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PREFACIO

A par do trabalho realizado pelas Nacbes Unidas e pelo Conselho da Europa na
garantia dos direitos das criangcas, a Convencédo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia veio identificar as criancas com deficiéncia como um grupo particularmente
vulneravel no acesso a direitos e a condi¢des de igualdade com outras criancgas.

A defesa dos direitos das criancas com deficiéncia, incluindo o seu lugar na nossa
sociedade e nas nossas instituicbes € uma das areas em que a intervengdo publica a
nivel nacional, regional e local deve ser reforcada com vista a garantia dos direitos e
liberdades fundamentais destas criancas.

Cientes do trabalho e investimento realizado no nosso pais no dominio da qualidade
das instituicdes que acolhem criancas com deficiéncia, consideramos importante fazer
um estudo que fizesse uma caracterizacdo da situacdo existente e apresentasse um
conjunto de principios e recomendac¢fes que pudessem servir de apoio a todos os
gue, de uma forma mais directa ou indirecta, trabalham neste dominio.

E neste contexto que o INR, I.P, no ambito da Tipologia 6.5 Accbes de Investigacio,
Sensibilizagdo e Promog¢do de Boas Praticas do Programa Operacional Potencial
Humano elaborou este estudo com o Observatério Permanente da Adopcdo da
Faculdade de Direito da Universidade de Coimbra.

Com esta iniciativa, propomo-nos partilhar informacao, lancar o debate e avancar com
principios de conduta que reforcem o nosso compromisso publico e a qualidade do
servico que prestamos, certos que nos devemos nhortear incondicionalmente pelos
superiores interesses das criancas.

Um especial agradecimento a todos os que colaboraram neste estudo: trabalhadores
do INR, I.P., membros da Comissdo de Acompanhamento, equipa de investigadores e
instituicdes, bem como ao Carlos da NECI de Lagos pelo desenho da capa e por

tornar a nossa sociedade mais rica, colorida e bonita.

Alexandra Pimenta
Directora do Instituto Nacional para

a Reabilitacéo, I.P.
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Abstract

The present report is the result of the work carried out under the responsibility
of the Centre of Family Law of the Law Faculty of Coimbra for the National Institute for
Rehabilitation (INR, I.P.). The aim of the study was to draw a portrait of disabled
children and young people, up to the age of 21, in Portugal.

The two main goals of the study were to gather knowledge about the institutions
that take care of these children and young people, and to identify the factors which may
contribute to deinstitutionalisation, with a focus on services that may be provided in and
by the community.

The report contains the results of three capital moments of assessment that are
described as follows:

- An inquiry to the institutions accomplished through the application of a
guestionnaire to obtain data about their location, accessibilities, services
provided, human resources, among other aspects;

- Interviews to the technical staff of some of these institutions in order to
collect data regarding services provided, but also to gather their subjective
appreciation about the following aspects: the profile of families of children
and young people who are institutionalised; reasons underlying
institutionalisation; the national disabled rehabilitation system, and factors to
promote deinstitutionalisation;

- Interviews to families in order to gather data about the changes produced in
their daily life by the disability as well as to obtain their contributions on how
to avoid institutionalisation and what kind of measures of support should be
available to families.

At the end, after an integrated analysis of the collected data, the report presents some
conclusions that will allow the outlining of recommendations and guidelines for the

deinstitutionalisation process.

Key-words: institutionalisation; deinstitutionalisation; services in the community.
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INTRODUCAO

O presente relatério enquadra-se num estudo que visou a elaboracdo de um
“Guia de recomendacdes e orientacbes para promover a desinstitucionalizacdo das
criancas com deficiéncia”, integrado num projecto do Quadro de Referéncia
Estratégico Nacional (QREN), ao qual se candidatou o Instituto Nacional para a
Reabilitacdo, I.P., no ambito do Programa Operacional Potencial Humano, em parte
financiado pelo Fundo Social Europeu. Este estudo propde-se tragar o retrato nacional
das criancas e jovens, até 21 anos e com deficiéncia; e responder ao desafio da
desinstitucionalizacdo lancado pelo Conselho da Europa. Na verdade, tem-se vindo a
assistir, a nivel europeu, ao desenvolvimento de duas linhas de accdo primordiais no
dominio da deficiéncia: por um lado, o investimento na recolha de indicadores fiaveis e
coerentes que permitam avaliar convenientemente as politicas e identificar
prioridades®; por outro lado, o desenvolvimento de estudos que permitam encontrar e
testar alternativas a institucionaliza¢éo da populagdo com deficiéncia.

Portugal tem procurado acompanhar este esforco de monitorizagdo através da
integracdo, nas Grandes Opcdes do Plano 2005-2009, de uma 22 Opc¢do designada
“Mais e Melhor Integracdo”, que visa “desenvolver um sistema administrativo da
deficiéncia e da reabilitacdo que agregue toda a informacéo estatistica sectorial com
enquadramento nos conceitos emergentes da nova Classificacdo Internacional de

"2 E também neste contexto que se inscreve o

Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
aparecimento do 1° Plano de Accédo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias
ou Incapacidade (PAIPDI), que representa um instrumento de viragem qualitativa em
Portugal ao procurar concentrar e organizar, de forma coerente, o essencial das
diversas vertentes da politica de deficiéncia®.

O estudo, que deu origem ao presente relatério, procurou ndo s6 conhecer as

instituicdes que acolhem criancas/jovens até 21 anos, com deficiéncia, bem como

! parecer do Comité Econémico e Social Europeu sobre Harmonizagdo dos indicadores na area da
deficiéncia como instrumento de monitorizagdo das politicas europeias. Jornal Oficial n°® C 010 de
15/01/2008, p.80. Disponivel em:
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2008:010:0080:0082:PT:PDF (Consultado
em 20.02.2009).

% Grandes opcdes do Plano 2005-2009. Disponivel em: http://www.cnel.gov.pt/document/gop 2005-
2009.txt (Consultado em 23.04.2009).

¥ Gabinete da Secretaria de Estado Adjunta e da Reabilitagédo, Secretariado Nacional para a Reabilitacéo
e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, 1° Plano de Accdo para a Integracdo das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidade, Lisboa: Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social — Instituto do
Emprego e Formacé&o Profissional/Gabinete de Comunicagéo, 2006, p.7.
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identificar os factores que podem contribuir para a sua institucionalizacdo e
desinstitucionalizacéo.

A estrutura do relatorio obedece a duas partes principais que correspondem,
por um lado, ao enquadramento tedrico e, por outro, a metodologia e apresentacao
dos dados resultantes dos varios momentos de recolha de informacéo.

O enquadramento tedrico desdobra-se em dois tipos de abordagem: uma
primeira, relativa & deficiéncia e uma outra em que € analisado o binémio
institucionalizag@o-desinstitucionalizagcdo. O primeiro eixo de andlise procura conhecer
a evolucdo de conceitos, dos modelos teodricos e respectivos sistemas de
classificagdo, bem como referir os diplomas legais mais marcantes na area da
deficiéncia, tanto a nivel internacional como nacional. A segunda abordagem pretende
esclarecer os conceitos de instituicdo e de institucionalizacdo, fazer a sua
contextualizacao histérica e dar conta das principais orientacdes estratégicas para
promocao da desinstitucionalizacdo. Inclui ainda a referéncia a algumas iniciativas,
nacionais e internacionais, que tém procurado operacionalizar alternativas a
institucionalizacdo. A referéncia a esses projectos pretendeu salientar os aspectos
positivos e negativos das actuais praticas de desinstitucionalizacao, de modo a que a
delineacdo de recomendacgbes, que devera resultar do presente relatério, esteja
convenientemente informada.

De seguida, descreve-se a metodologia e os varios momentos de recolha de
informacdo: a recolha de dados junto do Instituto de Seguranca Social, IP, dos
respectivos Centros Distritais, do Instituto de Accdo Social dos Acores e do Centro de
Seguranca Social da Madeira; a realizacdo de um inquérito sob forma de questionario
as instituicbes que acolhem criancas/jovens, até 21 anos, com e sem deficiéncia; a
realizacdo de entrevistas as equipas técnicas de algumas destas instituicdes; e, por
fim, a realizacdo de entrevistas a familias com filhos com deficiéncia, englobando, para
além das bioldgicas, as adoptivas e as de acolhimento.

Apoés a exposicdo do procedimento envolvido em cada um destes momentos, é
feita a apresentacdo e analise integrada dos resultados. Contudo, pela extensdo dos
dados recolhidos através do questionario impds-se uma primeira exposi¢do dos seus
resultados. Num segundo momento, estes resultados foram cruzados com os dados
obtidos mediante as entrevistas aos técnicos e as familias, ndo sem antes ter sido
delineado um perfil dos dois grupos entrevistados.

Por dltimo, apresenta-se uma sintese conclusiva, a partir da qual seréo
definidas recomendacfes e orientagbes para a desinstitucionalizacdo de

criangas/jovens com deficiéncia.



1- Enquadramento tedrico da deficiéncia

1.1- Evolugdo conceptual, terminologia, modelos tedricos e sistemas
de classificagdo

Falar de deficiéncia é falar de uma realidade de natureza multifacetada que tem
implicacdes a nivel tedrico, em termos de delimitacdo conceptual, e a nivel pratico, no
dominio das intervencdes. Na verdade, a deficiéncia pode evoluir de diferentes formas
(isto €, pode ser progressiva, regressiva ou estavel) e manifestar-se através de
gradacOes diferenciadas da sua severidade e dos seus efeitos (pode ser leve ou
grave). Esta esséncia multidimensional da deficiéncia reflecte-se num conceito
complexo, com fronteiras de dificil delimitacdo, que se tem traduzido em diferentes
defini¢des.

No plano internacional, constituiu-se como referéncia a definicdo apresentada
pela Classificacao Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens:
um manual de classificacdo das consequéncias das doencas (CIDID), apresentada na
IX Assembleia da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1976, e que seria
publicada em Portugal em 1989*. Para clarificar as imprecisdes terminoldgicas entre
deficiéncia e incapacidade, esta classificacdo adoptou uma categorizacédo tripartida da
deficiéncia, incapacidade e desvantagem, tal como o seu titulo denuncia. Neste
sentido, a deficiéncia corresponde a “qualquer perda ou irregularidade da estrutura ou

n5

das funcdes: anatdémica, fisiolégica ou psicolégica™. Por incapacidade entende-se

“qualquer restricdo ou perda (resultante de uma deficiéncia) da capacidade para
executar uma actividade da forma e dentro do contexto considerado normal para o ser

»6 pY

humano™. Por fim, a desvantagem refere-se a “limitagéo resultante de uma deficiéncia

ou incapacidade no desempenho de um dado papel considerado normativo

(dependendo da idade, género, e factores sociais e culturais) para aquele individuo™’.

Foi com base nesta tipologia da OMS que o organismo nacional responséavel

pela area da reabilitacdo, o Secretariado Nacional para a Reabilitagdo e Integracao de

4 Delimitacdo e Operacionalizacdo do Conceito de Deficiéncia. Realizado no ambito do Estudo
Modeliza¢do das Politicas e das Préaticas Sociais de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em
Portugal promovido pelo CRPG e pelo ISCTE. Gaia: CRPG e ISCTE, Dezembro 2006, p. 14. Disponivel
em: www.crpg.pt (Consultado em 18.08.2009).
5 .

Ibid., p. 15.
® Ibid.
" Ibid.
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Pessoas com Deficiéncia (SNRIPD)®, actual Instituto Nacional para a Reabilitacdo
(INR, I.P.), definiu as tipologias classificatérias da deficiéncia, da incapacidade e da
desvantagem.

Assim, as principais deficiéncias podiam ser classificadas em: deficiéncias
psiquicas, nas quais estariam incluidas as deficiéncias intelectuais, a doenca mental,
bem como as deficiéncias das fun¢gBes gndsticas e praxicas; deficiéncias sensoriais,
compreendendo as deficiéncias da visdo, da audicdo e da fala; deficiéncias fisicas,
nas quais estariam incluidas as deficiéncias ao nivel dos 6rgéos internos, as musculo-
esqueléticas e estéticas da regido da cabeca e do tronco e as deficiéncias dos
membros superiores e inferiores e, por fim, as deficiéncias mistas, cuja manifestacao
incide nos planos psiquico, sensorial e fisico, incluindo a paralisia cerebral e a
microcefalia.®

No que respeita as incapacidades, o SNRIPD, actual INR, I.P. indica a
presenca de nove tipos, nos quais se incluem a incapacidade para ver; a incapacidade
para falar; outras incapacidades de comunicacdo; incapacidade no cuidado pessoal;
incapacidade de locomocédo; incapacidade para realizar tarefas de vida diaria;
incapacidade face a situacfes decorrente da dependéncia e da resisténcia fisica e, por
fim, a incapacidade no comportamento.*°

Relativamente a desvantagem, foram adoptadas as categorias definidas pela
CIDID, as quais englobam desvantagens na orienta¢cdo, na independéncia fisica, na
mobilidade, na capacidade de ocupacdo, na integracdo social e na independéncia

econdmica.

Apesar da tipologia tripartida da CIDID ter sido internacionalmente reconhecida
como uma classificagdo de referéncia, tendo por isso funcionado como motor de
iniciativas governamentais de varios paises, ndo deixou de estar isenta de algumas
criticas (as quais se prendem com o modelo teérico que Ihe esta subjacente). Ao
negligenciar o facto das noc¢des de deficiéncia e de normalidade serem construidas
socialmente, a CIDID ndo estd a ter em conta que podem sofrer alteracdes
provocadas por factores temporais, culturais e situacionais®®. Este raciocinio tem

continuidade na atribuicdo implicita de uma natureza estatica aos ambientes, tanto

8 criado em 1977 enquanto Secretariado Nacional da Reabilitacdo.

® Secretariado Nacional para a Reabilitacdo e Integracdo de Pessoas com Deficiéncia (1996), Inquérito
Nacional as Incapacidades, Deficiéncias e Desvantagens, Cadernos SNRIPD, n° 8, pp.14-16.

% 1pid., pp.8-11. Consultar publicagédo para uma descrigcdo mais completa das incapacidades.

" pid., pp.17-18. Consultar publicagéo para uma descricdo mais completa das desvantagens.

2 Delimitacdo e Operacionalizacdo do Conceito de Deficiéncia. Realizado no ambito do Estudo
Modelizacédo das Politicas e das Praticas Sociais de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em
Portugal promovido pelo CRPG e pelo ISCTE. Gaia: CRPG e ISCTE, Dezembro 2006, p. 15. Disponivel
em: www.crpg.pt (Consultado em 18.08.2009).
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fisicos como sociais, que, de acordo com a CIDID, ndo apresentam a flexibilidade e
capacidade de adaptacdo do organismo humano. Este pressuposto contrasta
claramente com a gradual e constante transformacdo do contexto, tanto fisico como
social, ilustrada pela realidade histérica®®. Por fim, a classificacdo em analise
apresenta as deficiéncias como causa primaria da incapacidade e da desvantagem, o
gue acaba por se traduzir, em termos de praticas, numa intervencdo unicamente
focalizada na pessoa, pessoa essa que urge mudar, tratar e tornar ‘normal’*.

Estas fragilidades estdo associadas ao modelo médico que continua a
influenciar as préticas de reabilitagdo e que percepciona a pessoa com deficiéncia
como alguém marcado pela inadequacgédo. De uma forma geral, no modelo médico, os
critérios utilizados para definir a deficiéncia tomam por referéncia a perda completa de
certos orgaos ou funcbes e sdo as suas caracteristicas isoladas que, quando
comparadas com os limites estabelecidos para cada uma delas, permitem a
identificacdo da deficiéncia®. Isto significa que os critérios utilizados para estabelecer
os limites da deficiéncia podem ser avaliados separadamente uns dos outros, sem ter
em conta a perspectiva de conjunto e as necessidades sociais dos individuos.

Por outro lado, ao diferenciar doenca de deficiéncia, perspectivando, na
primeira, uma situacdo tempordria e, na segunda, uma condicdo permanente e
irreversivel, o modelo médico relega para segundo plano uma grande parte da
populacdo (em particular, a populagédo idosa) que deveria beneficiar das politicas
publicas'®. Com efeito, verifica-se que estas politicas, suportadas neste modelo, se
centravam na identificacdo de necessidades especiais, que deveriam conduzir a
criacdo de servicos especializados, como por exemplo, o estabelecimento de uma
rede de cuidados especificos para pessoas com deficiéncia, promovendo-se, assim,
situacdes de acolhimento institucional®’.

As lacunas e debilidades do modelo médico foram sendo postas em causa.
Durante a década de 60 do século passado, assiste-se a uma mudanca progressiva
de paradigma, concretizada no modelo social que apresenta caracteristicas
diametralmente opostas ao modelo anterior. O énus da questdo deixa de ser colocado
na pessoa com deficiéncia e passa a estar centrado na sociedade e ha sua
incapacidade para integrar as diferengas. De acordo com o modelo social, a

deficiéncia resulta da interaccao entre as caracteristicas corporais do individuo e as

' |bid.

 1bid., p.16.

> |bid., p.8.

% 1bid., p.9.

Y \bid., pp.5 e 7.
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condicbes da sociedade, pelo que passam a ser colocadas em evidéncia as barreiras
sociais que dificultam a inclusdo das pessoas com deficiéncia'®. Ao contrario da ética
assistencialista do modelo médico, o modelo social aposta na promoc¢éo de direitos e
da igualdade de oportunidades™.

Esta importante dimensdo de justica social importada para a area da
reabilitacdo, ndo isenta 0 modelo social de algumas criticas que lhe foram dirigidas,
especialmente ao seu radicalismo na atribuicdo de todos os limites a esfera social.
N&o é possivel ndo ter em conta as limitagbes impostas pelo corpo e promover uma
independéncia absoluta para as pessoas com deficiéncia.

Actualmente, a tendéncia € para encontrar uma solugdo de compromisso entre
o modelo médico e o modelo social, ndo obstante as politicas e praticas de
reabilitacdo serem ainda muito influenciadas pela orientagdo médica. Da tentativa de
conciliagdo dos dois modelos resulta uma perspectiva biopsicossocial, que procura
potenciar 0os aspectos positivos de ambos e que se tornou ja um proposito em varios
paises, 0s quais procuram materializd-la em politicas que fomentem mudancas
estruturais e culturais.

Atendendo a uma filosofia de promocdo da igualdade de direitos e da
cidadania, assiste-se a uma preocupacdo de identificar principios que sejam
transversais a todos os sectores da politica e que possam contribuir para a incluséo,
ao mesmo tempo que combatem a excluséo, envolvendo todos os actores sociais no
processo. Em termos mais concretos, este esforco de articulacdo devera permitir,
entre outras coisas, que as necessidades das pessoas com deficiéncia tenham

resposta, sempre que possivel, nos servicos e estruturas regulares da sociedade.

A mudanca de modelos tedricos e, consequentemente, das politicas dirigidas
as pessoas com deficiéncia, tornou evidente a necessidade de utilizar uma linguagem
padronizada e de proceder a uma operacionalizacao do conceito de deficiéncia que se
baseasse numa perspectiva biopsicossocial. Esta exigéncia ganhou contornos reais
com o aparecimento da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), proposta pela OMS, cujas classifica¢cdes tém vindo a
reflectir a evolucéo dos conceitos nos dominios da reabilitacdo e da incluséo social.

