sdo construcSes, formas de atribuir sentido & situago das pessoas
com DI/DD. S&o o resultado da pergunta "Em que é que as pessoas envolvidas podem estar
a focar-se e a pensar para que as coisas parecam ser assim?" S&o dispositivos de critica
social e ndo afirmac8es de que as pessoas utilizam estes termos. H& muito espago para
identificar diferentes lentes invertidas.
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"Ele tem a mente de uma crianca de cinco anos, num corpo de 30",
Esta interpretagdo infeliz transforma as diferengas em limites.
Banir a perspetiva ndo apagarad magicamente as diferencas de
desenvolvimento e as dificuldades de aprendizagem, mas deixar
de lado a lente e a sensacdo da certeza que ela traz, abre espaco
para o aparecimento de novas possibilidades.

Descartar a crenga pessimista de que a taxa anterior de
desenvolvimento de uma pessoa, ou a necessidade de adaptagado que
impde um teto impenetravel ao futuro potencial dessa pessoa, abre
espago para personalizar caminhos, adaptagdes e apoios para criar
oportunidades adequadas a idade. Isto é particularmente importante
para pessoas vistas como infantis ("Ela tem a mente de uma crianca
de seis meses”), as quais pode ser negado o acesso a hipdteses de
experimentar esforgos qualificados e comprometidos para
estabelecer comunicacgéo e até de cuidados médicos bésicos.
Aqueles que cuidam de uma pessoa sdo facilmente levados a adotar
uma postura parental em relagdo aos seus filhos eternos.
Compreender a pessoa, como se ela fosse uma crianca que precisa
de disciplina e protegdo, legitima a imposigdo de poder sobre ela.
Minar essa base do paternalismo possibilita o desenvolvimento de
relacionamentos mais respeitosos, em que as pessoas podem
descobrir o poder mituo.

Perceber os efeitos distorcidos de olhar através das lentes da eterna
crianca interrompe a pratica da imposicao reflexiva da tutela legal e
permite explorar, e possivelmente adotar, formas alternativas de
apoio a decisdo.

A sensibilidade em relagdo ao erro de projetar imagens de eterna
infancia permite a procura de substitutos adequados a idade para
espetaculos, como bailes de finalistas do secundério, para grupos
de adultos maduros, patrocinados por instituicdes de caridade,
realizados durante a tarde.
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Paciente - Cliente

Desde o seu inicio, em meados do século
XIX e no século seguinte, os servicos
para pessoas com DI/DD, financiados
publicamente, eram quase todos
supervisionados  por  médicos e
organizados por uma hierarquia de
enfermagem. A intengdo era aproveitar o
conhecimento profissional para oferecer
um lugar melhor e mais seguro, para
aqueles que eles rotularam, do que
qualquer familia ou comunidade poderia
disponibilizar. Os que se encontravam
em posicdo de autoridade reivindicam a
propriedade do diagndstico e tratamento
das diferencas do corpo, mente e
comportamento que rotularam como
deficiéncia mental.  Procuraram a
delegacdo de total responsabilidade e
controle das familias, comunidades e
outros servicos disponiveis para 0s
cidaddos. Ofereceram um regime de total supervisdo e cuidado
que tornava as pessoas pacientes a tempo inteiro, geralmente
durante toda a vida, cujos momentos eram supervisionados e
guiados por profissionais que atuavam através de funcionarios,
muitos dos quais vestidos de branco, até aos anos 50. Na maioria
dos casos, as boas intengdes foram superadas por investimentos
publicos insuficientes, sobrelotagdo e missdes institucionais a
deriva. Os mais capazes faziam a maior parte do trabalho de
gestdo da instituicdo. Aqueles com deficiéncias mais

PACIENTES CRONICOS

CLIENTE A TEMPO
INTEIRO
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significativas, muitas vezes, sofreram niveis quase indescritiveis
de negligéncia e de vidas curtas?®.

Os Decretos judiciais, as denuncias, a defesa dos direitos
humanos, o debate sobre valores orientadores, a pesquisa de
novas intervencOes, as inovagles sociais e os periodos de
interesse legislativo remodelaram os servigos. As instituicdes
operadas pelo Estado s&o responsaveis por uma parte cada vez
menor, embora ruinosamente cara, dos servigos. A hierarquia
médico-enfermeira foi repovoada por pessoas de diversas
origens, muitas de fora das profissGes clinicas tradicionais. O foco
na vida da comunidade, incluindo o emprego, cresceu. Mais
pessoas sdo apoiadas nas suas proprias casas.