A CIF constitui, precisamente, uma tentativa de sintese das abordagens
médica e social, procurando substituir, pelo menos em alguns aspectos, a
classificacdo anterior (CIDID). Embora partilhe com a sua predecessora o individuo

como ponto de partida para a andlise, a CIF tem em conta os factores ambientais

8 1bid., p.7.
¥ 1bid., p.7.
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(fisicos e sociais) que, ao interagirem com as caracteristicas da pessoa, permitem a
descri¢cdo da sua incapacidade. Convém esclarecer que o0 conceito de incapacidade
adquire um papel central e global nesta classificacdo®, ainda que se possa
estabelecer um paralelo entre os trés niveis da CIDID (deficiéncia, incapacidade e
desvantagem) e as trés dimensdes da CIF (fungBes e estruturas do corpo; actividade e
participacao).

Assim, no ambito da CIF, a deficiéncia é caracterizada tendo em conta o modo
como foram afectadas as fungdes (fisioldgicas) e as estruturas (anatomicas) do corpo;
a incapacidade € caracterizada averiguando em que medida a actividade do individuo
ficou reduzida ou limitada, e, por fim, a desvantagem € analisada verificando de que
forma a participacdo do individuo em diferentes contextos de vida foi restringida. De
acordo com esta perspectiva de andlise, “a deficiéncia nao constitui um factor causal
linear das limitacBes de actividade e das restricdes ao nivel da participacdo, mas antes
uma das componentes que, em interaccdo com outras, podem provocar impactos ao
nivel da funcionalidade do individuo.”* Assiste-se, assim, a uma mudanca de enfoque:
da causa para o impacto.

Convém acrescentar que a OMS promoveu a elaboracdo de uma versédo da
CIF adaptada a especificidade dos periodos da infancia e adolescéncia pelo facto das
primeiras décadas de vida se caracterizarem por um rapido crescimento e
desenvolvimento, com mudancas significativas no funcionamento fisico, social e
psicolégico. A CIF para Criancas e Jovens é sensivel a estas mudancas e tem em
conta as caracteristicas dos diferentes grupos etarios, bem como dos contextos que
Ilhes sdo mais significativos, podendo ser aplicada de forma universal aos sectores da

saude, educacao e social.

Ao descrever o funcionamento humano mediante a caracterizagdo de
diferentes dominios e niveis e utilizando uma linguagem uniforme®, as duas versdes

da CIF constituem-se como base da padronizacéo cientifica dos dados sobre salde e

%0 Guia do Principiante. Para uma linguagem Comum de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, Lishoa:
Secretariado Nacional para a Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, Cadernos SNR,
n°19, 2005, p. 6.

! Delimitacdo e Operacionalizacdo do Conceito de Deficiéncia. Realizado no ambito do Estudo
Modeliza¢do das Politicas e das Préaticas Sociais de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em
Portugal promovido pelo CRPG e pelo ISCTE. Gaia: CRPG e ISCTE, Dezembro 2006, p. 40. Disponivel
em: www.crpg.pt (Consultado em 18.08.2009).

> No obstante a necessidade de uma linguagem uniforme, deve ser permitida uma pluralidade de
conceitos que permita um certo poder diferenciador, uma vez que diferentes sectores e diferentes
publicos-alvo podem requerer diferentes definicdes; é importante permitir alguma diferenciacdo, desde
gue seja mantida alguma coeréncia.
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incapacidade a nivel mundial,?® facilitando a comunicacdo entre a comunidade
cientifica e a realiza¢cdo de comparacgdes internacionais.

Para além desta valéncia de instrumento sistematico para descricdo da saude
e do funcionamento humano num dado contexto, a CIF tornou-se igualmente um
instrumento importante para a politica social, podendo contribuir para o design de
intervengBes nos mais diversos sectores. Para ilustrar este contributo convém referir
gue a CIF pode servir de base a definicdo de critérios de elegibilidade referentes a
concessao de beneficios, bem como servir de ponto de partida para a formulacéo de
regulamentos de acesso a tecnologias de apoio®, ao objectivar as limitacdes de
actividade e as restricdes de participacdo. Procura-se, deste modo, cumprir 0 objectivo
de remocgdo de barreiras presentes nos ambientes da pessoa com deficiéncia e que

afectam a sua interac¢ao com eles.

Apesar de inUmeras potencialidades, a CIF ndo esta isenta de algumas criticas,
gque se prendem, essencialmente, com o facto de ser uma classificacdo complexa, de
aplicabilidade dificil. Para além da sua complexidade, é ainda muito recente, o que
ainda ndo possibilitou a sua disseminacdo pelos diferentes profissionais dos mais
variados sectores. Para que a aplicacdo da CIF se torne uma realidade sera
necessario investir na sensibilizacdo e formacao dos profissionais e apostar na
construcdo de um guia para a sua aplicacdo estandardizada, de forma a evitar a
criagdo de uma diversidade de sistemas de avaliacdo da incapacidade e da

funcionalidade que n&o sejam compativeis com ela®.

3 Guia do Principiante. Para uma linguagem Comum de Funcionalidade, Incapacidade e Salde, Lisboa:
Secretariado Nacional para a Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, Cadernos SNR,
n°19, 2005, p. 9.

* 1bid., p. 10.

° Delimitacdo e Operacionalizacdo do Conceito de Deficiéncia. Realizado no ambito do Estudo
Modelizacédo das Politicas e das Praticas Sociais de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em
Portugal promovido pelo CRPG e pelo ISCTE. Gaia: CRPG e ISCTE, Dezembro 2006, p. 50. Disponivel
em: www.crpg.pt (Consultado em 18.08.2009).
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Ao longo desta breve descri¢cdo sobre o evoluir de conceitos, de modelos tedricos e
de classificac@es, foi possivel constatar que as Ultimas décadas do século passado
e o0 inicio deste século tém sido marcadas por transformacdes significativas na
forma de perspectivar a deficiéncia e a incapacidade. Estas alterac6es tém vindo a
produzir implicac6es nos diferentes sectores da politica social, sempre no sentido
de concorrer para uma real promocdo da igualdade de oportunidades para as
pessoas com deficiéncia. Espera-se que as proximas décadas saibam gerir os

inUmeros desafios que estéo pela frente.

1.2- Enquadramento juridico

A Constituicdo da Republica Portuguesa (CRP)?® ao consagrar, no seu
artigo 1°, que Portugal é uma Republica soberana, baseada na dignidade da pessoa
humana e empenhada na constru¢éo de uma sociedade livre, justa e solidaria, apenas
reflecte, no mundo juridico, o enquadramento societario.

E nesta teia complexa que surge o projecto em causa, centrado no cidad&o
com deficiéncia, como titular de direitos que proporcionam o livre desenvolvimento da
sua personalidade. Para caracterizar pessoa com deficiéncia/incapacidade é nosso
entendimento que seja tido em conta a nogcdo adoptada no Artigo 2° da Lei n°
38/2004, de 18 de Agosto (define as bases gerais do regime juridico da prevencéo
habilitagdo, reabilitagdo e participacdo da pessoa com deficiéncia), segundo a qual
"considera-se pessoa com deficiéncia aquela que, por motivo de perda ou anomalia,
congénita ou adquirida, de funcdes ou de estruturas do corpo, incluindo as funcdes
psicolégicas, apresente dificuldades especificas susceptiveis de, em conjuga¢do com
os factores do meio, lhe limitar ou dificultar a actividade e a participacdo em condicbes
de igualdade com as demais pessoas."?’

O principio da igualdade, presente no Artigo 13° da CRP, é o nucleo ideoldgico
da tematica que nos propomos debater, abrindo-nos as portas a uma sociedade que

preza a nao discriminacdo e valoriza cada pessoa, na sua esséncia. Alids, este

ZGCOHStitUian da Republica Portuguesa, VII Revisdo Constitucional, 2005. Disponivel em:
http://www.parlamento.pt/Legislacao/Paginas/ConstituicaoRepublicaPortuguesa.aspx  (Consultado em
10.09.2009).

% |_ei n° 38/2004, Bases gerais do regime juridico da prevencgédo habilitacéo, reabilitacdo e participacdo da
pessoa com deficiéncia, publicada a 18 de Agosto, em Diario da Republica (N° 194, 12 Série). Disponivel
em: http://www.inr.pt/content/1/112/folhetos-snr (Consultado em 10.09.2009).
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principio encontra-se plasmado em termos particulares para as pessoas com

deficiéncia no respectivo art. 71.°.

A Constituicdo da Republica Portuguesa manifesta a sua orientagdo juridico

internacional®®

, aceitando os principios fundamentais da ordem juridica comunitaria. O
Artigo 8° serve de interface entre o direito internacional e o direito interno?.

Actualmente, a ordem internacional reclama como valor transnacional
fundamental a universalidade dos direitos do ser humano, afirmando a existéncia de
deveres correspectivos de proteccdo por parte dos Estados e da comunidade
internacional globalmente considerada®.

Incentivados pelo texto constitucional, que enfatiza a relevancia pratica dos
valores defendidos na comunidade, temos como intuito aprofundar e enquadrar,
juridicamente, o tema da deficiéncia no ambito dos direitos fundamentais, com

especial atencdo na fase infantil/juvenil.

Guiados pela nossa Constituicdo®, damos os primeiros passos no nosso
objectivo analisando a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem (DUDH)* de
10 de Dezembro de 1948. Este instrumento normativo permitiu ao individuo tornar-se a
unidade primaria e o sujeito por exceléncia do Direito Internacional, ao colocar os
direitos humanos no centro da Ordem Juridica Internacional.

O impacto social e juridico que a DUDH promoveu é a consequéncia benéfica
da afirmagé@o do principio da universalidade e do principio da unidade de todos os
direitos humanos. A Declaragdo Universal dos Direitos do Homem tornou-se num
padrdo de moralidade internacional, provocando transformacfes na mentalidade
estadual e rompendo, definitivamente, com o modelo de Vestefalia do Estado
Moderno. A verdadeira esséncia deste instrumento normativo manifesta-se na
preocupacdo com o ser humano, promovendo condi¢cbes dignas de vida, no espirito

solidario e fraterno e na ndo discriminagdo. No que diz respeito, especificamente, as

28 Miranda, J., Curso de Direito Internacional Publico, 32 Edicao, Principia, 2006, p. 149.
2 Moreira, V. e Canotilho, J. J. G., Constituicdo da Republica Portuguesa Anotada, Volume I, Coimbra

Editora, 2007.

% Machado, J. E. M., Direito Internacional do Paradigma Classico ao Pés 11 de Setembro, 22 Edicao,
Coimbra Editora, 2004, p.110.

3 cf. Artigo 16°, n°2 da CRP — Os direitos fundamentais e legais relativos aos direitos fundamentais
devem ser interpretados e integrados de harmonia com a Declaragdo Universal dos Direitos do Homem —

Parametro Interpretativo do Direito Constitucional.

2 Organizacdo das Nacgbes Unidas, Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, adoptada e
proclamada pela Assembleia-Geral na sua Resolugéo 217A (lll) de 10 de Dezembro de 1948. Disponivel
em: http://www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-dh/tidhuniversais/cidh-dudh.html
(Consultado em 10.09.2009). A Declaracgao foi publicada no Diario da republica, 12 Série A, n°® 57/78, de 9
de Marco de 1978.
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criangas, este instrumento normativo, proclama, no seu Artigo 25° n® 2, que a infancia

tem direito a uma ajuda e assisténcias especiais.

Segundo a Declaracdo dos Direitos da Crianga, adoptada a 20 de Novembro
de 1959 pela Assembleia-Geral das Nac¢des Unidas, “a crianga, por motivo da sua falta
de maturidade fisica e intelectual, tem necessidade de uma protec¢cdo e cuidados
especiais, nomeadamente de protecc¢do juridica adequada, tanto antes como depois
do nascimento”.*®

A Convencdo sobre os Direitos das Criancas®, de 20 de Novembro de
1989, reconhece a necessidade do crescimento num ambiente familiar, em clima de
felicidade, amor e compreensdo que promova o0 desenvolvimento sdo da
personalidade da crianca. Com o intuito de enquadrarmos juridicamente o objecto de

estudo do nosso projecto, é imprescindivel a andlise do Artigo 23°%

da Convencéo
sobre os Direitos das Criangas. A sua esséncia € de elevada relevancia para
compreendermos o alcance dos direitos das criangas/jovens com deficiéncia.

Na verdade, tém direito a cuidados especiais, educacédo e formacéo adequados
que lhes permitam ter uma vida plena e decente, em condi¢cbes de dignidade, e atingir
0 maior grau de autonomia e integracdo social possivel. De acordo com o0 n° 4, ha o
intuito de promover o didlogo permanente entre os Estados Partes, que proporcionara
uma troca de informacdes pertinentes no dominio dos cuidados preventivos de saude

e do tratamento médico, psicoldgico e funcional das criangas com deficiéncia.

3 Organizacao das Nac¢des Unidas, Declaragdo dos Direitos da Crianga, proclamada pela Resolugéo da
Assembleia-geral 1386 (XIV), de 20 de Novembro de 1959. Disponivel em: http://www.gddc.pt/direitos-
humanos/textos-internacionais-dh/tidhuniversais/dc-declaracao-dc.html (Consultado em 10.09.2009).

& Organizacdo das Nacdes Unidas, Convencdo sobre os Direitos das Criancas, adoptada pela
Assembleia-Geral em 20 de Novembro de 1989. Disponivel em:
http://www.unicef.pt/docs/pdf publicacoes/convencao_direitos crianca2004.pdf (Consultado em
10.09.2009). A Convencdo foi ratificada por Portugal em 21 de Setembro de 1990.

% Artigo 23° da Convencéo sobre os Direitos das Criangas:

1. Os Estados Partes reconhecem a crianga mental e fisicamente deficiente o direito a uma vida plena e
decente em condigbes que garantam a sua dignidade, favoregam a sua autonomia e facilitem a sua
participacdo activa na vida da comunidade.

2. Os Estados Partes reconhecem a crianga deficiente o direito de beneficiar de cuidados especiais e
encorajam e asseguram, na medida dos recursos disponiveis, a presta¢do a crianca que reuna as
condicdes requeridas e aqueles que a tenham a seu cargo de uma assisténcia correspondente ao pedido
formulado e adaptada ao estado da crianga e a situacéo dos pais ou daqueles que a tiverem a seu cargo.
3. Atendendo as necessidades particulares da crianca deficiente, a assisténcia fornecida nos termos do n°®
2 seréa gratuita sempre que tal seja possivel, atendendo aos recursos financeiros dos pais ou daqueles
gue tiverem a crianca a seu cargo, e é concebida de maneira a que a crianga deficiente tenha efectivo
acesso a educagéo, a formacéo, aos cuidados de saude, a reabilitagdo, a preparagéo para o emprego € a
actividades recreativas, e beneficie desses servicos de forma a assegurar uma integracdo social tdo
completa quanto possivel e o desenvolvimento pessoal, incluindo nos dominios cultural e espiritual.

4. Num espirito de cooperagdo internacional, os Estados Partes promovem a troca de informagdes
pertinentes no dominio dos cuidados preventivos de salde e do tratamento médico, psicolégico e
funcional das criangas deficientes, incluindo a difusdo de informagfes respeitantes aos métodos de
reabilitacdo e aos servicos de formacgéo profissional, bem como o acesso a esses dados, com vista a
permitir que os Estados Partes melhorem as suas capacidades e qualificacdes e alarguem a sua
experiéncia nesses dominios. A este respeito atender-se-4 de forma particular as necessidades dos
paises em desenvolvimento.
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A Carta Social Europeia Revista®® aborda, também, nas suas normas, a
guestdo dos direitos das criangas. Estas e os adolescentes tém direito a uma
proteccéo especial contra os perigos fisicos e morais a que se encontrem expostos.

No seu Artigo 15° alude, ainda, ao caso especifico das pessoas com
deficiéncia. Com vista a assegurar o exercicio efectivo do direito das pessoas fisica ou
mentalmente diminuidas a formacéo profissional e a readaptagéo profissional e social,
as Partes Contratantes — onde se inclui Portugal - comprometem-se a tomar medidas
apropriadas para por a disposicdo dos interessados 0s meios de formagéo
profissional, incluindo, se for caso disso, instituicbes especializadas de caracter
publico ou privado e a tomar medidas apropriadas para a colocacao das pessoas
fisicamente diminuidas, nomeadamente através de servicos especializados de
colocacdo, de possibilidade de emprego protegido e de medidas adequadas a

encorajar as entidades patronais a empregar pessoas fisicamente diminuidas.

Legalmente, os direitos das pessoas com deficiéncia sdo amplamente
defendidos, numa dimenséo transfronteirica, 0 que enaltece a dignidade do ser
humano. A Declaracéo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia®’, aprovada pela
Assembleia-Geral da Organizacédo das Nac¢des Unidas em 9 de Dezembro de 1975, é
o resultado da consciencializacdo da necessidade de prevenir deficiéncias fisicas e
mentais e de prestar assisténcia as pessoas com deficiéncia® para que elas possam
desenvolver as suas capacidades nos mais variados campos de actividades e para
promover a sua integracdo na vida normal.

No seu cdmputo geral, € um hino a igualdade entre todos os cidadaos, ou seja,
a ndo discriminacdo, na deficiéncia® e na sociedade®. Ao enumerar os direitos
subjacentes as pessoas com deficiéncia, percebemos que a verdadeira esséncia do

seu esforgo é a promogédo de uma vida condigna, atendendo as suas necessidades

% Conselho da Europa, Carta Social Europeia Revista, adoptada em Estrasburgo a 3 de Maio de 1996.
Disponivel em: http://www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-
dh/tidhregionais/rar64A 2001.html (Consultado em 10.09.2009).

37 Organizacdo das Nagbes Unidas, Declaracdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia, resolugdo
aprovada pela Assembleia-Geral em 9 de Dezembro de 1975. Disponivel em:
http://www.pcd.pt/apd/dedipede.php (Consultado em 10.09.2009).

¥ Cf. Artigo 6° da Declaracdo de Direitos das Pessoas Deficientes: “As pessoas com deficiéncia tém
direito a tratamento médico, psicoldgico e funcional, incluindo préteses e ortdteses, a reabilitagdo médica
e social, a educacgdo, educagdo vocacional e reabilitacdo, assisténcia, aconselhamento, servicos de
colocacdo e outros servicos que lhes possibilitem desenvolver ao maximo as suas capacidades e
agptidc*)es e acelerar o seu processo de sua integracdo ou reintegragéo social”.

¥ cf. Artigo 2° da Declaracdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

0 cf. Artigo 3° da Declaracdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia: “ ... ttm os mesmos direitos
fundamentais que os seus concidaddos da mesma idade, o que implica, antes de tudo, o direito de
desfrutar de uma vida decente, tdo normal e plena quanto possivel”. E ainda, cf. Artigo 2° do mesmo
diploma.
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especificas e reconhecendo que a deficiéncia ndo € um obstaculo a integracdo e

participacéo social*

. Embora conscientes das dificuldades inerentes, é imprescindivel
o esforgo da preparacéo para a autonomia®’, que os tornara mais confiantes e cientes
das suas capacidades e do seu valor, proporcionando uma integragdo harmoniosa
com o seu verdadeiro Eu e com a comunidade.

As pessoas com deficiéncia tém direito a ter uma familia, biologica ou afectiva,
que lhes proporcione um desenvolvimento integral da sua personalidade. Contudo,
sabemos que, por vezes, a insercdo numa instituicdo é inevitavel. Nestas
circunstancias, o presente instrumento normativo invoca a necessidade de aproximar,
tanto quanto possivel, o enquadramento a uma vivéncia similar & das pessoas da

mesma idade. .

O Programa de Accdo Mundial para as Pessoas com Deficiéncia®,
aprovado em 1982, teve como finalidade promover medidas eficazes para a prevencao
da deficiéncia e para a reabilitacdo, bem como o intuito de alcancar a igualdade e a
participacdo plena das pessoas com deficiéncia na vida social. Convém, ainda,
retermos que o Programa de Acgdo Mundial para as Pessoas com Deficiéncia destaca
como fundamental a igualdade de oportunidades. O meio envolvente, por vezes,
condiciona o grau de participacdo social e o quotidiano de quem tem alguma
deficiéncia. Os obstaculos deverdo ser eliminados, para ser possivel uma vida
integrada, tanto na escola como no trabalho, e na propria sociedade. Promoveremos,
assim, uma participagéo plena de todos os cidadaos.

O principio da igualdade ndo nos remete, apenas, para a igualdade de direitos.
Uma pessoa com deficiéncia jamais sera integrada na comunidade se néo lhe forem
dadas responsabilidades. Cada cidaddo tem o dever de desenvolver as suas

potencialidades e contribuir para o crescimento do meio que o envolve.

. Artigo 7° da Declaracdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
2 Cf. Artigo 5° da Declaracdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

3 uge a permanéncia de uma pessoa com deficiéncia num estabelecimento especializado for

indispensavel, as condi¢cdes de vida e o meio ambiente devem aproximar-se, tanto quanto possivel, de
uma vida normal para pessoas da mesma idade”.

a4 Organizacdo das Nacgdes Unidas, Programa de Accdo Mundial para as Pessoas com Deficiéncia,
resolucao 37/52, de 3 de Dezembro de 1982. Disponivel em:
http://www.interlegis.gov.br/processo_legislativo/copy of 20020319150524/20030623133227/200306231
14443/view (Consultado em 10.09.2009).
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As Regras Gerais de Igualdade de Oportunidade das Pessoas com
Deficiéncia®, adoptadas pela Assembleia-Geral das Nacdes Unidas em 1993, s&o o
fruto da decisdo do Conselho Econdmico e Social, que, em 1990, decidiu autorizar a
Comissdo para o Desenvolvimento Social a formar um grupo de trabalho que se
ocuparia de elaborar regras gerais sobre a igualdade de oportunidades para criancgas,
jovens e adultos com deficiéncias. Estas regras podem converter-se em normas de
direitos consuetudinario, quando aplicadas por um grande numero de Estados com a
intencdo de respeitar normas de Direito Internacional.

No que concerne aos requisitos para a igualdade de participacdo, as Regras
Gerais de Igualdade de Oportunidade das Pessoas com Deficiéncia, destacam a
sensibilizacao, os cuidados médicos, a reabilitacdo e os servicos de apoio. As areas-
chave centram-se na acessibilidade (acesso ao meio fisico, acesso a informacéo e a
comunicacao), na educacdo, no emprego, na garantia de rendimentos e seguranca
social, na vida familiar e integridade pessoal, na cultura, no lazer e no desporto e na

religido.

A Convencdo das Nac¢bes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia* e o Protocolo Opcional & Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia tém como intuito promover, proteger e assegurar 0 exercicio pleno e
equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, por parte de todas
as pessoas com deficiéncia, e promover o respeito pela sua inerente dignidade.

Em Portugal, a Convencdo das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e o Protocolo Facultativo & Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia foram ratificados, respectivamente, pelos Decretos do Presidente da
Republica n°71/2009 e n°72/2009, publicados a 30 de Julho em Diario da Republica
(n°146, 12 Série).

A entrada em vigor da Convencéo, a 3 de Maio de 2008, representa um marco
histérico no reconhecimento e promo¢do dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncias e incapacidades e na proibicdo da discriminacdo, de que sdo alvo em
todas as é&reas (integridade e liberdade individual, reabilitacdo, saude, emprego,

acesso a informacédo, aos equipamentos e aos servicos publicos). Simultaneamente, a

8 Organizacao das NagOes Unidas, Regras Gerais de Igualdade de Oportunidades das Pessoas com
Deficiéncia, adoptadas pela Assembleia-Geral das Nac¢des Unidas na sua Resolucdo 48/96, de 20 de
Dezembro de 1993. Disponivel no site da Associacdo Portuguesa de Deficientes:
http://www.pcd.pt/apd/regenaun.php (Consultado em 10.09.2009).

% Organizacdo das Nagfes Unidas, Convencdo das Nacgdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adoptada na Assembleia-Geral das Nag6es Unidas em Nova lorque, no dia 13 de Dezembro
de 2006. Disponivel em:
http://www.inr.pt/content/1/830/convencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia-publicacao-
oficial/ (Consultado em 10.09.2009).
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Convencéao e o Protocolo responsabilizam toda a sociedade na criacdo de condicbes
que garantam os direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia®’. As pessoas
com deficiéncia tém o direito ao reconhecimento, perante a lei, da sua personalidade
juridica em qualquer lugar, bem como da sua capacidade juridica em condi¢cbes de

igualdade com as outras, em todos os aspectos da vida“®®.

Para um enquadramento juridico da Deficiéncia é imprescindivel, ainda, a
referéncia ao Plano de Accdo para a Deficiéncia 2006-2015%°, elaborado pelo
Conselho da Europa, com o intuito de promover uma vida mais condigna as pessoas
com deficiéncia que moram no espago europeu.

O Plano de Accado para a Deficiéncia reconhece o principio basico de que a
sociedade tem o dever, para com todos os cidadaos, de Ihes assegurar que os efeitos
decorrentes da deficiéncia/incapacidade sejam minimizados, disponibilizando-lhes
apoio activo a estilos de vida saudaveis, meios fisicos mais seguros, cuidados de
salde adequados, reabilitacdo e proporcionando-lhes ainda a existéncia de
comunidades onde lhes seja facultado o apoio de que tém necessidade. Incentiva,
ainda, os Estados-membros a dar resposta as necessidades das pessoas com
deficiéncia/incapacidade, providenciando-lhes servigcos inovadores e de qualidade e
consolidando medidas ja tomadas.

O Plano foca-se em 15 é&reas nucleares, visando a integracdo plena dos
cidaddos com deficiéncia: participacdo na vida politica e publica; participagdo na vida
cultural; informagdo e comunicagdo; educacdo; emprego, orientacdo profissional e
formacdo; meio edificado; transporte; vida comunitaria; cuidados de saulde;
reabilitacdo; proteccao social; proteccdo legal; proteccdo contra a violéncia e 0 abuso;
investigacao e desenvolvimento e sensibilizacéo.

As pessoas com deficiéncia devem ter um papel activo na sociedade, reunindo
0s mesmos direitos que todos os outros cidaddos. A nao discriminacdo € um dos
pilares que promove a sua plena participacdo na sociedade. O Plano visa melhorar a
gqualidade de vida destas pessoas e proporcionar um tratamento justo.

Os Estados detém um papel preponderante, sendo auxiliados pelas empresas,

pelas organizacdes e pela sociedade em geral. Todos temos o dever de cooperar com

4 Organizacdo das Nag¢fes Unidas, Convencdo das Nacgdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adoptada na Assembleia-Geral das Nag6es Unidas em Nova lorque, no dia 13 de Dezembro
de 2006. Disponivel em:
http://www.inr.pt/content/1/830/convencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia-publicacao-
oficial/ (Consultado em 10.09.2009).

Cf. Artigo 12, n°2 e n°3 da presente Convencao.
* conselho da Europa, Plano de Accéo para a Deficiéncia 2006-2015, Recomendacéo (2006) 5,
Conselho da Europa, Estrasburgo, Abril 2009. Disponivel em:
http://www.inr.pt/uploads/docs/relacoesinternacionais/planoaccaofinal.rtf (Consultado em 10.09.2009).
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as entidades coordenadoras, para proporcionarmos as pessoas com deficiéncia uma
vida enquadrada nos parametros normais da comunidade.

Uma das ideias nucleares do Plano € o respeito pela vontade e pela autonomia
destas pessoas, que terdo, sempre, o direito de decidir sobre a sua propria vida. O
Conselho da Europa decidiu promover, com este Plano, a participagdo na vida politica
e publica, na vida cultural, o acesso a informagéo, a educagdo e ao emprego. Os
edificios e os transportes devem ser seguros e acessiveis, sem barreiras que impegam
a integracdo na sociedade. A populacdo deve ser sensibilizada e dotada de
conhecimentos, de forma a sentir que todos os cidadaos sao iguais.

Na verdade, independentemente do grau de dificuldade que a deficiéncia Ihes
provoca, sdo capazes de realizar as mais diversas tarefas e contribuir com as suas
capacidades para o desenvolvimento e produtividade da sociedade. As pessoas com
deficiéncia e as suas familias deverao receber a informacao, a formacao e a ajuda de
gue precisam, nomeadamente cuidados de saude e apoio psicoldgico, servigos
diurnos e terapias. Estes servicos deverdo ser prestados no seio da comunidade,

evitando, assim o isolamento®.

A Declaracdo de Salamanca® ndo estende o seu campo de accéo a Vvarias
areas sociais. Na verdade, incide numa area especifica - na educacao - afirmando que
todas as escolas se devem ajustar a todas as criangas — escola inclusiva. O principio
fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os alunos aprenderem juntos,
sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das diferencas que
apresentem.

A educacédo de alunos com necessidades educativas especiais incorpora 0s
principios j& comprovados de uma pedagogia saudavel, da qual todas as criangas
podem beneficiar, assumindo que as diferengcas humanas sdo normais e que a
aprendizagem deve ser adaptada as necessidades da crianga, em vez de ser esta a
ter de se adaptar a concepcdes predeterminadas, relativamente ao ritmo e a natureza

do processo educativo®?.

A Lei n° 46/2006, de 28 de Agosto, que proibe e pune a discriminacdo em

razdo da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saude, tem como intuito

%0 |pid. — Linha de Acco 8 (vida comunitaria)
> Declaracéo de Salamanca sobre Principios, Politicas e Praticas na Area das Necessidades Educativas
Especiais, aprovada pelos delegados da Conferéncia Mundial de Educa¢do Especial, em Salamanca,
Espanha, a 10 de Junho de 1994. Disponivel em:
tatp://portal.mec.qov.br/seesp/arquivos/pdf/salamanca.pdf (Consultado em 10.09.2009).

Ibid.
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prevenir e proibir a discriminacdo, directa ou indirecta, em razdo da deficiéncia, sob
todas as suas formas, e sancionar a préatica de actos que se traduzam na violacao de
quaisquer direitos fundamentais, ou na recusa ou condicionamento do exercicio de
guaisquer direitos econdmicos, sociais, culturais ou outros, por quaisquer pessoas, em
razdo de uma qualquer deficiéncia.*®

Todas as pessoas singulares e colectivas, publicas ou privadas estédo
vinculadas a esta lei. Os comportamentos discriminatérios®, quer sejam de
discriminagdo directa®, quer sejam de discriminacdo indirecta®, terdo como
consequéncia o pagamento de uma coima®’. Em funcéo da gravidade da infraccdo e
da culpa do agente, podem ser aplicadas, simultaneamente com as coimas, sancdes
acessorias. As medidas previstas nesta lei sdo o corolario dos principios defendidos
nos diplomas internacionais e na nossa Constituigdo.

A Ordem Juridica determina previamente critérios de accao, aos quais 0S
nossos comportamentos deverdo corresponder. Através do principio de accao, define
0s nossos direitos e as nossas responsabilidades. Contudo, temos que admitir que
seria insatisfatorio a redu¢éo da Ordem Juridica a um principio de ac¢éo. O critério de
sancdo diferencia o direito da moral. Através da sancdo, a Ordem Juridica torna
eficazes as suas prescricbes e garante as liberdades e os direitos de todos os
cidadéos.

O direito permite conhecer, antecipadamente, o0s efeitos dos nossos
comportamentos e de quem convive. Jamais nos poderemos esquecer que vivemos
todos num sé mundo e que todas as nossas acg¢des influenciam os que nos rodeiam.
Um comportamento discriminatério atingirA o nucleo essencial dos direitos

fundamentais de um cidad&@o. A nossa liberdade de acgéo sé pode ser adequada se

%3 Lei n° 46/2006, Lei Anti-Discriminacao, publicada a 28 de Agosto, em Diario da Republica (N° 165, 12
Série). Disponivel: http://www.cm-
porto.pt/users/0/58/14606L ein462006de28deAgostoprobeepuneadiscriminaoemrazodadeficincia_46d5378
773670ffa0db58fca63d6312e.pdf (Consultado em 10.09.2009).
> “Praticas discriminatérias contra pessoas com deficiéncia: as accBes ou omissdes, dolosas ou
negligentes, que, em razéo da deficiéncia, violem o principio da igualdade “— Artigo 4° da Lei 46/2006
% “Tratamento menos favoravel gue aquele que é, tenha sido ou venha a ser dado a outra pessoa em
situacdo comparavel” — Artigo 3°, alinea a) da Lei n® 46/2006
% “Uma disposigdo, critério ou pratica aparentemente neutra seja susceptivel de colocar pessoas com
deficiéncia numa posi¢cdo de desvantagem comparativamente com outras pessoas, a ndo ser que essa
disposigao, critério ou pratica seja objectivamente justificado por um fim legitimo e que os meios utilizados
E7ara o0 alcancar sejam adequados e necessarios” - Artigo 3°, alinea b) da Lei 46/2006

Artigo 9° da Lei n® 46/2006
Contudo, de acordo com o n° 4 do presente artigo, a requerimento do agente, a entidade competente para
a aplicacdo das coimas ou o tribunal podem ordenar que a coima seja total ou parcialmente substituida
por dias de trabalho em estabelecimentos, obras do Estado ou de outras pessoas colectivas de direito
publico ou de instituicdes particulares de solidariedade social cuja principal vocacéo seja a prestagdo de
servicos as pessoas com deficiéncia e suas familias, quando concluirem que esta forma de cumprimento
se adequa a gravidade da contra-ordenagao e as circunstancias do caso.
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for limitada, ou seja, se tiver em conta a esfera de liberdade do outro. O direito ndo
confina a liberdade a ponto de nos asfixiar.

Ao aprovar a Lei n° 46/2006, estabelecendo coimas para as condutas
desviantes, o Estado tem como intuito conceder aos cidaddaos uma convivéncia e um
crescimento saudéavel, destituidos de discriminacdo e de valores de igualdade,
dignidade e respeito. S6 assim conseguira assegurar a segurancga, a liberdade, a paz,

resolvendo e evitando conflitos.

O legislador nacional revela, em cada diploma, preocupacdo com a
necessidade de integrar as pessoas com deficiéncia, fomentando o principio da
igualdade entre todos os cidaddos. A Lei de Bases do Regime Juridico da
Prevencdo, Habilitacdo, Reabilitacdo e Participacdo da Pessoa com Deficiéncia —
Lei n° 38/2004, de 18 de Agosto de 2004, mantém, como principios fundamentais, os
valores da igualdade, da néo discriminacdo e da participacdo plena do cidaddo com
deficiéncia.

De acordo com o Artigo 3° a presente lei promove a igualdade de
oportunidades, no sentido de que a pessoa com deficiéncia disponha de condigbes
que permitam a plena participacdo na sociedade. Fomenta, ainda, oportunidades de
educacao, formacéao e trabalho ao longo da vida, bem como a promocéo do acesso a
servicos publicos e ajuda na constru¢cdo de uma sociedade para todos, eliminando

barreiras e adoptando medidas que visem a participacdo da pessoa com deficiéncia.

E importante realcarmos o esforco legislativo para promover a paridade de
oportunidades e a integracdo social de todos os cidaddos. Contudo, seria
indispensavel densificar na pratica as respostas do conceito indeterminado de
“medidas especificas necessarias para...”. As pessoas com deficiéncia esperam mais
do Estado. As necessidades diarias com que se deparam, exigem que as medidas
teoricamente enunciadas, sejam colocadas em pratica, na sua freguesia, no seu
concelho, no local em que estdo inseridas®®. E fundamental promover o acesso ao
emprego, a educacdo e a formacdo, como meio de realizacdo do principio da
autonomia e da participacdo plena. O direito a Seguranca Social, aos transportes, a
habitacdo s&o imprescindiveis para promover uma vida condigna, o principio da
autonomia, da participacéo plena e da igualdade.

N&o podemos invocar que as pessoas com deficiéncia tém direito a pratica do

desporto e do tempo livre, sem promovermos estruturas adequadas e formas de apoio

%8 Artigo 21° da Lei n° 38/2004 — Bases Gerais do Regime Juridico da Prevencgdo, Habilitagao,
Reabilitacé@o e Participagdo da Pessoa com Deficiéncia.
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social, nem o direito a cultura e a ciéncia, se ndo considerarmos 0S recursos e 0S
instrumentos que permitem a supressdo das limitacfes existentes. Na verdade, h&
uma necessidade de equiparar o que se defende ao que se concretiza.

O Principio da Informacgéo, previsto no Artigo 9° desta lei, traduz uma das
necessidades mais prementes das pessoas com deficiéncia e das suas familias: o
direito a serem informados e esclarecidos sobre os seus direitos e deveres. N&o raras
vezes as pessoas desconhecem os direitos que Ihe assistem, vivendo com mais

dificuldades do que aguelas que seriam de esperar.

E ainda fundamental fazermos referéncia ao | Plano de Accdo para a
Integracdo das Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidades — 2006-2009%°, que
expressa a preocupacdo com a integracdo plena de todos os cidaddos com
deficiéncia. Na verdade, as medidas desenvolvem-se em varios eixos, contemplando
areas como: acessibilidade e informacé&o (eixo 1), educacdo, qualificacdo e promocao
da incluséo laboral (eixo 2) e habilitar e assegurar condigdes de vida condigna (eixo 3).

As preocupacdes e os ambitos de actuacdo referenciados nos diversos
diplomas sao analogos e centram-se na promoc¢ao do bem-estar e da integracédo de
todos os cidaddos, num patamar de igualdade no seio da sociedade em que estamos

inseridos.

Os principios, parece-nos, estdo assimilados juridicamente a nivel nacional e a
nivel internacional. Os Estados n&o proclamam ideias de discriminagdo e
desigualdade, contudo, sabemos que ainda ha um longo caminho a percorrer no que
concerne a concretizacao pratica dos preceitos legais.

A medida que formos avancando neste caminho, 0s contornos da
desinstitucionalizacdo das criangas e dos jovens com deficiéncia ganhardo um novo
tracado, mais definido e menos sinuoso. As respostas as necessidades prementes
dessas criangas deverdo ser tecnicamente estudadas, legisladas e aplicadas, sob o
prisma do principio de igualdade de oportunidades, marcado pelo espirito da insercao

social e do livre desenvolvimento da personalidade humana.

%9 Aprovado pela Resolugao do Conselho de Ministros n® 120/2006, de 21 de Setembro e alterado pela
Resolucéo do Conselho de Ministros n° 88/2008, de 29 de Maio — DR n°103 Série | de 29/05/2008.
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O objectivo comum da legislacdo analisada é a promoc¢édo de medidas capazes de
proporcionar uma vida condigna a estas criancas, atendendo as suas necessidades
especificas e reconhecendo que a deficiéncia ndo é um obstaculo a integracao e
participacdo social. E notéria a preocupacdo em fomentar o apoio activo a estilos
de vida saudaveis, meios fisicos mais seguros e cuidados de saude adequados,
bem como em desenvolver medidas eficazes para a prevencdo da deficiéncia e
para a reabilitagéo.