Ha duas linhas de pensamento, desde a fundacdo das instituigGes,
até hoje. Uma delas defende a crenca de que as pessoas com
DI/DD viverdo as suas melhores vidas dentro de programas
projetados e operados profissionalmente, como clientes a tempo
inteiro.?*Os programas fidveis s&o construidos com base em
profissionais responsaveis. A outra defende o convite (ou o
requisito) para delegar a responsabilidade pela pessoa ao sistema
de servicos DI/DD. O sistema alivia a carga da familia com os
cuidados da familia, da comunidade e de outros servigos
humanos. Os agentes do sistema de servigos tém autoridade para
definir as necessidades, supervisionar a formagdo de metas e
atribuir servigos. Além disso, sdo obrigados a envolver a pessoa

2 Consultar Michael D'Antonio (2004) The State Boys' Rebellion para um relato da vida
institucional para pacientes mais capazes. Burton Blatt (1966) tornou visivel a negligéncia
daqueles com deficiéncias mais severas em Christmas in Purgatory, um ensaio fotogréafico
chocante que potenciou a reforma (disponivel no The Disability History Museum).

 Cliente" tem origem no latim, passando pelo francés medieval. Descreve uma relago
feudal, em uma parte mais fraca se submete a vontade de uma parte mais forte, em troca
de protecdo. Essa é a forma de dependéncia que se pretende aqui.
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(e a familia) no planeamento. A equipa é responséavel por
implementar  uma rotina de atividades, aprovada
profissionalmente, que atenda as necessidades avaliadas. A
advocacia concentra-se em proteger e aumentar o investimento
na disponibilidade e qualidade dos programas. Muitas familias
procuram programas para confiar o futuro do seu familiar com
deficiéncia e algumas comprometem-se a fundar e a administra-
los.

A ideia de que o apoio vem pela inscricdo em programas
projetados e geridos profissionalmente e de que muitas familias
procuram programas em gque possam confiar o seu futuro pode
parecer um vislumbre do dbvio. No entanto, perceber e suspender
0 que é dado como certo possibilita invengGes sociais guiadas
pelas lentes ‘Como poderiamos...?".

e Abandonar a ideia de que um bom apoio comeca pela colocagdo em
programas predeterminados permite que um processo para o
desenvolvimento do apoio, fundamentado individualmente, se
desenvolva e crie raizes. Pessoas comprometidas e criativas
demonstraram que este processo de design, que comega com a
pessoa, funciona.?

1. Descobrir os interesses, dons, capacidades e senso de
propdsito da pessoa, o suficiente para informar os primeiros
passos de uma procura de papéis na comunidade.

2. ldentificar e ligar-se a papéis valorizados junto dos vizinhos e
da comunidade da pessoa, que permitam a expressdo e o
desenvolvimento dessas descobertas (por exemplo, chefe de

% Consultar John O'Brien & Beth Mount (2015). Pathfinders: People with Developmental
Disabilities & Their Allies Building Communities that Work Better for Everybody.
inclusion.com e Hanns Meissner (2013). Creating Blue Space: Fostering Innovative Support
Practices for People with Developmental Disabilities. inclusion.com.
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familia, parceiro de vida, membro, funcionario, ativista,
empresario).

3. Projetar e organizar o conjunto de adaptagles, tecnologias
facilitadoras, assisténcia personalizada e garantias individuais
que melhor apoiem a pessoa em fungdes e lugares valorizados
na comunidade. Consultar profissionais com experiéncia no
apoio a deficiéencias de  comunicagdo, mobilidade,
autorregulacdo, aprendizagem e salde para aconselhamento,
educacdo e apoio adequado as necessidades. Para as pessoas
gue moram com as suas familias, reconhecer que o0s apoios
para papéis comunitarios devem incluir adaptacGes para toda a
familia, como também levar em consideracdo as obrigactes de
trabalho da familia ao agendar o apoio necessério.

4. Atualizar, regularmente, o conhecimento da pessoa e renovar o
sentido do que ainda é possivel. Encontrar novos papéis sociais
e ajustar os apoios a medida que as situacBes se alteram.