A atitude é fundamental, num plano de accao que tenha subjacente o Principio da
Igualdade, o Principio da Nao Discriminagdo e o Principio da Participacdo Plena na
Sociedade. SO0 assim asseguraremos a minimizacdo dos efeitos decorrentes da

deficiéncia.

2- Enquadramento tedrico da (des)institucionalizacao

2.1- Conceitos e contextualizagdo historica

Abordar a desinstitucionalizagdo implica, antes de mais, definir 0 processo
inverso, bem como a estrutura onde este ocorre. Assim, atendendo a este ultimo
aspecto, pode definir-se instituicdo como “um lugar de residéncia e de trabalho, onde
um grande numero de individuos, colocados na mesma situacao, cortados do mundo
exterior por um periodo relativamente longo, leva em conjunto uma vida fechada cujas
modalidades s&o explicitas e minuciosamente reguladas” ®

Embora a énfase colocada no contraste entre esfera institucional e mundo
exterior possa ser contestada, considerando o esforgo actual para torna-los
permeaveis um ao outro, esta definicdo acaba por realcar um dos aspectos
fundamentais das instituicbes: a existéncia de um microcosmo, pautado por regras
muito préprias, que funciona a margem do sistema social geral, ainda que nele esteja
integrada. Por outro lado, o caracter generalista da definicdo permite que nela se

possam enquadrar os mais diversos tipos de institui¢cdes, incluindo aquelas destinadas

60Goffman, 1961, cit. in Associacdo para o0 Desenvolvimento das Comunidades Locais.
(Des)institucionalizar: Um desafio em prol dos direitos da crianca — breve reflexdo, Guimarées, p.1.
Disponivel em: http://www.adcl.org.pt/html/upfiles/Lar_criancas_jovens.pdf (Consultado em 23.07.2009).
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ao acolhimento e prestacdo de cuidados a individuos que tenham a sua autonomia
limitada, como é o caso das pessoas com deficiéncia.

A dependéncia de terceiros para a realizacdo de grande parte das
necessidades bésicas e a dificuldade no desenvolvimento de outras competéncias
exigidas pelo meio social e pelo mercado de trabalho, bem como a percepcgéo, por
parte das familias e dos préprios servigos, de que a institucionalizagédo constitui a via
mais indicada para a obtencdo de um tratamento especializado, conduziram a
colocacdo de muitas pessoas com deficiéncia em acolhimento institucional®*.

A esta situacdo ndo é alheia a dificuldade da propria sociedade em aceitar e
lidar com a diversidade. Deste aspecto é esclarecedora a definicdo de instituicdo
adoptada pela Coligacdo Europeia para a Vida em Comunidade: instituicdo € “(...)
qualquer lugar, no qual as pessoas a quem foi colocado o rétulo de terem uma
deficiéncia sdo isoladas, segregadas e/ou compelidas a viver juntas. Uma instituicdo é
também qualquer lugar, no qual as pessoas nao tém, ou ndo sdo autorizadas a
exercer, controlo sobre as suas vidas e as suas decisdes diarias. Uma instituicdo néo
se define meramente pelo seu tamanho.”®® Esta definicéo alerta-nos para o facto de a
institucionalizacdo estar, muitas vezes, associada a estigmatizacédo e discriminacao
social, conduzindo ao desenvolvimento de rotulos e de preconceitos e traduzindo-se
numa privagao dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Em muitos casos, o encaminhamento para instituicdbes pode também ser
desencadeado pelos circulos sociais mais proximos, nomeadamente pelo
microssistema familiar, quando este se caracteriza pela existéncia de familias
consideradas desestruturadas e negligentes®. Esta constitui, alias, uma das principais
razbes subjacentes a institucionalizacdo de criancas e jovens, independentemente da
presenca de deficiéncia®. Quando esta existe, acaba por constituir mais um factor a
agravar a situacdo, aumentando a vulnerabilidade a que a criangca ou o jovem esta
exposto. Neste contexto, importa realcar a nocdo de medida de acolhimento em
instituicdo, adoptada no art. 49.° da Lei de Proteccéo de criangas e jovens em perigo
(aprovada pela Lei n°® 147/99, de 1 de Setembro, alterada pela Lei n°® 31/2003, de 22

®1 Qliver, F. C., e Nicécio, F., “Da instituicao asilar ao territério: caminhos para a produgéo de sentido nas
intervencOes de salde”, Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Vol.
10, N° 2/3, 1999, p.63.

62 European Coalition for Community Living (ECCL), ECCL Position on the Right of Disabled Children to
Live in Community, p. 2. Disponivel em: http://www.community-
living.info/documents/ECCL_Children_Paosition.pdf (Consultado em 23.07.09).

& Oliver, F. C., e Nicécio, F., “Da instituicdo asilar ao territério: caminhos para a producéo de sentido nas
intervencdes de salde”, Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo, Vol.
10, N° 2/3, 1999, p.61.

o4 Associacdo para o Desenvolvimento das Comunidades Locais. (Des)institucionalizar: Um desafio em
prol dos direitos da «crianca - breve reflexdo, Guimardes, p.2. Disponivel em:
http://www.adcl.org.pt/html/upfiles/Lar_criancas_jovens.pdf (Consultado em 23.07.2009).
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de Agosto), a qual “consiste na colocacdo da crianca ou jovem aos cuidados de uma
entidade que disponha de instalacdes e equipamento de acolhimento permanente e de
uma equipa técnica que lhes garanta os cuidados adequados as suas necessidades e
lhes proporcionem condicbes que permitam a sua educagdo, bem-estar e
desenvolvimento integral’

Face a este cenéario, a institucionalizacdo é encarada como um “mal menor”,
gue confere alguma estabilidade aos individuos, mas que n&o evita o isolamento a que
ficam votados e que leva, em algumas situagfes, ao desenvolvimento de problemas
de foro emocional, comportamental, ou outros. Numerosos estudos tém revelado que
a institucionalizagdo de criangas com deficiéncia conduz a graves atrasos no seu
desenvolvimento pessoal, pelo que terdo maiores dificuldades de participacdo na vida
social, quando comparadas com outras criancas com deficiéncia que foram educadas
num ambiente familiar, quer tenha sido na familia biolégica ou numa familia de

adopcao/acolhimento®.

A tomada de consciéncia das possiveis consequéncias nefastas da
institucionalizacdo tem vindo a desencadear, de umas décadas a esta parte, a reflexdo
e discussdo de alternativas que permitam, por um lado, prevenir a colocacdo em
instituicdes, e, por outro lado, reduzir o periodo de tempo de acolhimento institucional,
contribuindo para a designada desinstitucionalizac&o®.

Sera curioso notar que o fendmeno de desinstitucionalizacdo tem sido
acompanhado por um outro, o da desospitalizacdo, impulsionado por uma procura de
eficiéncia e que se tem vindo a traduzir numa valorizagéo da intervencao local (a partir
do domicilio ou dos meios de prestacéo de cuidados locais) e numa maior flexibilidade
na organizac&o da prestacédo de cuidados®’.

No caso particular da deficiéncia, pode acrescentar-se que a
desinstitucionalizacdo foi influenciada pelo processo idéntico na area da doenca
mental, cujo principal objectivo foi, precisamente, promover a transicdo do
internamento em instituicbes psiquidtricas para a recepc¢do de tratamentos nos
servicos de saude comunitarios. Tendo em conta este mecanismo de transicdo das

estruturas institucionais, sejam elas hospitalares ou asilares, para as estruturas locais,

65 European Coalition for Community Living (ECCL), ECCL Position on the Right of Disabled Children to
Live in Community, p. 2. Disponivel em: http://www.community-

living.info/documents/ECCL_ Children_Position.pdf (Consultado em 23.07.09).

% Lind, W., “Aptidoes sociais em saude mental para fomentar a desinstitucionalizacdo de doentes de
evolucdo prolongada” (resumo da tese para o Mestrado em Psicoterapia e Psicologia da Salde, da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Lisboa), in Projectos de
investigacdo e desenvolvimento em reabilitacéo: ciclo de conferéncias Cite 98, p. 124.

®7 varanda, J., “O fenémeno da desospitalizagcdo: um financiamento e técnicas de gestdo associados”,
Revista Portuguesa de Saude Publica, Lisboa, Vol. 9, N° 4, 1991, p.6.
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pode definir-se a desinstitucionalizacdo como a “diminuicdo de abordagens
institucionais tradicionais, a favor de servigcos baseados na comunidade”®®. Convém
ainda esclarecer que, tanto na area da doenca mental como no campo das
deficiéncias, a proposta de desinstitucionalizar € fruto da adop¢éo de uma perspectiva
gue procura promover a igualdade de direitos para todos os cidadaos, reconhecendo a
pessoa com doenca mental ou deficiéncia o direito de apropriar-se de si e da sua
vida®"°.

A desinstitucionalizagdo representa, no entanto, um enorme desafio. A nivel
tedrico, destacam-se duas abordagens que podem subentender a forma de
operacionalizar o processo de desinstitucionalizacdo. De um lado, encontra-se o
discurso legal, que se enquadra na l6gica de promocao da igualdade de direitos que
acabamos de referir; do outro lado, posiciona-se o discurso da gestdo, mais
preocupado em promover a eficacia e a eficiéncia, através de uma racionalizacao dos
recursos’.

A primeira abordagem esta, essencialmente, focalizada no individuo, nas
suas necessidades e direitos, e reflecte a mudanca do modelo médico para o modelo
biopsicossocial, a que fizemos referéncia no enquadramento sobre deficiéncia. Em
termos de praticas, a perspectiva legal requer a aquisicdo de competéncias sociais,
por parte das pessoas com deficiéncia, e a mudanca de atitudes por parte dos
técnicos e da comunidade em geral. A desinstitucionalizacdo é entendida como 0 meio
mais adequado para as pessoas com deficiéncia assumirem os seus direitos e se
tornarem em elementos activos da comunidade, o que seria negado pela permanéncia
em grandes estruturas institucionais 2.

A segunda abordagem esta muito mais centrada nas implicacdes decorrentes
da desinstitucionalizacdo em termos de gestdo das pessoas, dos recursos e das

estruturas. As principais preocupa¢fes sdo as seguintes: reduzir o numero de

® Bacharach, 1976, cit. in Lind, W., “Aptiddes sociais em saude mental para fomentar a

desinstitucionalizagdo de doentes de evolucdo prolongada” (resumo da tese para o Mestrado em
Psicoterapia e Psicologia da Saude, da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da
Universidade de Lisboa), in Projectos de investigacdo e desenvolvimento em reabilitacdo: ciclo de
conferéncias Cite 98, p. 125.

% Qliver, F. C., e Nicacio, F., “Da instituicao asilar ao territério: caminhos para a produgéo de sentido nas
intervencOes de salde”, Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Vol.
10, N° 2/3, 1999, p.66.

© O reconhecimento dos direitos civis e politicos dos cidaddos com doeng¢a mental grave ou com
deficiéncia resultou de um processo de transformagdo cultural registado a partir da década de 50 do
século XX, no que diz respeito a percepgdo da pessoa com doenca mental ou deficiéncia e,
consequentemente, a forma como esta deve estar integrada e como lhe devem ser prestados os
cuidados/tratamentos que a sua doenca ou deficiéncia requerem.

n Johnson, K., “Deinstitutionalisation: the management of rights”, Disability & Society, Abingdon, Vol. 13,
N° 3, 1998, p.375.

2 bid., p.376.
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admissbes as instituicbes publicas; desenvolver metodologias alternativas de
prestacdo de cuidados; a nivel local, reformar as instituicées publicas para melhorar a
gualidade dos servigos prestados e, por fim, proporcionar o regresso a comunidade
dos individuos com competéncias sociais mais desenvolvidas .

Teoricamente, o discurso legal e o discurso da gestdo sao vistos como
antagbénicos, mas na pratica eles serdo, provavelmente, obrigados a interagir e a
alcancar um compromisso. Para evitar uma interpretacdo maniqueista, sucumbindo a
tentacdo de colocar os discursos em poélos opostos, importa analisar as vantagens e
limites de cada um deles e ter consciéncia dos riscos e perigos de visdes extremadas.
N&o é raro, por exemplo, ver os defensores da abordagem legal adoptarem uma
posicdo fortemente anti-institucional, que culmina numa visdo de que todas as
instituicoes sdo mas. Esta perspectiva revela uma tendéncia alarmante por ignorar o
contexto e os efeitos negativos (stress e ansiedade) que o0 processo de
desinstitucionalizacdo pode desencadear em algumas pessoas’.

Por outro lado, a abordagem da gestédo ndo deve cair no erro de considerar as
pessoas com deficiéncia um grupo homogéneo, negligenciando as caracteristicas e
necessidades especificas de cada um. No processo de decisdo, todos devem ser
ouvidos e as suas necessidades devem presidir & criacdo ou renovacao dos servicos
de prestacdo de cuidados e ndo o inverso: ndo basta transferir as pessoas das
grandes instituicdes para 0s servicos existentes”.

Deste modo, torna-se evidente a necessidade de encontrar uma solucdo de
compromisso que procure conciliar as duas abordagens, potenciando os aspectos
positivos de cada uma delas. Uma forma de respeitar a abordagem legal, sem
esquecer a logica de racionalizagdo de recursos, tipica da abordagem de gestéo,
podera ser o estabelecimento de pré-residéncias intra-hospitalares/institucionais onde
as pessoas possam adquirit/praticar, num regime de semi-autonomia e de
continuidade, aptides sociais e pessoais, para uma futura reinsercdo na comunidade,

em residéncias extra-hospitalares/institucionais °.

” Ibid.

" Ibid., p. 385.

" Ibid.

® Lind, W., “Aptidoes sociais em saude mental para fomentar a desinstitucionalizacdo de doentes de
evolugcdo prolongada” (resumo da tese para o Mestrado em Psicoterapia e Psicologia da Saude, da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Lisboa), in Projectos de
investigacdo e desenvolvimento em reabilitacéo: ciclo de conferéncias Cite 98, p. 124.
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Independentemente da perspectiva adoptada, a desinstitucionalizacdo tornou-se
um imperativo da actualidade que implica o estabelecimento de novas relactes
entre instituicbes, profissionais, utentes e o contexto sécio-cultural, bem como a
definicdo de novos itinerarios terapéuticos que se baseiem na complexidade das
pessoas nos seus diferentes contextos. Trata-se de um processo social complexo
gue deve partir da realidade na qual se age e que deve, a0 mesmo tempo,
transcendé-la para transforma-la.

2.2- Orientacdoes estratégicas para a promog¢do da
desinstitucionaliza¢cdo

O enquadramento legislativo e politico da desinstitucionalizacdo implica que
sejam abordados o0s esforgcos desenvolvidos por organizagbes de ambito
supranacional. Desta forma, impOe-se a referéncia a dois documentos que, pelo
compromisso que assumem com uma mudanca efectiva da realidade, s&o centrais
para a deficiéncia: a Convencdo das Nac¢des Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (2008) e ao Plano de Accdo para a Deficiéncia 2006-
2015, do Conselho da Europa.

Como ja tivemos oportunidade de verificar no enquadramento juridico sobre a
deficiéncia, ambos os documentos tém por objectivo Gltimo promover a coesdo social,
apresentando uma série de alteracdes que deverdo ocorrer em diversos dominios,
desde 0 acesso ao emprego até a prestacao de cuidados de saude, de forma a
melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. Uma das &reas-chave
considerada como merecendo especial atencdo é a da vida em comunidade.

Enquanto a Convencédo das Na¢des Unidas refere, no seu Artigo 19.°, o direito
de viver em comunidade, reconhecendo, explicitamente, o direito das pessoas a
escolher a sua residéncia e a ser incluidas na comunidade, o Plano de Acgéo para a
Deficiéncia apresenta medidas especificas para concretizar este direito, através da
sua linha de accéo n° 8 (vida em comunidade).

Na verdade, o Plano de Accdo para a Deficiéncia’’ constitui um meio

privilegiado para ratificar e implementar a Convencdo das Nacdes Unidas nos

0 Plano de Accéo para a Deficiéncia 2006-2015 conta com um Férum Europeu de Coordenacéo que
representa uma plataforma multidisciplinar e pan-europeia, composta por peritos dos Estados-membros,
por representantes dos organismos do Conselho da Europa e de outras organiza¢des internacionais, bem
como por organizagfes de pessoas com deficiéncia. Trata-se de um organismo exclusivamente destinado
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Estados-membros do Conselho da Europa, funcionando igualmente como um
instrumento de referéncia para que aqueles controlem 0 seu progresso na
implementacéo das reformas necessérias, tanto na area da vida em comunidade como
noutras’®.

Uma das boas préaticas propostas pelo Plano, com particular relevo para o
dominio da desinstitucionaliza¢éo, é a promo¢ao do envolvimento e participacdo dos
interessados e dos seus representantes na definicdo de politicas e de medidas. Desta
forma, as pessoas com deficiéncia deverdo ser consultadas relativamente ao modo
como a vida em comunidade sera concretizada.

Para implementar esta e outras linhas de accdo, o Plano conta com o
contributo da Recomendacdo 1854 (2009) e da Resolugdo 1642 (2009) sobre o
“Acesso aos direitos para as pessoas com deficiéncia e a sua participacéo total e
activa na sociedade”, avancadas pela Assembleia Parlamentar do Conselho da
Europa’™. Para além de apresentarem propostas para a implementacdo do Plano nas
mais diversas areas, estes documentos sugerem que lhe seja feita uma revisdao, em
2010, para verificar se os procedimentos contidos nas linhas de acc¢ao foram os mais

indicados para a execucéo do Plano.

A proposta de vida em comunidade, avancada em todos os documentos
mencionados, ndo seria vidvel se ndo fosse acompanhada de outras linhas de ac¢éo e
de legislacdo que facilitem a integracdo das pessoas com deficiéncia na comunidade.
Dai que ndo se possa falar de residéncia na comunidade sem referir, por exemplo, a
legislacdo desenvolvida para remogéo de barreiras arquitectonicas, como € o caso da
Resolucdo ResAP (2007) 3, do Conselho da Europa, sobre como atingir uma
participacdo total através do design universal, facultando recomendacdes especificas

aos Estados-membros®. Da mesma forma, tem-se assistido a formulacédo de

a discusséo de politicas e de legislagdo sobre deficiéncia ao nivel de todos os Estados-membros, os
uais lhe devem apresentar relatérios regularmente.

8 Conselho da Europa, Comissario para os Direitos Humanos, Human Rights and Disability: Equal Rights

for All, Conselho da Europa, Estrasburgo, Outubro 2008, 2, p. 5. Disponivel em:

http://wcd.coe.int/com.instranet.InstraServlet?Index=no&command=com.instranet. CmdBlobGet&Instranetl

mage=1029154&SecMode=1&Docld=1318344&Usage=2 (Consultado em 23.07.09).

" Conselho da Europa, Assembleia Parlamentar, Access to rights for people with disabilities and their full
and active participation in society — Recommendation 1854, Conselho da Europa, Resposta do Comité de

Ministros (Doc. 11948), Junho 2009, p.2. Disponivel em:
http://assembly.coe.int/Main.asp?link=/Documents/workingDocs/Doc09/EDOC11948.htm (consultado em
23.07.09).

8 Conselho da Europa, Comissario para os Direitos Humanos, Human Rights and Disability: Equal Rights
for All, Conselho da Europa, Estrasburgo, Outubro 2008, 2, p. 12. Disponivel em:
http://wcd.coe.int/com.instranet.InstraServlet?Index=no&command=com.instranet.CmdBlobGet&Instranetl
mage=1029154&SecMode=1&Docld=1318344&Usage=2 (Consultado em 23.07.09).
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documentos que promovem a chamada “escola inclusiva”, incentivando reformas que
concedam as escolas recursos adaptados as criancas com deficiéncia®.

Por outro lado, tendo em conta que a desinstitucionalizacdo s6 se podera
operar gradualmente, € necessério prever mecanismos de monitorizagcdo das
instituicbes para que continuem a ser salvaguardados os direitos fundamentais das
pessoas que ainda ndo transitaram para um contexto mais autbnomo de vida. Este
aspecto foi alvo de particular atengéo no caso das criangcas com deficiéncia, uma vez
gue representam um grupo vulneravel e em maior risco de exclusdo. Foi atendendo a
estas caracteristicas que foi elaborada a Recomendacéo (2005) 5 do Comité de
Ministros sobre os direitos das criangas que vivem em instituicdes, para garantir
gue a permanéncia temporaria nestas Ultimas seja pautada por condicdes de vida

decentes, profissionais qualificados e contactos regulares com o mundo exterior®.

Promocao da desinstitucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia

A atencdo especial dirigida as criancas conduziu a formacéo de um Grupo Ad
Hoc de Peritos sobre vida em comunidade/desinstitucionalizacdo de criancas
com deficiéncia, na sequéncia da conferéncia do Conselho da Europa intitulada
“Direitos Humanos — Deficiéncia — Criancas: Para a construcdo de instrumentos
internacionais sobre os direitos da deficiéncia — o caso especial das criangas com
deficiéncia”, realizada em Novembro de 2004%. Este grupo multidisciplinar operou no
ambito do Plano de Accdo para a Deficiéncia 2006-2015, foi supervisionado pelo
Comité sobre Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncias e teve a seu
cargo duas importantes tarefas: a realizacdo de um estudo comparativo para retratar a
situacdo actual em termos de desinstitucionalizacdo nos diversos Estados-membros
do Conselho da Europa, e a proposta de um conjunto de Recomendacgdes e
Orientagdes para a Promocdo da vida em comunidade das criangas com
deficiéncia.

A missdo desta segunda tarefa € dar assisténcia aos Estados-membros que
pretendam rever as suas politicas, a sua legislacdo e as suas praticas para
promoverem a vida em comunidade, assegurando os direitos e necessidades das

criancas com deficiéncia e das respectivas familias. Consciente de que a

8 1bid., pp.3 € 9.

8 1pid., p.9.

8 Conselho da Europa, DG Ill — Social Cohesion , “Progress of the Programmes — Ensuring rights and
promoting community living of children with disabilities”, Social Cohesion: developments, Special Issue N°
5 Maio 2006, p.14. Disponivel em:

http://www.coe.int/t/dg3/socialpolicies/socialcohesiondev/source/Newsletter/Special-05-Family e
(Consultado em 23.07.09).
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desinstitucionalizacdo € um processo a longo prazo que exige ac¢do governamental,
planeamento estratégico e coordenagdo aos niveis nacional, regional e local, o Grupo
de Peritos sugere um desinvestimento gradual nas estruturas institucionais de larga
escala, de forma a permitir a construcdo de opc¢des comunitarias de qualidade, e
defende a adopg¢éo de uma abordagem abrangente.

Neste sentido, as Recomendacdes e Orientagbes preconizadas no documento
apresentam quatro estratégias principais que deverdo nortear a actuagado dos Estados-
membros: a prevengdo da institucionalizacdo; a prevencgéo do prolongamento de uma
institucionalizacdo de curta duracdo; a desinstitucionalizagdo dos que estdo em
situacdo de acolhimento institucional, e, por fim, a criacdo de servicos baseados na
comunidade®.

Relativamente a primeira estratégia, sdo aconselhadas a definicdo de um
engquadramento legislativo claro e de uma calendarizacdo que norteie a execucdo das
alteracBes necessarias. Propde ainda a criacdo de medidas que sejam transversais a
todos os sectores ministeriais de forma a assegurar os direitos das criancas com
deficiéncia®.

No que a segunda estratégia diz respeito, é reforcada a ideia de que a
institucionalizacdo de curta duracdo deverd permanecer como uma excepcao e deve
ser acompanhada por avaliagbes regulares da criangca em situacdo de acolhimento
institucional, bem como pelo estabelecimento de um plano de desenvolvimento
individual que tenha prevista a desinstitucionalizac&o®.

Para a terceira estratégia, ou seja, para a desinstitucionalizagdo dos que
estdo a viver actualmente em instituicbes, o conjunto de Recomendacdes e
OrientacOes adverte os Estados-membros para a necessidade de implementar um
sistema modernizado de avaliaces e de admissfes de forma a reorientar as familias
para o apoio prestado a nivel comunitario. A este nivel merece especial destaque o
esforco no sentido de facultar aos pais 0 acesso a informacao e formacgao, auxiliando-
0s na reconciliagdo da vida privada com a vida profissional. Para promover a transicéo
para a comunidade, é ainda sugerido um investimento de caracter cultural que
estimule a mudanca de mentalidades, desafiando preconceitos e removendo barreiras.
Para este efeito, poderédo ser desenvolvidas campanhas de informacéo dirigidas ao

publico em geral. As criancas com deficiéncia deverao, de preferéncia, ser integradas

8 Conselho da Europa, Recommendations and Guidelines to promote community living for children with
disabilities and deinstitutionalisation, as well as to help families to take care of their disabled child at home,
Conselho da Europa, Dezembro 2008, p.3.

% |bid., pp.16 € 17.

% Ibid., p. 18.
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Nos servicos e estruturas escolares regulares e os incentivos financeiros deverdao ser
deslocados para as opgdes comunitarias®’.

A quarta, e Ultima estratégia, - relativa a criagdo de servicos baseados na
comunidade -, implica uma atencdo mais detalhada por constituir o pilar da
desinstitucionalizacdo, pois s6 uma rede bem estruturada de servicos comunitarios
poderd sustenta-la. A este propdsito, € proposta a elaboracdo de um programa
abrangente de apoio a vida em comunidade, que deverda, obrigatoriamente, prever
formas de financiamento e de construcdo dos servicos de prestacdo de cuidados a
nivel local. Para além disso, o programa deve incluir a realizagdo atempada de
diagnosticos, uma coordenacéo eficaz do sistema de saulde, a aplicagdo precoce de
programas de intervencdo e uma gama de opc¢des em termos de educacdo regular e
especial®.

De acordo com a légica do mainstreaming, séo instigados os Estados a
comecarem por prestar cuidados as criangas com deficiéncia nas estruturas e servigcos
regulares, devendo esta pratica assumir-se como norma e nao excepc¢ao. Isto implica
que qualquer estrutura, seja ela uma escola, uma creche, ou centro com actividades
de templos livres, disponha de recursos, humanos e técnicos, que facilitem a
integracdo e participacdo daquelas criancas. Quando este cenario ndo se verifica, e
forem necessarias escolas ou unidades especiais, estas deverdo ser articuladas com
as estruturas regulares de forma a promover a ligagdo das criangas com deficiéncia a
comunidade local.

O documento sustenta ainda que o equilibrio adequado entre a assisténcia
genérica e a assisténcia especifica poderd ser alcancado através da criagdo de
centros de exceléncia pelos governos nacionais, estimulando o estabelecimento de
parcerias entre os prestadores de cuidados, organizagbes ndo governamentais e
centros de investigagéo, entre outros. A existéncia de parcerias e de uma coordenagéo
eficaz dos organismos associados a tematica da deficiéncia permitem a troca de
informacédo, de experiéncia e de boas praticas que, em Ultima analise, beneficiam
todos os intervenientes, mas, em particular, as criancas com deficiéncia e suas
familias, as quais deveriam ser directamente envolvidas nas decisdes relativas ao

desenvolvimento dos servigos que lhes dizem respeito.

As quatro estratégias que acabamos de descrever sucintamente constituem a
esséncia do documento Recomendactes e OrientacBes para a Promocao da Vida em

Comunidade das Criancas com Deficiéncia. Essas estratégias devem ser

 |bid., pp.18-21.
% Ibid., p.22.
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consolidadas, em cada Estado, mediante a elaboracdo de um plano de accéo

nacional.

Grupos de trabalho e associacdes constituidos no ambito da desinstitucionalizacdo

Para além do Grupo Ad Hoc de Peritos sobre a Vida em Comunidade das
Criangas com Deficiéncia, existem outros grupos, organismos e associacdes que
merecem a nossa atencdo pelo empenho que tém demonstrado no processo de
desinstitucionalizacdo. Um deles é a Coligacdo Europeia para a Vida em
Comunidade que, para além de monitorizar a evolucdo do processo de
desinstitucionalizacdo em geral, adopta uma posicdo muito concreta no que diz
respeito as criangas com deficiéncia, alertando para a sua urgente integracdo na
comunidade, sob pena de atrasos de desenvolvimento e problemas comportamentais
associados & segregacdo em instituicdes®.

A semelhanca do Grupo Ad Hoc de Peritos, a Coligac&o afirma que todo o tipo
de servicos (saude, escolaridade, assisténcia social, entre outros) destinados as
criancas com deficiéncia deverdo ser prestados dentro das estruturas regulares.
Assim, todos os recursos disponiveis deverdo ser utilizados para o estabelecimento de
uma rede de servicos locais que, de acordo com a Coligacdo, devera contar com o
apoio das principais agéncias de financiamento, que devem passar a focalizar o seu
apoio neste tipo de servicos. Tanto as instituicdes que subsistem, como os servigos de
caracter local, devem ser submetidos a uma avaliagao regular, cujos resultados devem
ser compilados numa base de dados que permita estabelecer comparacdes para

verificar a eficacia de cada tipo de estrutura®.

A necessidade de proceder a recolha de dados estandardizados é também
defendida pela Associacdo Europeia de Prestadores de Servigcos para Pessoas
com Deficiéncias que representa mais de 8000 organizagfes prestadoras de servicos
por toda a Europa e abrange todo o tipo de deficiéncias. O seu principal objectivo € a
promocao de igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncia através da
prestacdo de servicos de elevada qualidade. Para este efeito, defende a instauracéo
de mecanismos de controlo da qualidade nos servicos sociais e de salde e, a
semelhanca de outras associacdes e grupos, advoga o envolvimento de todos os

intervenientes (pessoas com deficiéncia, prestadores de servi¢os e autoridades), bem

89 European Coalition for Community Living (ECCL), ECCL Position on the Right of Disabled Children to

Live in Community, p. 1. Disponivel em: http://www.community-
living.info/documents/ECCL_Children_Position.pdf (Consultado em 23.07.09).
% |bid., pp.2-4.
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como o estabelecimento de parcerias entre organizacdes®. A nivel mais abrangente,
propde a criacdo de um sistema europeu de principios de qualidade para nortear a
actividade dos servicos sociais e de salde dirigidos as pessoas com deficiéncia®.
Alerta também para a necessidade de monitorizar a atribuicdo de fundos europeus de

forma a evitar que sejam canalizados para a construcéo de novas instituicdes®.

Para além das associagBes mencionadas, a tematica da desinstitucionalizagéo
conta ainda com o apoio da Confederacdo de Organizagcdes Familiares na Unido
Europeia e com o Grupo Ad Hoc de Peritos sobre a Reforma dos Cuidados
Institucionais. O contributo da primeira centra-se na proposta de boas praticas e de
recomendacdes para apoiar as familias das pessoas com deficiéncia, alertando para a
ligacdo existente entre falta de apoio as familias e o fenébmeno da institucionalizagdo.
Deste modo, a Confederacdo propde uma abordagem holistica no tipo de apoio
prestado as familias (informacédo, formacdo, aconselhamento, apoio psicolégico e
médico, transporte, entre outros servicos) e incita as autoridades publicas a um maior
compromisso®.

O contributo do Grupo Ad Hoc de Peritos ird traduzir-se na redac¢do de um
relatério, cuja verséao final sera entregue em Setembro/Outubro de 2009, e que devera
apresentar dois tipos de recomendacdes: umas, de caracter mais geral, aplicaveis as
guatro categorias de utentes dos cuidados institucionais (pessoas com deficiéncias,
idosos, criancas e pessoas com problemas de saude mental), e outras, de caracter
mais especifico, dirigidas & Comissdo Europeia®. Os principais objectivos desta
iniciativa traduzem-se na recolha de uma série de conhecimentos especializados e no
encorajamento dos Estados-membros a promoverem a transicdo da prestacdo de
cuidados em estruturas institucionais para uma rede de servi¢os locais, capazes de
dispensar um tratamento e uma atenc&o individualizadas®.

Portugal ndo é alheio a agenda da politica social europeia e tem registado

enormes progressos ao nivel das politicas no @mbito das pessoas com deficiéncias e

o European Association of Service Providers for Persons with Disabilities (EASPD), Position Paper on
Strategies Facilitating the Development of Community Based Settings and Person Centred Services, p. 2.

Disponivel em: http://www.community-

Lig/inq.info/documents/Position%ZOPaper%ZOon%ZODeinstitutionalisation%ZO (Consultado em 23.07.09)
Ibid., p.3.

% |bid.

% Confederation of Family Organisations in the European Union (COFACE), “Best Practices &

Recommendations to support families of people with disabilities in the context of deinstitutionalization”,
Point 11 — Challenges and implementation of the UN Convention — good practices, Bruxelas, Junho 2009.
% Grieco, S., “Ad Hoc Expert Group on Institutional Care Reform — State of play”, in Point 11 — Challenges
9a6nd implementation of the UN Convention — good practices, Bruxelas, Junho 2009.

Ibid.
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incapacidades. E neste contexto que se inscreve o aparecimento do 1° Plano de
Accdo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade
(PAIPDI)®, a que ja aludimos no enquadramento juridico da deficiéncia, e que
representa um instrumento de viragem qualitativa ao procurar concentrar e organizar,
de forma coerente, o essencial das diversas vertentes da politica de deficiéncia. A
abordagem destas vertentes traduziu-se na criacdo de trés eixos, sendo o Eixo 3 —
garantir a habilitacdo e condi¢bes de vida dignas — o mais pertinente para a questao
da desinstitucionalizacdo. Na verdade, no ambito do Programa PARES®, integrado no
Eixo 3, esté prevista a criacdo de 20 residéncias autbnomas, bem como o aumento de
30% da capacidade instalada de servigos de apoio domiciliario®.

Para além do PAIPDI, merece-nos especial destaque o Plano DOM -
Desafios, Oportunidades e Mudancas'®, cujo principal objectivo é a qualificacédo da
rede de Lares de Infancia e Juventude de forma a garantir uma melhoria continua da
promocdo de direitos das criancas e jovens acolhidos, contribuindo para a sua
desinstitucionalizacdo em tempo Uutil. Este Plano parte da premissa que um
acolhimento institucional de qualidade deve ser transitério, pelo que implica o
desenvolvimento de planos de intervencdo individualizados, uma actuacdo articulada
da rede de parceiros e a estimulacdo das competéncias parentais com vista a
(re)integracao da crianga no meio familiar — biol6gico e/ou afectivo.

E no Ambito desta mudanca de préaticas associadas a institucionalizacéo que se
insere o estudo que deu origem ao presente relatério e que pretendeu delinear as
tarefas e recursos que serdo necessarios a implementacdo gradual da

desinstitucionalizacao.

o7 Aprovado pela Resolugao do Conselho de Ministros n® 120/2006, de 21 de Setembro e alterado pela
Resolucéo do Conselho de Ministros n° 88/2008, de 29 de Maio — DR n°103 Série | de 29/05/2008.

9 Programa de Alargamento da Rede de Equipamentos Sociais.

% E, no entanto, de referir gue o Programa PARES encerra um certo paradoxo, uma vez que também
prevé o aumento de 15% da capacidade instalada de Lares Residenciais. Ressalve-se, no entanto, que
estas iniciativas se dirigem a publicos diferentes.

Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social, | Plano de Accao para a Integracdo das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidade, PowerPoint elaborado pelo Ministério do Trabalho e da Solidariedade
Social, 4 de Dezembro de 2006, pp. 5 e 10. Disponivel em
http://www.mtss.gov.pt/preview_documents.asp?r=733&m=PDF (Consultado em 23.07.09).

10 pespacho n° 8393/2007, publicado no Diario da Republica, 22 Série — N° 90 — 10.05.2007
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Ao longo desta seccdo pudemos verificar que varios tém sido os esforcos
desenvolvidos para promover a desinstitucionalizacdo, todos eles defensores de
uma abordagem compreensiva e multidisciplinar, que se traduz na intencdo de
fazer um verdadeiro investimento nas pessoas: nas pessoas com deficiéncia,
através de instrumentos legais que, por exemplo, Ihes assegurem uma educacdo
de qualidade; nas familias, promovendo servicos que lhes déem apoio na sua
missdo de cuidadores; nos profissionais, estimulando a sua formacéo e a troca de
boas praticas; e, na sociedade em geral, estimulando a tomada de consciéncia para

as necessidades da populagdo com deficiéncia.

2.3- Estado-da-arte da investigagdo sobre desinstitucionalizacdo

Um projecto que pretende caracterizar a institucionalizacdo das criancas e
jovens com deficiéncia, com vista a definicdo de orientacbes que permitam a sua
desinstitucionalizacdo, implica a referéncia a alguns dos estudos que o precederam
nesta tematica. Neste sentido, é obrigatéria a alusdo a um estudo europeu sobre os
resultados e custos da desinstitucionalizacdo e da vida em comunidade, cujo
proposito final foi facultar evidéncia cientifica que pudesse servir de base para o
desenvolvimento de politicas sobre a atribuicdo de recursos financeiros que melhor
satisfacam as necessidades das pessoas com deficiéncia®.

Para o efeito, o projecto dedicou-se a recolha, analise e interpretacdo dos
dados estatisticos existentes, bem como de outra informag&do quantitativa relevante,
sobre o numero de pessoas com deficiéncia colocadas em instituigcdes residenciais de
larga escala, em 28 paises europeus'®. Procurou ainda analisar os acordos
economicos, financeiros e organizacionais, que teriam que ser estabelecidos para uma
transicdo eficaz das referidas instituicbes para os servicos de ambito comunitério,

recorrendo para tal ao estudo de caso de trés paises (Alemanha, Inglaterra e Italia)*®.

191 Mansell, J., Knapp, M., Beadle-Brown, J., e Beecham, J., Deinstitutionalisation and community-living —

outcomes and costs: report of a European Study, Volume 1: Executive Summary, Canterbury: Tizard
Centre, University of Kent, 2007, p.2. Disponivel em:
?Ot;p://ec.europa.eu/employment social/index/voll _summary_final_en.pdf (Consultado em 03.08.09).