A mudanca e orientagdo para programas de cocriagdo de suportes
para papéis valorizados na comunidade fortalece a voz das pessoas
com DI/DD, e os seus aliados, e aumenta as suas responsabilidades.
Isto gera procura por uma variedade de oportunidades de
aprendizagem gue amplia a no¢do do que mais é possivel e aumenta
a compreensado pratica das lentes Como poderiamos...?.

Afastar-se da colocagdo em programas ndo implica desencadear a
anarquia. Uma vida boa para pessoas com DI/DD depende da
disponibilidade de trabalhadores de apoio de confianga,
comprometidos e competentes, profissionais com experiéncia em
respostas eficazes a deficiéncias, dispostos a juntarem-se na
cocriacdo de apoios e parceiros no acesso a papéis valorizados na
comunidade e na concecdo e reformulagdo para projetar apoios.
Inventar uma variedade de formas eficazes de organizar essas
necessidades é um desafio valioso. A criacdo de ecossistemas
locais de apoio para a cocriagdo de acesso e suporte oferece aos
organizadores da comunidade um trabalho significativo.
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e Reverter as politicas e praticas que sustentam a colocagdo em
programas ¢ a proxima fronteira da desinstitucionalizacdo. Desfazer
a confusdo criada pelo financiamento de apoios para a vida da
comunidade, como se fossem tratamentos médicos testados, exige

uma defesa imaginativa e persistente.

Ameaca a sociedade: da eugenia a economia

AMEACA A SOCIEDADE

O QUE PROCURA SERVICOS
PARA BENEFiICIO PROPRIO

No inicio do século passado, o
entusiasmo pela eugenia como a
chave para o progresso social
moldou uma lente que revelou a
"debilidade mental hereditaria”
como a causa desenfreada de uma
maré crescente de todas as
formas de  “"degenerescéncia
social’, desde o abuso de alcool
até a ociosidade e dependéncia do
estado social. Ao reduzir uma
pessoa a mais uma de muitas com
um impulso irracional e

promiscuo de transmitir genes defeituosos, definia uma ameaca a
toda a sociedade. Isto emprestou uma energia consideravel a
expansdo de instituicGes para vigiar, segregar e esterilizar
pessoas com deficiéncias cognitivas e alimentou uma ansiedade
sobre a sexualidade das pessoas com deficiéncia intelectual, que

perdura até hoje.

A manifestacdo desta perspetiva, no Século 21, define o ndmero
crescente de pessoas com deficiéncia que requerem apoio de
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longa duracdo como uma ameaca coletiva ao erério publico?. Os
nUmeros e necessidades crescentes de assisténcia, as mudangas
demograficas e uma crise da forga de trabalho, que prenuncia
custos sociais crescentes, preveem um aumento significativo na
proporgado do PIB investido no apoio de longa duragao.

Atualmente, a ideologia neoliberal influente nas politicas publicas
vé como algo racional que as pessoas e as familias ajam no seu
proprio interesse e acumulem todo o servico financiado
publicamente que conseguirem obter. Isto coloca o planeamento
centrado na pessoa no contexto de um jogo econdmico em que o
Estado visa disciplinar a procura, a medida que o destinatério se
move para captar o maximo de ddélares possivel em servicos.
Requisitos de elegibilidade rigorosos. Definicdes de servigo
estritas e restritas. Procura de planos que vinculem fortemente
0s servicos as necessidades avaliadas externamente e a pratica
baseada em evidéncias. Procedimentos para diferenciar
‘necessidades’, que sdo elegiveis para financiamento, de
“desejos”, que ndo sdo. Medidas de tempo e tarefa que especificam
e controlam servigos, geralmente em incrementos de 15 minutos.
Realizar auditorias. Contratos baseados em valor, com pagamento
dependente de resultados definidos pelo sistema. Estruturas de
gestdo de cuidados que afastam o risco dos governos. Modelos de
atuacdo black-box que validam o racionamento impessoal dos
fundos publicos.

% Uma vez que escrevo em 2021, o conflito em torno das alteragdes ao sistema NDIS da
Austrélia, lider mundial no financiamento de apoios a pessoas com deficiéncia, estd na
base da minha inveng&o da percec&o daquele que requisita servigos para beneficio préprio.
O website da organizagdo de base Every Australian Counts fornece informagGes sobre o
conflito. Em outros paises, incluindo os EUA, o nimero crescente de idosos que necessitam
de apoio de longa duragdo aumenta a percegdo da ameaga.
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Estas praticas afastam a tomada de decisdo da negociacdo entre
os colaboradores e direcionam-na para algoritmos orientados por
dados objetivos de procedimentos padronizados. A ideia de apoio
muda para um conjunto de transacdes, em vez de uma forma
artistica de relacionamento humano. Os Trabalhadores de Apoio
Direto tornam-se pecas substituiveis.

A tendéncia atual que envolve a responsabilidade do sistema de
controle de custos pelo planeamento centrado na pessoa
complica a navegacdo nesse territorio burocratico. Aqueles que
pretendem usar fundos publicos, de uma forma centrada na
pessoa, precisam de descobrir maneiras de se adaptarem a
crescente influéncia que a visdo através dessa lente tem no
contexto do trabalho centrado na pessoa.

. As pessoas com DI/DD e os seus aliados precisam de reconhecer
gue, no contexto da contencdo de custos, o sistema de
planeamento centrado na pessoa seré limitado na sua capacidade
de descoberta e invengdo social. O planeamento centrado na
pessoa incorporado no sistema de financiamento pode fornecer
servicos e ajudar a fazer uma boa parceria entre a pessoa e o
provedor de servicos. O planeamento patrocinado por um sistema
de informacgdes, com um sentido mais profundo do que mais é
possivel para a pessoa, funciona melhor quando as pessoas com
DI/DD tém um circulo independente de apoio que pode investir em
planeamento e acdo independentes.

. As pessoas com DI/DD e as suas familias podem apoiar e
orientar-se mutuamente. Unir-se, mutuamente, no planeamento
individual e na defesa de um sistema mais capaz, multiplica o seu
poder.

. Aqueles que assumem a responsabilidade pela gestdo do sistema
de servicos, alocando recursos publicos, coordenando e
planeando servicos e apoios e garantindo uma rede suficiente de
prestadores de servicos, podem criar formas de dar resposta aos
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requisitos para implementar medidas de controle de custos que
abram tanto espacgo, para o trabalho centrado na pessoa guanto
possivel.

. Os governos podem ter como objetivo fazer investimentos
suficientes para manter a dignidade daqueles que recebem apoio
e daqueles que fornecem apoio e evitar a tentagdo de especificar
demasiado a forma como os seus agentes implementam as suas
politicas e gerem os seus ativos; investem num ecossistema forte
para apoios autodirigidos e promovem a inovagao social.

. As organizagdes prestadoras podem apoiar criativamente o uso
de qualquer forma de servigos autodirigidos que o sistema
permita. H& oportunidades para servir e aprender ao oferecer
uma variedade de apoios, como a intermediagdo de servigos, os
guias comunitdrios, a ajuda com pessoal e assuntos
administrativos, o suporte se os apoios falharem, o suporte em
crises e a assisténcia qualificada para procurar casa.

o Os prestadores podem organizar o seu trabalho como a
descoberta e criacdo de papéis sociais valorizados e os clientes

de servigos podem criar canais para pagar por isso. O Emprego
Personalizado ¢ um bom exemplo atual desta adaptagdo?’.

Melhor morto

As pessoas com DI/DD alcancaram tanto que
é possivel ignorar uma lente que produz uma
compreensao terrivel e perigosa das
pessoas com DI/DD. Essa é a noc3o de que a
deficiéncia imp8e tanto sofrimento e fardo
MELHOR MORTO gue uma pessoa estaria melhor morta.

2l Consultar Marc Gold & Associates What is Customized Employment?

www.marcgold.com/ what-is-customized-employment
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As vezes, as pessoas com deficiéncia defendem politicas que lhes
permitam acesso a uma escolha de assisténcia médica a morrer
como um direito?, As vezes, os médicos agem como se uma vida
com deficiéncia fosse menos valiosa: ordens de Nao Reanimacao
podem ser impostas a pessoas com DI/DD, como algo natural; os
medicamentos psicoativos sd3o prescritos em excesso; 0s exames
médicos de rotina sdo negligenciados; as vozes da familia e dos
profissionais de apoio com experiéncia no histérico médico de
uma pessoa s&o ignoradas?’. Outras expressdes dessa visdo s&o
estruturais. A ampla disponibilidade de uma forma de testagem
pré-natal que permitiria a eliminacdo virtual das pessoas com
Sindrome de Down torna publica essa perspetiva®. Caso
contrario, as estruturas ocultas aparecem com a investigacdo das
multiplas causas da expetativa de vida, significativamente
diminuida, para pessoas com DI/DD%, algumas das quais serdo
encontradas na negligéncia do sistema de salde e outras nos
determinantes sociais da salde®.