Ibid.
198 |pid.
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Partindo do confronto entre as necessidades comparaveis dos utentes de lares
e a qualidade dos cuidados prestados, os dados disponiveis revelaram n&o existir
evidéncia de que os modelos de prestacdo de cuidados de base comunitaria sejam
inerentemente mais dispendiosos do que as instituicbes de acolhimento'®. Na
verdade, a analise da complexa equagdo entre custos, necessidades e resultados
mostrou-se favoravel aos servigos de caracter comunitario: ainda que, num momento
inicial, a construcdo de uma rede local de prestacdo de cuidados possa ser mais cara,
a médio e longo prazo sera mais eficaz em termos do balango custos-beneficios, se
conduzir a uma melhoria significativa da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia e das suas familias'®. Para corroborar esta informacdo, o estudo alega
gque onde as instituicdes foram substituidas por servicos comunitérios, os resultados
foram, geralmente, positivos'%.

O projecto refere, no entanto, que, para atingir a tdo desejada eficacia, os
servicos comunitarios deverdo ter em conta a variacdo a que estdo sujeitas as
necessidades, preferéncias e circunstancias das pessoas, de acordo com a sua
deficiéncia (variabilidade inter-pessoal) e ao longo do tempo (variabilidade intra-
pessoal)'”’.

Tendo em conta estes factores, foi feita uma série de recomendacdes, das
gquais destacamos as seguintes: organizar 0s servicos para que sejam capazes de dar
respostas flexiveis; coordenar todos os organismos, agéncias ou sectores que
podem ser associados a constru¢cdo de uma rede comunitaria (salde, seguranca
social, habitacdo, educacdo, emprego, transportes, entre outros), promovendo um
planeamento conjunto; fazer uma consulta ampla aos varios intervenientes,
impulsionando, em particular, o envolvimento das proprias pessoas com
deficiéncia, seus familiares e/ou representantes; prestar um apoio mais eficaz e
abrangente as familias (desde apoios financeiros, a programas educacionais,
passando pelo aconselhamento psicologico e pelos servicos de “alivio temporério”,
mais conhecidos por “respite care”); recrutar e treinar profissionais, antes de se
proceder & transi¢ao das instituicdes para os servicos comunitarios®.

Para além destas recomendacfes, € ainda de salientar a proposta avancada
pelo projecto no sentido de se estabelecer uma base de dados, a nivel europeu, que

permita aos Estados-membros avaliar o seu progresso no encerramento das

%% 1bid., pp.7 e 11.

195 1pid., p.8.
1% pid., p.1.
7 1bid., p.7.
18 1bid., pp.6-10.
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instituicdes e no consequente aumento dos servicos de base comunitaria'®. Para o
efeito, é ainda sugerido que a Comissédo Europeia trabalhe com os Estados-membros
para que cada um deles identifique, a nivel nacional, uma fonte de informag&o Unica

que seja responsavel pela transmisséo dos dados & base europeia™'’.

A urgéncia de criar uma base de dados Unica a nivel nacional foi destacada
nos relatérios individuais elaborados para cada um dos 28 paises europeus
abrangidos pelo estudo. No caso de Portugal foi referida a n&o disponibilidade de um
catalogo que dé conta de todo o tipo de servi¢cos, bem como a auséncia de uma
pesquisa nacional que aglutine as caracteristicas dos servi¢cos, 0 niumero de vagas ou
dados sobre os utentes que residem em lares™****?,

Embora reconheca que a desinstitucionalizacdo constitui um objectivo
estratégico na politica nacional de saude e que se tem verificado uma reducdo no
namero de internamentos no sector publico, o relatério sobre Portugal revela um
aumento no numero de internamentos no sector privado, nomeadamente nas
instituicbes particulares de solidariedade social™®. No que diz respeito ao caso
especifico da doenca mental, e que poderemos estender ao campo da deficiéncia, as
dificuldades de desinstitucionalizacdo prendem-se com a auséncia de servicos
comunitarios alternativos. A este proposito os autores do estudo voltam a mencionar a
falta de informac&o sobre os servicos, bem como a auséncia de estudos locais. Por
outro lado, é denunciado o elevado grau de desigualdade, em termos regionais e
sécio-econémicos, no acesso aos cuidados de salde e aos subsidios.

Atendendo a este cenario, o relatério sobre Portugal propée uma
divulgacdo mais eficiente da informacé&o disponivel sobre os servicos de base
comunitaria e sobre os servicos prestados pelo sector privado, de forma a cumprir
trés objectivos principais: melhorar os sistemas de planeamento (que devem estar
associados as necessidades das pessoas); desenvolver sistemas de

pagamento/financiamento transparentes (que criem os incentivos adequados ao sector

199 bid., p. 4.
1% bid., p. 5.
11 Martinez-Leal, R., et al. , Deinstitutionalisation and community-living — outcomes and costs: report of a
European Study, Volume 3: Country Report - Portugal, Canterbury: Tizard Centre, University of Kent,
2007, p.423. Disponivel em: http://ec.europa.eu/employment social/index/country report_comp_en.pdf
ﬁ:zonsultado em 03.08.09).

Apesar da escassez de informacao, o relatério procurou identificar e quantificar o tipo de servigos e de
instituicdes disponiveis tanto para os adultos como para os jovens com deficiéncia, abrangendo também a
doenca mental.

3 1bid., p. 435.
4 1bid., p. 428.
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privado para que invistam nas areas onde ha pouca oferta); e definir critérios de

elegibilidade para a populacdo™®®.

Ao contrastar as intengdes politicas com os factos reais, o estudo chamou a
atencao para um dos fendmenos que se pode produzir quando as comunidades ndo
estdo estruturadas para o regresso das pessoas com deficiéncia ou doenga mental: o
fendbmeno da reinstitucionalizagcdo ou transinstitucionalizacdo, que se refere a
transferéncia das pessoas para outro tipo de instituicdes'®. Para evitar e combater
esta tendéncia foi proposto, na area da saude mental, o conceito de sistema de
suporte comunitario que se traduz numa rede organizada de profissionais e outros
agentes na comunidade disponiveis para prestar assisténcia a esta populacdo mais
vulneravel*’.

Em Portugal, a Associacdo para o Estudo e Integracdo Psicossocial (AEIPS) foi
pioneira na criacdo de um projecto para a integracdo desta populacdo. O modelo
implementado pela AIEPS baseia-se na prestacdo de servicos num contexto
“normalizante”, dada a constatacdo de que as competéncias aprendidas no ambito
institucional ndo séo transferidas e generalizadas para a comunidade™*®,

Tendo em conta a gama de competéncias necessarias para viver tao
autonomamente quanto possivel no contexto comunitario™®, os servicos prestados
englobam quatro &reas: a Social/Recreativa, a Vocacional, a Habitacional e a
Educacional. Na area Social/Recreativa, o que a AIEPS procura fazer é o
fortalecimento das relagGes interpessoais, maximizando a utilizacdo dos espagos e
instalacdes da comunidade'®. As actividades vocacionais procuram, por seu lado,
transformar os individuos em agentes produtivos, promovendo igualmente o
denominado Emprego Apoiado*?.

No dominio habitacional, a associacdo dispde de residéncias comunitérias
com apoio profissional a 24 horas ou a tempo parcial, sendo desenvolvido com
cada um dos participantes um programa intensivo nas areas dos cuidados pessoais,

confeccéo de refeicdes, gestdo do dinheiro e manutencéo do espaco habitacional'*.

M5 1bid., pp.435-436.

1% Ornelas, J., Sistema de suporte comunitario, in Andlise Psicoldgica, Vol. 2-3, X1V, 1996, p.332.

17 Turner (1977, 1978, 1979) cit. in Ornelas, J., Sistema de suporte comunitario, Analise Psicolégica, Vol.
2-3, XIV, 1996, p.332.

18 Stein e Test (1975, 1976, 1978, 1980), Stein e Diamond (1985), Beard, Propst e Malamud (1982) cit. in
Ornelas, J., Sistema de suporte comunitario, in Analise Psicoldgica, Vol. 2-3, XIV, 1996, p.335.

19 Competéncias de resolucdo de problemas no dia-a-dia; competéncias vocacionais e habitacionais;
competéncias de utilizacdo dos templos livres, e competéncias nas relagdes interpessoais, in Ornelas, J.,
Sistema de suporte comunitario, Analise Psicolégica, Vol. 2-3, XIV, 1996, p.336.

120 1pid., p.334.

2L bid., p.335.

122 |bid.
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Este tipo de tarefas é também promovido pelos servicos educacionais que, para além
de incentivarem os utentes a terminar a escolaridade obrigatoria ou outro nivel de
ensino, dispdem também de programas de formacgéo dirigidos aos seus familiares
(para deteccéio de sinais de descompensagcéo e prevencado de internamentos)*®.

O decréscimo significativo no niamero de hospitalizacbes e na duragdo dos
internamentos, no ano seguinte a entrada dos utentes nos servigos da AIEPS, atesta o
sucesso destes servigos e revela a viabilidade do modelo que Ihe esta subjacente, o
qual pode ser utilizado para operacionalizar outros  projectos de

desinstitucionalizacdo ',

O tipo de organizacdao utilizado pela AIEPS é comum a outros projectos que se
tém desenvolvido do outro lado do Atlantico. No Brasil, destaca-se a “Republica” que
constitui um projecto de moradia assistida para pessoas em processos de

1> A semelhanca do projecto da AIEPS, a “Republica” incide

reabilitacdo socia
primordialmente na construcdo do quotidiano de cada individuo, estimulando a
aquisicdo de uma série de competéncias interpessoais e de resolucdo de problemas
do dia-a-dia*®.

Trata-se de uma casa partilhada por pessoas que vivenciam o mesmo desafio,
sendo assistidas por profissionais especializados e acompanhantes terapéuticos que
coordenam a organizacdo do quotidiano e que fazem as articulagbes dos moradores
com as outras entidades envolvidas no processo (terapeutas, hospitais, escola, lazer,
entre outras)*?’.

A marca distintiva deste projecto est4 na atribuicdo de um papel activo as
familias que, em termos organizacionais, fazem parte do Conselho Curador, o qual

representa a instancia suprema da “Republica”?®

. Na verdade, cabe ao Conselho
Curador, enquanto 6rgédo deliberativo, tomar as decisdes mais importantes sobre o
funcionamento da moradia, incluindo as que dizem respeito a utilizagdo dos recursos e
a resolucdes de caracter financeiro e administrativo™®®. Convém esclarecer que, para
além dos familiares, participam no Conselho os moradores, os acompanhantes

terapéuticos, a direccdo e a coordenacdo do projecto, 0s quais também se relinem em

123 |pid.

24 |bid.

% Rolim, M. G., et al., “Republica — projecto de moradia assistida para pessoas em processos de
reabilitacdo social’”, Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de S&o Paulo, Vol. 11, N° 1,
Janeiro/Abril 2000, pp. 23-27.

128 1bid., p.24.

27 |bid.

128 1bid., pp. 25-26.

29 |bid., p.26.
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assembleias semanais para resolver problemas e crises pontuais, bem como para
organizar actividades**°.

Relativamente as familias, merece ainda referéncia o facto de serem
orientadas para apoiarem a vinda do individuo para a nova casa que € a “Republica”,
com o objectivo de passarem a percepciond-lo como alguém que tem condi¢cdes
minimas de independéncia®®*. Por outro lado, o projecto acredita que o distanciamento
do nucleo familiar pode levar a um reordenamento mais favoravel dos vinculos
familiares™*.

O papel determinante da familia para um processo de reabilitacdo bem
sucedido tem sido destacado por varios estudiosos dedicados a andlise dos factores
mais influentes nos sistemas de reabilitacdo. Os efeitos positivos decorrentes do
apoio psicossocial proporcionado pelos pais tém sido particularmente referidos
no caso das criangas e de adolescentes com deficiéncia: um apoio emocional e
social consistente aumenta as competéncias para lidar com as tarefas adaptativas
associadas a deficiéncia e reduz os sintomas depressivos'®.

Deste modo, faz todo o sentido que criancas e adolescentes com deficiéncia
disponham de servicos de reabilitacdo e outros na sua area de residéncia, para que
possam usufruir do apoio psicossocial dos familiares e assim serem poupados a
sentimentos de alienacdo. Mas, para que 0s pais possam dar este apoio, € igualmente
necessario que eles préprios sejam apoiados.

Na verdade, varios estudos tém chamado a atencdo para o facto da estratégia
dos filhos para lidar com a deficiéncia ou com a doenca estar associada a
capacidade dos proprios pais para lidar com a situacdo®. Verificamos, assim,
gue o éxito da desinstitucionalizacdo passa por dar um apoio estruturado aos pais,
tanto a nivel psicolégico como a nivel de servigos prestados aos seus filhos, para
gue possam assumir a sua missdo de cuidadores. Isto é tanto mais importante quanto
se verifica a associacao entre a existéncia de apoio na familia e na comunidade e a
intencdo dos pais de acolherem os filhos, apds internamento™®®.

S6 quando, de facto, a familia ndo for capaz de dar este apoio psicossocial

e/ou os servigcos de reabilitacdo estiverem distantes da area de residéncia dos jovens,

139 1bid., p.25.

3L bid., p.24.

32 1bid., p.26.

133 voll, R., “Aspects of the quality of life of chronically ill and handicapped children and adolescents in
outpatient and inpatient rehabilitation”, in International Journal of Rehabilitation Research, Baltimore, Vol.
24, N°1, 2001, p.46.

134 Crnic et al. (1983) e Friedrich et al. (1992) cit. in Voll, R., “Aspects of the quality of life of chronically ill
and handicapped children and adolescents in outpatient and inpatient rehabilitation”, in International
Journal of Rehabilitation Research, Baltimore, Vol. 24, N°1, 2001, p.45.

135 Rimmerman, A., Shabat, S., e Winstock, Z., “Parental attitudes towards offspring’s return home after
psychiatric hospitalization”, in International Journal of Rehabilitation Research, Vol. 26, N° 1, 2003, p.62.
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se devera optar pela integracdo em instituicbes que, sendo diferentes do modelo das
instituicdes tradicionais, assumem as caracteristicas de residéncias familiares a que ja
aludimos. Estas residéncias representam uma forma de desinstitucionalizacdo bem
sucedida que oferece aos jovens a possibilidade de alcancarem um certo nivel de
autonomia, para além de lhes proporcionar formacdo escolar e/ou profissional e as
mais diversas terapias*®. O dia-a-dia partilhado com outros jovens com deficiéncia
liberta-os da presséao de assimilacdo do sistema regular, permitindo-lhes o progresso
de acordo com 0s seus proprios ritmos, bem como mais tempo para o estabelecimento

de relagdes com o grupo de pares, tdo importante para o seu desenvolvimento®®’.

O lado positivo da convivéncia com pessoas que partiham os mesmos
problemas esteve na origem de outra estratégia de desinstitucionalizacéo, que viu nos
préprios doentes ou nas pessoas com deficiéncia recursos para o tratamento de
outros, dando-lhes formacéo para assumirem o papel de assistentes no processo de
transicdo para os servicos da rede comunitaria’®. Os resultados desta experiéncia
sugeriram que o apoio dado era eficaz ao facilitar o uso dos servicos comunitarios:
ap6s um ano, os doentes que tinham sido apoiados por outros continuavam a

frequentar aqueles servigos*®.

Praticas deste género alertam para a importancia de prestar ndo s6 apoio
administrativo, mas também psicolégico no processo de transicdo para a
desinstitucionalizacdo, independentemente da forma que esta assuma. O balanco de
um processo de desinstitucionalizagdo realizado na Australia, numa instituicdo para
pessoas com algum tipo de deficiéncia intelectual, revelou que um dos aspectos
negativos tinha sido, precisamente, a auséncia de apoio psicossocial na transicao do
cenario institucional para o cenario comunitario*®. A néo previséo deste suporte levou
a que muitas pessoas se sentissem ansiosas com a mudanca, mostrando sinais de

stress, de tensdo e de dor**,

136 voll, R., “Aspects of the quality of life of chronically ill and handicapped children and adolescents in

outpatient and inpatient rehabilitation”, in International Journal of Rehabilitation Research, Baltimore, Vol.

24, N°1, 2001, p.47.

37 | pidl.

138 Turner, M. et al., “Mental Health Consumers as Traditional Aides: A Bridge from the Hospital to the
Community”, in Journal of Rehabilitation, Alexandria, Vol. 64, N° 4, 1998, pp.35-39.

139 1bid., p.38.

140 Johnson, K., “Deinstitutionalisation: the management of rights”, in Disability & Society, Abingdon, Vol.

13, N° 3, 1998, pp.375-387.

L bid., p.382.
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Existem suficientes estudos que veiculam a promocdo da desinstitucionalizacao.
Esta evidencia-se como a resposta adequada, desde que se substitua as
instituicdes por servicos comunitarios. No entanto, a experiéncia revela que esta
mudanca nado constitui por si s6 uma garantia de melhores resultados. O
desenvolvimento de servicos comunitarios é condicdo necessdaria, mas nao
suficiente. Ha que garantir a sua qualidade e prever apoio ndo s6 para 0S

individuos com deficiéncia, mas também para as suas familias.

3- Metodologia e apresentacao dos resultados

3.1- Descrigdo dos quatro momentos de recolha de informagao

O estudo desdobrou-se em quatro momentos de recolha de informacao:
recolha de dados junto do Instituto de Seguranca Social, I.P. (ISS, IP), dos respectivos
Centros Distritais de Seguranca Social, do Centro de Seguranca Social da Madeira e
do Instituto de Accdo Social dos Acores; inquérito as Instituicdes; entrevistas as

familias; e, por fim, entrevistas aos técnicos.

3.1.1- Recolha de dados junto do Instituto de Seguranca Social, L.P. (ISS,
I.P.), dos Centros Distritais de Seguranca Social, do Centro de
Seguranca Social da Madeira e do Instituto de Acc¢ao Social dos Agores

O primeiro momento traduziu-se num pedido de informacédo dirigido ao 1SS
para tracar um quadro geral das criancas e jovens até 21 anos, com deficiéncia. Neste
sentido, solicitaram-se os seguintes dados, para o ano de 2007, ano de referéncia do
estudo:

a) O numero total de criancas e de jovens no territério nacional (Regiées Autbnomas
dos Acores e da Madeira, incluidas), até a idade de 21 anos, que se encontram

institucionalizados;
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b) O ndmero de criancas e jovens institucionalizados, até 21 anos e com deficiéncia
e/ou incapacidade, por instituicdo de acolhimento;

c) O tipo de acompanhamento desenvolvido pelas instituicbes de acolhimento
(aspectos relacionados com: saude; apoio psicologico, educativo e formativo;
ocupacdo de tempos livres; contacto com a comunidade exterior; actividades
desportivas, outros);

d) Os servicos de apoio e acompanhamento, existentes a nivel comunitario, e dirigidos
as criancas e jovens, até 21 anos, com deficiéncia e/ou incapacidade, e as suas
familias;

e) A distribuicdo geografica desses servigos de apoio e acompanhamento;

f) A distribuicdo geografica das familias com criancas e jovens, até 21 anos, com
deficiéncia e/ou incapacidade;

g) O numero de familias disponiveis para adoptar criancas e jovens com deficiéncia
elou incapacidade, em funcdo do numero das que se encontram disponiveis para
adopcéao de criangas e jovens na globalidade;

h) O numero de criancas e de jovens com deficiéncia e/ou incapacidade que se
encontram em familias de acolhimento, face ao nimero daqueles que, estando nas
mesmas circunstancias, ndo padecem de qualquer deficiéncia e/ou incapacidade;

i) O numero de criancas e de jovens com deficiéncia e/ou incapacidade adoptados,
face ao numero daqueles que, estando nas mesmas circunstancias, ndo padecem de
qualquer deficiéncia e/ou incapacidade.

i) O numero de familias com criancas e jovens, até 21 anos, com deficiéncia e/ou
incapacidade, que beneficiam de servicos de apoio e acompanhamento, face ao

namero daquelas que, nas mesmas circunstancias, ndo recebem qualquer apoio.