% Atualmente, os canadianos enfrentam esta quest3o como uma questdo politica em torno
do estabelecimento de garantias para a Medical Assistance in Dying.
inclusionalberta.org/maid/

27 Para um exemplo de uma resposta intensa adequada, conhega o The Medical Safeguards
Project (medicalsafeguarding.org). Esta iniciativa disponibiliza consultas para a melhoria
dos cuidados de salde, bem como para a protec&o de pessoas em contexto de cuidados
de salde

30 As questdes levantadas pelos testes pré-natais sdo exploradas em Sarah Zhang (2020).
The Last Children of Down Syndrome. The Atlantic bit.ly/3wzr8tp

31Stop People Dying Too Young (bit.ly/2QSv60u) é um grupo de pessoas com DI/DD e de
familiares no Norte de Inglaterra que estd a explorar as razBes e respostas para a
diminuigdo da esperanga de vida. Entre outras questdes, tornaram publica a prética
comum de os médicos identificarem a DI/DD como causa de morte e o facto de os médicos
legistas ndo realizarem inquéritos sobre mortes em que a negligéncia médica é uma causa
potencial...

%2 Os determinantes sociais da salde s8o0 condi¢Bes sociais e econémicas que definem os
resultados em matéria de salde. Incluem muitos fatores exteriores aos cuidados de saude,
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Esta perspetiva letal gera uma corrente que polui o contexto
social das pessoas com DI/DD. A resisténcia consciente é
essencial.

Salvaguardar as interagBes com os cuidados de salde,
especialmente os internamentos hospitalares, é vital. Procurar
profissionais médicos que vejam além do ‘melhor morto’. Deixar
claro que o seu paciente ¢ valorizado como uma pessoa inteira,
pela forma como os outros se apresentam e partilham o
conhecimento da pessoa, faz a diferenca. E necessério construir
relagdes com a equipa médica e de enfermagem que fornegam
uma base, quando o inquérito assertivo e a defesa do bem-estar
da pessoa se tornam necessarios.

Aguelas pessoas com DI/DD e os familiares com um dom para a
comunicagado podem contribuir para a educagdo dos profissionais,
a medida que mais escolas profissionais abrem espaco no seu
curriculo para os pontos de vista das pessoas com deficiéncia e
as suas familias.

Considerar o envolvimento no debate politico sobre medidas de
prevencgdo, como a triagem genética e as posigGes politicas que
consideram a deficiéncia, por si so, como razdo suficiente para
dar acesso a uma pessoa com deficiéncia para optar por
assisténcia médica para morrer. Estas sdo questdes altamente
sensiveis e complexas; mais uma razdo para as pessoas com
DI/DD, as suas familias e aliados se interessarem e fazerem ouvir
as suas vozes.

A longo prazo

A longo prazo, é um aumento constante no nimero e variedade de
pessoas com DI/DD que aparecem em papéis valorizados na

nomeadamente a distribuigdo do poder, do dinheiro e dos recursos. Uma distribuicdo
injusta, que coloca em desvantagem muitas pessoas com DI/DD, cria desigualdades de
salde evitdveis. Michael Marmot (2015) The Health Gap: The Challenge of an Unequal World
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comunidade, que oferece as melhores possibilidades para reduzir
a influéncia limitadora dessas perspetivas invertidas. Ao perceber
e identificar os efeitos e a origem do pensamento invertido e
abracar propositadamente as restricdes do Como poderiamos..?,
0s responsaveis pelos planos centrados na pessoa podem libertar
a imaginagado que potencia caminhadas significativas em direcdo
a uma vida boa em comunidades mais justas e inclusivas.
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As interpretagCes distorcidas
moldam o contexto do trabalho
centrado na pessoa. Agueles
com guem a pessoa conta tém a
missao de a ajudar a resistir aos
seus efeitos negativos,
identificando os erros que estas
interpretagcBes  produzem e
contrariando-os com a adogdo
de lentes positivas para orientar
o0 seu trabalho.
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