Relativamente as duas primeiras alineas, o ISS, |.P. pdde indicar-nos o nimero
total de criangas e jovens, até 21 anos, institucionalizados, mas, por ndo dispor no seu
sistema operativo a variavel deficiéncia, ndo foi possivel facultar-nos dados sobre a
populacdo com deficiéncia. No entanto, alertou-nos para o facto de as criancas e
jovens com deficiéncia, em situacdo de acolhimento institucional, se poderem

encontrar em Casas de Atendimento de Emergéncia, Centros de Acolhimento
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Temporario*, Centros de Apoio & Vida, Apartamentos de Autonomizacéo e Lares de
Apoio, para além dos Lares de Infancia e Juventude e dos Lares Residenciais'*.'**

Neste sentido, foram-nos enviadas as listagens das instituicdes para que,
posteriormente, pudéssemos enviar 0 questionario elaborado para o segundo
momento de recolha de informac&o.

A obtencédo de dados sobre o tipo de acompanhamento proporcionado pelas
instituicdes as criancas e jovens com deficiéncia, bem como a recolha de informacgéo
sobre os servicos de apoio a deficiéncia existentes a nivel comunitario, foram
remetidas pelo ISS, I.P. para os Centros Distritais de Seguranca Social (CDSS’s). O
mesmo procedimento foi adoptado para a distribuicdo geografica das familias com
criancas ou jovens com deficiéncia e para os dados relativos as familias de
acolhimento e a adopcéo, incluindo os candidatos disponiveis para adoptar criancas
com deficiéncia e as adopcbes de criancas com deficiéncia concretizadas. Na
impossibilidade de fornecer dados sobre a populagdo com deficiéncia, convém, no
entanto, esclarecer que o ISS facultou dados gerais sobre as adopg¢fes efectuadas em
2007.

Antes de reencaminhar o pedido para os 18 CDSS'’s, decidiu-se envia-lo para o
Centro Distrital de Coimbra de forma a ter uma “amostra” do que, de facto, poderia ser
fornecido pelos CDSS’s. Registadas as recomendacfes feitas pelas técnicas deste
CDSS, procedeu-se a uma reformulagdo do pedido, que passou a requisitar dados
relativos aos seguintes aspectos: numero de criancas/jovens com deficiéncia
institucionalizados em 2007, sua distribuic&o por instituicdo e tipo de acompanhamento
desenvolvido pelas instituicdes; niUmero de criangas/jovens com deficiéncia que se
encontravam em familias de acolhimento, face ao niumero daquelas sem deficiéncia
nas mesmas circunstancias; numero de criancas/jovens com deficiéncia adoptados,

face ao nimero de criancas/jovens sem deficiéncia adoptados; e, por fim, nimero de

42 pe acordo com o art. 50.° da Lei de Proteccdo de Criancas e Jovens em Perigo, o acolhimento em

instituicdo pode ser em Acolhimento Temporario, por prazo ndo superior a seis meses, ou em Lar de
Infancia e Juventude quando o acolhimento se prolonga por mais tempo. Estes lares podem ser
especializados ou ter valéncias especializadas, devendo ser organizados segundo modelos educativos
adequados as criancas e jovens neles acolhidos.

143 As estruturas residenciais para pessoas com deficiéncia sdo designadas por Lares Residenciais e
Residéncias Auténomas. Os lares residenciais, destinados a pessoas com deficiéncia de idade igual ou
superior a 16 anos, podem, no entanto, admitir temporariamente candidatos com idades inferiores, cuja
situacdo socio-familiar o aconselhe e se tenha esgotado as possibilidades de encaminhamento para
outras respostas mais adequadas.

144 Apo6s deliberagdo da equipa de acompanhamento, optou-se por dirigir o inquérito, correspondente ao
segundo momento de recolha de informagdo, as seguintes instituicdes: Centros de Acolhimento
Temporario, Lares de Infancia e Juventude, Lares Residenciais e Lares de Apoio. A opgdo pelos dois
primeiros tipos de instituicdo prende-se com o facto de acolherem grande parte das criangas/jovens até
21 anos, enquanto que a escolha dos Lares Residenciais e dos Lares de Apoio estd associada ao facto
de serem instituicdes vocacionadas para a deficiéncia e para o acolhimento de criangas e jovens com
necessidades educativas especiais, respectivamente.
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candidatos a adopc¢do de criancas/jovens com deficiéncia, em funcdo do nimero de
candidatos disponiveis para a adoptar criangas/jovens sem deficiéncia.

Desta forma, foram excluidos do pedido os dados relativos aos servicos de
apoio a deficiéncia existentes a nivel comunitério e respectiva distribuicdo geogréfica,
bem como os dados referentes a distribuicdo geografica das familias com criancas ou
jovens até 21 anos, com deficiéncia. Para se conhecer a rede de servicos de apoio a
deficiéncia e a sua distribuicdo geografica, efectuou-se um pedido ao Instituto Nacional
de Estatistica (INE) que, no entanto, ndo pode concretiza-lo, na medida em que o
apuramento, junto da respectiva area de matéria, ndo cumpria 0s critérios de
gualidade (isto €, muitos dos servicos de apoio sdo prestados por entidades de
natureza nao lucrativa, como as instituicbes particulares de solidariedade social, ndo
se enquadrando nos critérios de actividades econémicas).

Face a este cenario, foi-nos sugerido pelo CDSS de Coimbra e pelo proprio
INE, a consulta da Rede Social. Neste sentido, estabeleceu-se um contacto com as
técnicas responsaveis no ISS, I.P. que, por sua vez, aconselharam a consultar a Carta
Social*®, pois, ainda que n&do seja uma base de dados exaustiva, é mais fidedigna do
que a Rede Social, por ser preenchida, por distrito, pelas proprias instituicbes
existentes a nivel nacional.

Assim, mediante consulta da Carta Social, seria possivel ter dados concretos acerca
das respostas sociais disponiveis para cada uma das areas de intervencao, isto é,
para cada tipo de populagéo a que se dirigem. Neste caso, teria interesse consultar as
respostas existentes nas seguintes areas: criancas/jovens com deficiéncia (que inclui a
intervencd@o precoce, os lares de apoio e o transporte); grupo fechado — respostas
pontuais (que inclui o apoio em regime de ambulatorio, os centros de reabilitacdo de
cegueira, as escolas de caes-guia e a imprensa Braille); criangas/jovens em perigo
(que inclui o acolhimento familiar, os centros de atendimento temporario e os lares de
infancia e juventude); e, por fim, a area de pessoas adultas com deficiéncia (que
engloba o acolhimento familiar, os centros de atendimento/acompanhamento, os
centros de actividades ocupacionais, os lares residenciais, as residéncias autobnomas,

os servicos de apoio domiciliario e o transporte).

145 «A Carta Social (...) pretende ser um instrumento multiusos de extrema flexibilidade nos dominios da
informacdo social, da preparacdo da tomada de decisdo aos diversos niveis, de apoio a cooperacao
institucional e, em particular, de informagdo ao cidaddo. Consubstancia-se numa Base de Dados que
comporta diversos ficheiros teméaticos com a informacdo mais relevante da rede de servicos e
equipamentos, relacionaveis entre si e com referenciacdo geogréfica ao nivel da freguesia/concelho. A
actualizacdo da informagcdo da Rede de Servicos e Equipamentos Sociais assenta hum processo
dinamico (on-line), desenvolvido com a colaboragéo do Instituto de Seguranca Social através dos Centros
Distritais de Seguranca Social, da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa e da Casa Pia de Lisboa.”
Disponivel em: http://www.cartasocial.pt/carta_social.php?img=0 (Consultado em 19.10.2009).
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Embora estejam disponiveis, para 2009, dados relativos a maioria das
respostas sociais incluidas nestas areas, o mesmo nao sucede para 2007, ano de
referéncia do estudo. Deste modo, para o ano em causa, a Carta Social apenas
disponibiliza dados quantitativos, por distrito, relativos as creches, aos centros de
actividades ocupacionais (CAQ’s), aos lares residenciais, aos centros de dia, aos lares
de idosos e ao servigo de apoio domiciliario a idosos. Destes, interessam-nos, em
particular, os CAO’s e os lares residenciais: os primeiros, por se destinarem a
desenvolver actividades para jovens e adultos com deficiéncia grave, e os segundos,
por acolherem jovens e adultos com deficiéncia, que se encontrem impedidos

temporaria ou definitivamente de residir no seu meio familiar (cf. Anexo 1).

No que diz respeito ao numero de familias com criangas ou jovens até 21 anos,
com deficiéncia, e sua distribuicdo geogréfica, optou-se por recorrer as Administracdes
Regionais de Saude (ARS’s), no sentido de averiguar se dispunham de algum
indicador sobre deficiéncia nos seus registos. Tendo-se verificado que as ARS’s ndo
dispunham deste indicador, fomos aconselhados pela ARS do Centro a enviar uma
grelha com a indicacdo da informagdo pretendida, a qual seria posteriormente
reencaminhada para os médicos dos Centros de Saude, por constituirem a fonte
primordial de informacéo. O envio da grelha teria que ser precedido de um pedido de
autorizacdo ao Presidente do Conselho Directivo de cada Administracdo Regional de
Salde para contactar os Agrupamentos, 0s quais, através dos seus directores
executivos, fariam a ligacdo com os Centros de Saude e respectivos médicos.

Embora os pedidos tenham sido enviados para as cinco Administracbes
Regionais de Saude (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve), esta
via de acesso a informacdo acabou por ser abandonada, uma vez que a obtencéo de
resposta poderia tornar-se morosa, tendo em conta o periodo de reestruturacdo em
gue se encontram as Administracdes (formacéo dos agrupamentos e definicdo da sua
sede). Para contornar esta questao, o ISS , I.P. disponibilizou-se a enviar 0 nimero de
titulares com bonificac&o por deficiéncia relativamente ao ano de 2007,

Dos pedidos de informacdo reencaminhados pelo ISS aos 18 CDSS's,
obtivemos resposta de nove, nomeadamente dos CDSS’s de Beja, Evora, Faro, Leiria,
Lisboa, Portalegre, Viana do Castelo, Vila Real e Viseu. Os dados concedidos estédo

reunidos num quadro que se encontra em anexo (cf. Anexo 2).

146 Convém ainda esclarecer que tanto na reformulacdo dos pedidos dirigidos aos CDSS'’s, como no

contacto efectuado com as ARS's, foi retirado o conceito de incapacidade, por indicagdo do INR, para
simplificar os pedidos e evitar interpreta¢des diversas que conduziriam a enviesamentos na informagéo.

50



Uma vez que a informacdo pretendida deveria abarcar todo o territorio
nacional, incluindo as ilhas, e tendo em conta que estas tém autonomia relativamente
ao ISS, foi necessério estender os nossos pedidos ao Instituto de Acgdo Social da
Regido Autbnoma dos Agores e ao Centro de Seguranca Social da Regido Auténoma
da Madeira.

Relativamente & Madeira, o pedido foi dirigido ndo s6 para o Centro de
Seguranca Social, mas também para a Direc¢do Regional de Educagédo Especial e
Reabilitacdo, por esta ter a tutela da deficiéncia. Neste sentido, a Direcgéo indicou-nos
0 numero de criangas/jovens em regime de semi-internato (16 rapazes e 5 raparigas),
bem como o numero de criangas/jovens em familias de acolhimento (3 rapazes e 6
raparigas). O Centro de Seguranca Social, por sua vez, fez referéncia a 12 instituices
de acolhimento de criancas e jovens, com as quais se procurou estabelecer contacto a
fim de saber se acolhiam, ou ja tinham acolhido, criancas/jovens com deficiéncia. Das
nove instituicdes que foi possivel contactar, apenas uma referiu ter acolhido, em 2007,
uma crian¢a com deficiéncia, pelo que, posteriormente, Ihe foi enviado o questionario
elaborado para as instituicdes. Das restantes trés instituices, duas ndo responderam
ao contacto telefénico e a terceira, o Centro de Reabilitagdo Psicopedagodgica da
Sagrada Familia, era ja do nosso conhecimento que acolhia criangas/jovens com
deficiéncia.

Relativamente aos Acores, foi-nos enviada a listagem das instituicGes
vocacionadas para o acolhimento de criancas e jovens com deficiéncia, mas, dada a
extensado do arquipélago e a necessidade de articular os servicos das nove ilhas, ndo
nos foi possivel ter acesso a restante informacao solicitada, ainda que varios contactos

tenham sido estabelecidos nesse sentido.

Por fim, resta referir que, na sequéncia de um pedido formulado pelo INR,
contactamos alguns hospitais que pudessem ter acolhido em 2007, ou acolhessem
actualmente, criancas/jovens com deficiéncia. Dos seis hospitais contactados (Santa
Maria, Dona Estefania em Lisboa e Garcia de Orta, em Almada; S&o Jodo e Santo
Antoénio, no Porto; Sdo Teotonio, em Viseu), respondeu o Hospital de Dona Esteféania,
informando-nos de que, relativamente a 2007, o Servico Social do Hospital nédo
dispunha dos dados pretendidos, e que, no que respeita ao ano corrente, tinha uma
crianga internada, mas néo lhe tinha sido diagnosticada qualquer deficiéncia, estando

a aguardar vaga numa instituicdo.
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3.1.2- Inquérito por questionario as Instituicoes

O inquérito representou grande parte do trabalho realizado, tendo o seu envio
sido precedido da estruturacdo de um questionario™’, que foi testado através da
realizacdo de um estudo exploratério em trés instituicbes do distrito de Coimbra,
correspondentes a Lares de Infancia e Juventude, ainda que uma delas tivesse
também a valéncia de Lar Residencial. O facto de terem sido estas as instituicbes alvo
do estudo exploratério decorreu da sua proximidade geogréafica relativamente ao
centro de investigagdo executante do projecto, e do facto de terem, entre a populagéo
acolhida, criangas e/ou jovens com deficiéncia. Estes dados foram alcangados apés o
estabelecimento de contactos com varias instituigbes do distrito de Coimbra.

A construcdo do questionario obedeceu a sucessivas reformulacoes,
sobretudo, apds a realizacdo do estudo exploratério. As dividas que surgiram diziam
invariavelmente respeito as definicdbes de deficiéncia e de incapacidade que, de
acordo com as técnicas que responderam ao questionario, poderiam nao ser
compreendidas e/ou levar a interpretacbes muito diversas. Esta questdo foi
apresentada ao INR, que nos sugeriu retirar o conceito de incapacidade, tendo
igualmente optado por colocar no questionario a categorizacdo das deficiéncias
utilizada pelo INE nos Censos de 2001, a qual foi acrescentada a categoria de
“multideficiéncia”*.

Na sequéncia destas alteragdes, ficou excluida a possibilidade de introduzir no
guestionario a CIF dada a falta de preparacdo dos técnicos sobre esta matéria. A
opcao pela categorizacdo do INE pretendeu facilitar o preenchimento do questionério e
evitar, ou pelo menos reduzir, a recolha de informacao enviesada.

Outra questdo levantada durante o estudo exploratério foi o pedido de dados
relativos ao ano de 2007. De acordo com as técnicas interrogadas, uma resposta a
esse pedido poderia ser dificil pela auséncia de procedimentos de recolha regular de
dados e/ou pela substituicéio dos técnicos que teriam estado ao servico nesse ano®.

Foi ainda sugerido, pelas representantes do ISS, que se alterassem as razdes
de institucionalizacdo das criangas/jovens, até 21 anos, sem deficiéncia, enumeradas

na questdo 12, substituindo-as pela tipologia utilizada pelas Comissées de Protec¢éo

A estruturacdo do questionario partiu de uma concepgdo de instituicAio com as seguintes

caracteristicas: algum isolamento em relagdo & comunidade exterior; controlo reduzido dos utentes sobre
as decisfes que afectam as suas vidas; e rotinas rigorosamente determinadas pela instituicdo. A este
&ré)pésito, con_sultar as paginas 28 e _29 relativas_ ao enqu_a_dranjento te_(’)rico _da (des)_instituci_opaliz_agép.

A categorizacdo passou a incluir as seguintes deficiéncias: deficiéncia auditiva; deficiéncia visual;
deficiéncia motora; deficiéncia mental; paralisia cerebral e multideficiéncia. Foi ainda incluida a opgéo
“outra deficiéncia”.

149 Uma vez gue na candidatura ao Programa Operacional Potencial Humano, do Quadro de Referéncia
Estratégico Nacional se assumiu 2007 como ano de referéncia, ndo foi possivel fazer qualquer alteracéo
no que a este ponto se refere.
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de Criancas e Jovens em Risco. No entanto, atendendo ao objectivo de comparacéo
entre criancas/jovens sem deficiéncia e com deficiéncia institucionalizados, optou-se

por ndo concretizar a alteragéo sugerida.

No anexo 3, estd disponibilizada a versdo do questionario que foi enviada a
608 equipamentos sociais de todo o territério nacional, incluindo as Regides
Auténomas da Madeira e dos Acores. Destes 608 equipamentos sociais, 119
correspondem a Centros de Acolhimento Temporario®°, 250 a Lares de Infancia e
Juventude™?, 202 a Lares Residenciais*®* (196 do Continente, 2 da Madeira e 4 dos
Acores), e 37 a Lares de Apoio**. Como tivemos oportunidade de referir no primeiro
momento de recolha de informacdo, na auséncia da varidvel deficiéncia no sistema
operativo do ISS, optou-se por enviar 0 gquestionario aos equipamentos sociais que
acolhem criancas e jovens, na tentativa de assim abranger todos os que lidam com a
deficiéncia nas faixas etérias em estudo®.

O envio do questionario foi acompanhado de uma carta dirigida aos
presidentes das instituicdes e de uma declaracdo do INR no sentido de apresentar o
projecto e de apelar a colaboracdo. Para esta sensibilizacdo contou-se igualmente
com o apoio do ISS, que reencaminhou para os seus Centros Distritais 0 questionario,
acompanhado de um oficio com a apresentacdo do projecto e solicitando aos
directores a sua intervencdo junto das instituicbes no sentido de incentivar a sua
participacdo no estudo.

Uma vez que o envio para os 608 equipamentos sociais foi efectuado em duas
etapas (a primeira, no inicio da segunda quinzena de Abril; a segunda etapa, na
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primeira quinzena de Maio)™°, o prazo de 15 de Maio, inicialmente previsto para a

devolugdo do questionario, acabou por ser estendido até 30 de Junho.

150 “Resposta social, desenvolvida em equipamento, destinada ao acolhimento urgente e temporario de

criangas e jovens em perigo, de duracdo inferior a seis meses, com base na aplicacdo de medida de

promocdo e protecgdo.” Disponivel em http://www.cartasocial.pt/conceitos.php?img=0 (Consultado em

19.10.2009).

st “Resposta social, desenvolvida em equipamento, destinada ao acolhimento de criangcas e jovens em

situac@o de perigo, de duragdo superior a 6 meses, com base na aplicagdo de medida de promogéo e

Psrzptecgéo.” Disponivel em http://www.cartasocial.pt/conceitos.php?img=0 (Consultado em 19.10.2009).
“Resposta social, desenvolvida em equipamento, destinada a alojar jovens e adultos com defici

Disponivel em http://www.cartasocial.pt/conceitos.php?img=0 (Consultado em 19.10.2009).

éncia, que se encontrem impedidos temporaria ou definitivamente de residir no seu meio familiar.”

153 “Resposta social, desenvolvida em equipamento, destinada a acolher criancas e jovens com

necessidades educativas especiais que necessitem de frequentar estruturas de apoio especifico situadas

longe do local da sua residéncia habitual ou que, por comprovadas necessidades familiares, precisem,

temporariamente, de resposta substitutiva da familia.” Disponivel em

http://www.cartasocial.pt/conceitos.php?img=0 (Consultado em 19.10.2009).

B As listagens finais foram elaboradas tendo em conta as listagens enviadas pelo ISS e a Carta Social.

No confronto entre as listagens do ISS com a informac¢&o contida na Carta Social, optou-se quase sempre

?or esta Ultima por ser preenchida por representantes das proprias institui¢cdes.

* Este faseamento deveu-se a espera do envio da lista de instituicdes de acolhimento das Regibes

Auténomas.
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Durante o periodo concedido para preenchimento do questionario, o
Observatorio Permanente da Adopc¢do foi contactado para esclarecimento de varias
davidas. Uma delas foi suscitada pela utilizacdo do termo “instituicdo” no questionario,
gue levou algumas instituicdes, detentoras de vérios lares, a aglutinar os dados, em
vez de dar uma resposta separada por cada um dos seus equipamentos sociais. Uma
vez que apenas um dos questionarios era devolvido, facilmente se detectaram quais
as instituicbes que tinham procedido desta forma. Nestes casos, foi necessario entrar
em contacto com elas, esclarecer a situagdo e solicitar um novo preenchimento do
questionario, o qual deveria ser feito de acordo com o nimero de lares pertencentes a
cada instituicdo. Pediu-se igualmente que no novo preenchimento os dados fossem
fornecidos de acordo com 0sS recursos existentes em cada equipamento e ndo na
instituicdo em geral.

Para além deste problema, fomos sendo contactados relativamente a outras
davidas que diziam invariavelmente respeito as definicbes de deficiéncia e ao seu
grau. Somos, assim, levados a crer que, apesar da opc¢do pelas categorias de
deficiéncia utilizadas pelo INE, a partida faciltadoras do preenchimento do
guestionario, poderemos nao ter conseguido reduzir, na propor¢ao desejada, a recolha

de informagé&o enviesada.

3.1.3- Entrevistas aos Técnicos

Este momento de recolha de dados implicou a elaboracdo de um guido de
entrevista semi-estruturada (cf. Anexo 4), o teste do mesmo num estudo exploratério e
a sua posterior aplicacdo a 12 técnicos. O guido foi revisto e alterado de acordo com
as sugestbes avancadas durante as reunides no INR, I.P. e ap6s o estudo
exploratério, o qual foi realizado em duas das trés instituicbes de Coimbra, onde
também se tinha testado o questionario*®.

Considerando os resultados do Censos de 2001, quanto a distribuicdo regional
de deficiéncia, a regido Centro e a regido da Grande Lisboa constituem as duas
unidades territoriais contempladas na amostra, por se registarem ai a maior incidéncia
de pessoas com deficiéncia no Pais®’. Assim, & medida que os questionarios foram

sendo devolvidos, foi-se verificando quais deles correspondiam a instituicbes do

%0 imperativo de avangar com o projecto, associado a morosidade na resposta da terceira instituicao,

determinou que o estudo exploratério se circunscrevesse a duas instituicdes.
57 |NE, Revista de Estudos Demogréficos, N° 33 — 1° Semestre de 2003, Lisboa: INE, 2003, pp. 69-94.
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Centro e da Grande Lisboa, e se indicavam ter criancas e/ou jovens com deficiéncia,
para depois se estabelecer o contacto a solicitar entrevista a dois dos técnicos, de
preferéncia de &reas distintas.

Atendendo a légica geogréfica estabelecida e tendo em conta que a maior taxa
de deficiéncia se encontrava na regido da Grande Lisboa, os técnicos entrevistados
distribuiram-se pelos seguintes tipos de instituicbes: dois Centros de Acolhimento
Temporério da Grande Lisboa e um do Centro; dois Lares de Infancia e Juventude da
Grande Lisboa e um do Centro; trés Lares Residenciais/Lares de Apoio da Grande

Lisboa e trés Lares Residenciais/Lares de Apoio do Centro.

3.1.4- Entrevistas as Familias

A semelhanca do sucedido no momento de recolha de informacdo
anteriormente descrito, as entrevistas as familias implicaram a elaboracdo de um
guido de entrevista semi-estruturada, o teste do mesmo num estudo exploratdrio e a
sua aplicacdo a 12 familias que, por motivos que enunciaremos mais a frente,
acabaram por ser 13. Uma vez que se pretendia entrevistar diferentes tipos de
familias, foi necessario adaptar o guido. Para as familias com filhos biol6gicos com
deficiéncia néo institucionalizados, para as familias que adoptaram e para as familias
de acolhimento foi elaborado o mesmo guido, no entanto, este sofreu algumas
alteracdes para se adequar as familias com filhos biolégicos em situacdo de
acolhimento institucional. Para estas Ultimas, foi necessario reformular algumas
guestdes tendo como referéncia o passado, uma vez que as criangas/jovens ja ndo
coabitam com os pais.**®

Ambas as versbes do guido (cf. Anexo 5) foram comentadas e completadas
pela equipa de acompanhamento do projecto, de forma a permitir a recolha de
informacg&o mais variada e abrangente possivel. Atendendo a estrutura muito idéntica
das duas versdes do guido, optou-se por testar apenas a versao destinada ao maior
namero de familias.

As entrevistas a familia com filho biologico e a familia de adopc¢ao realizaram-

se em Lisboa, e contaram apenas com a participacdo das maes. A este propdsito,

8 |nicialmente, foi também considerada a possibilidade de elaborar um guido para familias dispostas a

adoptar criancas/jovens com deficiéncia, mas, por motivos de ordem ética, ficou decidido que tais familias
ndo seriam entrevistadas para evitar a criagdo de expectativas relativamente & adopgdo. Ficou
estabelecido que relativamente a estas familias seria suficiente a obtengéo de dados quantitativos, ou
seja, o numero de familias ou singulares que estdo disponiveis para adoptar estas criancas/jovens.
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convém esclarecer que ao longo do estudo qualitativo nem sempre foi possivel contar
com a colaboragéo de ambos os pais.

Uma vez que ndo nos foi possivel ter acesso a uma familia de acolhimento da
regido Centro, como estava inicialmente previsto de acordo com as indicacdes do
Centro Distrital de Seguranca Social de Coimbra, demos por concluido o estudo

exploratério com a realizagédo das duas entrevistas citadas.

Obedecendo a ldgica aplicada no estudo exploratério e tendo em conta as
familias com filhos em situacdo de acolhimento institucional, a realizacdo das 12
entrevistas previstas para o estudo qualitativo deveria distribuir-se da seguinte forma:
trés entrevistas a familias com filhos biol6gicos néo institucionalizados; trés entrevistas
a familias de adopcao; trés entrevistas a familias de acolhimento, e trés entrevistas a
familias com filhos biolégicos institucionalizados.

Em termos de distribuicdo geogréafica, foram adoptados os mesmos critérios
utilizados nas entrevistas aos técnicos. Assim sendo, em cada tipo de familia a
entrevistar, duas deveriam pertencer a Grande Lisboa, e uma ao Centro. Tanto o
cenario de distribuicdo numérica dos tipos de familia como o cenério de distribuicdo
geografica ndo se concretizaram, por causa de constrangimentos na obtencdo de
alguns contactos.

As maiores dificuldades surgiram com as familias com filhos biol6gicos em
situacdo de acolhimento institucional. Para ter acesso a estas familias, pedimos a
colaboracdo das instituicdbes onde tinhamos entrevistado técnicos. Ainda que se
tenham obtido alguns contactos, a maioria correspondia a familias com filhos de idade
superior a 21 anos, o que ficava fora do ambito do estudo. Noutros casos, que
constituiram a minoria, os técnicos referiram nédo haver disponibilidade “emocional” da
parte dos pais para serem entrevistados. Desta forma, em vez das trés familias
previstas, foram apenas entrevistadas duas maes, uma da area da Grande Lisboa e
outra da regido Centro. Em termos procedimentais, a carta dirigida aos pais com a
explicacdo do projecto era entregue as instituicbes que, por sua vez, a entregava a
familia.

Este procedimento foi também adoptado para o contacto com as familias
biolégicas com filhos néo institucionalizados. Apds algumas dificuldades iniciais, foi
possivel obter varios contactos. Deste modo, acabaram por se efectuar quatro
entrevistas, todas na é&rea da Grande Lisboa. Ainda que nem todas fossem
necessarias, concluimos que seria util realiza-las, pois representavam diferentes tipos
de deficiéncia. Relativamente as familias de acolhimento, estava previsto contar com a

colaboracdo dos CDSS’s de Lisboa e da regido Centro. O CDSS de Lisboa informou
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que existia apenas uma familia de acolhimento de um jovem com deficiéncia, a qual se
tinha mostrado disponivel para ser entrevistada. Uma vez que se tratava de uma Unica
familia e que tivemos a indicagdo, por parte das varias Comissdes de Proteccdo de
Criangas e Jovens, de que ndo existiriam outras familias de acolhimento de
criangas/jovens com deficiéncia na area da Grande Lisboa, foi necessario inverter a
l6gica geografica prevista e entrevistar duas familias na regido Centro.

Para agilizar o processo, solicitou-se ao ISS, IP a indicagdo do numero de
familias de acolhimento por distrito, de forma a verificar onde se encontrava o maior
namero dentro da Regido Centro e dar inicio aos contactos. Observou-se que, ao nivel
da regido Centro, Aveiro era o distrito com o maior nimero de familias de acolhimento
(98 familias de acolhimento com lagos de parentesco; 60 familias de acolhimento sem

lacos de parentesco*

). Na sequéncia desta constatacao, foi estabelecido o contacto
com o Centro Distrital de Aveiro e formalizado o pedido de colaboracdo para aceder as
familias de acolhimento. As técnicas informaram-nos que fariam chegar as cinco
familias de acolhimento de criancas/jovens com deficiéncia a carta elaborada pelo
Observatorio Permanente da Adopcao a solicitar a sua participagcdo numa entrevista.
Destas cinco, duas aceitaram colaborar connosco, permitindo-nos cumprir as trés
entrevistas planeadas para as familias de acolhimento™®.

Para aceder as familias de adopc¢éo contava-se igualmente com a cooperacao
dos CDSS’s, mas uma vez que as respostas ao nosso pedido iam chegando
paulatinamente, recorremos a alternativas, contando com o apoio de outras entidades,
e com contactos pessoais. Como resultado, realizaram-se duas entrevistas em Lisboa,
uma em Aveiro e outra em Coimbra. Também aqui se superaram as trés entrevistas
previstas no projecto. A Ultima entrevista resultou de um equivoco, pois tinhamos a
indicacdo de que se trataria de uma familia com filho biolégico, o que ndo se veio a
confirmar no decorrer do encontro. No entanto, uma vez que a entrevista possibilitou a

recolha de informacéo variada e pertinente, optdmos por manté-la no estudo.

Verificamos, assim, que apesar das vicissitudes enunciadas, o estudo
qualitativo se traduziu na realizacdo de 13 entrevistas de acordo com a seguinte

distribuicdo: quatro entrevistas a familias com filhos bioldgicos nao institucionalizados

9 De acordo com informacao prestada pelas técnicas do Centro Distrital de Seguranca Social de Aveiro,

apenas as familias sem lagos de parentesco constituem “verdadeiras” familias de acolhimento, na
tig)ologia em vigor no ISS.

0 Convém esclarecer que o pedido formulado ao Centro Distrital de Aveiro foi igualmente dirigido ao
Centro Distrital de Viseu, no inicio de Maio, na sequéncia da sua resposta aos dados por nés solicitados
em Margo, na qual indicava a existéncia de oito criangas/jovens com deficiéncia em situacdo de
acolhimento familiar. Na indisponibilidade manifestada pelas familias para colaborarem, acabamos por
nos centrar em Aveiro.
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(todas na area da Grande Lisboa); duas entrevistas a familias com filhos biolégicos em
situacdo de acolhimento institucional (uma em Lisboa, outra em Coimbra); quatro
entrevistas a familias que adoptaram criancas com deficiéncia (duas em Lisboa, duas
no Centro — Aveiro e Coimbra); e, por fim, trés entrevistas a familias de acolhimento

(uma na &rea da Grande Lisboa e duas no Centro, em Aveiro).

3.2- Apresentacdo dos resultados

3.2.1- Analise dos resultados do questionario

Nesta seccdo sera delineado o perfil das instituicbes e das criangcas/jovens
institucionalizadas e serdo destacadas as razfes subjacentes a institucionalizacéo,
bem como os factores que podem contribuir para a desinstitucionalizacdo. Os
resultados do tratamento estatistico aplicado a todo o questionario podem ser
consultados nos Anexos 6 e 7.

Antes de se iniciar a caracterizacdo®®

, importa referir que 191 instituicbes
enviaram o questionario preenchido®®?, das quais 179 correspondem a instituicdes
elegiveis — acolhem criancas e jovens com idade inferior ou igual a 21 anos.'® Destas,
optou-se por considerar para efeitos de analise 22 instituices que, embora recebendo
criancas na faixa etaria pretendida, ndo acolhiam, em 2007, criancas com
deficiéncia®*. Um dos eixos de andlise assim o justifica — a percepcao da realidade da
crianca institucionalizada com deficiéncia relativamente a crianga institucionalizada
sem deficiéncia. Para efeitos de analise da situagéo da crianga institucionalizada com
deficiéncia foram consideradas apenas 157 instituigdes que correspondiam ao duplo
critério — acolherem criancas com deficiéncia, no ano de 2007.

A devolugdo do questionario por parte de 210 instituicbes constitui um facto
muito positivo, pois representam 35% do total de instituicdes incluidas no estudo. Fica
por saber o que levou as restantes instituicbes a ndo dar resposta: o facto de nao

terem tido entre os seus utentes, em 2007, criangas e/ou jovens, até aos 21 anos, com

181 para facilitar a leitura e a sua identificacdo, optou-se por, no corpo do texto, seguir a numeragéo dos

qeuadros e das figuras disponiveis em anexos.

%2 ag todo, foram devolvidos 210 questionarios, destes, 19 foram-no em branco, pelas seguintes razoes:
ndo acolhimento de criangas com deficiéncia e ndo acolhimento de criangas na faixa etaria pretendida.

13 Todos os guestionarios preenchidos foram, no entanto, considerados na andlise das questdes relativas
as caracteristicas das instituicdes — por exemplo, area geografica de actuagao e regime juridico.

164 Importa referir que mesmo ndo acolhendo criangas com deficiéncia no ano pretendido — 2007 —, estas
instituicdes podem ter equipamentos adaptados a criangas com deficiéncia, podendo mesmo possuir um
historial de acolhimento nesta area.
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deficiéncia, ou outros motivos. Importa ainda referir que a maior parte dos
guestionarios foram preenchidos pelos(as) coordenadores(as) ou directores(as)
técnicos(as) das instituicbes (cf. Quadro 24 no Anexo 7), desempenhando,
essencialmente, fungbes de acompanhamento e supervisdo (cf. Quadro 25 no Anexo
7).

a) Perfil das Instituicdes

Para tragar o perfil das instituicbes que responderam ao questiondrio, serdo
tidos em conta varios aspectos: o regime juridico; a data de inicio da actividade; a
localizacao geogréfica; o tipo de instituicdo; se estdo ou ndo abrangidas pelo Plano
DOM; os recursos humanos; se dispdem ou ndo de equipamentos adaptados a
deficiéncia; os servigos e actividades desenvolvidos; as entidades com as quais se
articulam; e se existem, na sua area de residéncia, servigos de apoio a deficiéncia. No
final, serdo apresentados os resultados sobre o0s contactos mantidos pelas
criancas/jovens com as familias, referindo o que acontece na maior parte das

instituicdes relativamente a cada tipo de contacto.

Em termos de natureza juridica, a maioria das instituicbes corresponde a
Instituicbes Particulares de Solidariedade Social (55 %), as quais sdo seguidas, ainda
que de longe, pelas Pessoas Colectivas de Direito Privado e Utilidade Publica
Administrativa (6 %), pelas Cooperativas de Solidariedade Social (4 %) e pelos
Institutos Publicos (4 %). Para além dos regimes juridicos referidos, registaram-se
outros, mas a sua representatividade foi muito inferior aos valores apresentados pelos

regimes citados (cf. Quadro 23 do Anexo 7).

No que se refere a data de inicio de actividade, verificou-se que grande parte
das instituicbes tem até 20 anos de existéncia, situando-se 46 na classe dos 11-20
anos e 41 na classe dos 6-10 anos de funcionamento. A observacdo da Figura 1,
permite-nos constatar que sao seguidas pelas instituicbes que estdo em actividade ha
menos de 6 anos (28 instituicdes) e pelas que estdo ao servico ha mais de 21 anos,
mas ha menos de 31 (22 instituicdes). Os dados evidenciam uma diminuicdo do
namero de instituicbes com uma antiguidade superior a 40 anos de actividade, sendo,

no entanto, de referir o nUmero de instituicdes presentes na classe superior aos 100

59



anos (9), o que representa um salto significativo relativamente as seis classes

anteriores.

>100 anos
91-100 anos

81-90 anos

71-80 anos'

61-70 anos

51-60 anos

41-50 anos

31-40 anos

21-30 anos'

11-20 anos

6-10 anos'

0-5 anos

10 20 30 40 50

0

Figura 1. Anos de actividade da instituicdo (niUmero de instituicBes por classes)

A analise da localizacao geografica por distrito (Figura 2) mostra-nos que a
maioria das instituicdes se situa no distrito de Lisboa (56 instituicdes), revelando uma
tendéncia para a concentracdo dos servicos na capital do pais. Ao distrito de Lisboa,
segue-se 0 do Porto e o de Coimbra, apresentando, respectivamente, 27 e 17
instituicoes.

E ainda de destacar o facto de os dados revelarem uma tendéncia para a
aglomeracédo de servicos ao longo do litoral ou, pelo menos, proximo da costa. Deste
modo, para além dos distritos referidos, faz sentido aludir aos distritos de Braga,
Aveiro, Santarém, Setlubal e Faro: os dois primeiros oferecem 12 instituicées e os trés
Ultimos apresentam oito instituicbes. Esta geografia das instituicdes revela igualmente
uma maior concentragdo nos territdrios urbanos e parece coincidir, de certa forma,
com as taxas de distribuicdo regional da deficiéncia apresentadas pelo INE no
recenseamento geral da populacéo realizado em 2001, no qual se destacavam Lisboa

e Vale do Tejo, bem como o Centro*®.

1%5INE — “Censos 2001” — Recenseamento Geral da Populacéo, Antecedentes, Metodologia e Conceitos.
Revista de Estudos Demograficos, N° 33 — 1° Semestre de 2003, Lisboa: INE, 2003, pp. 69-94.
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Figura 2. Localizacao geografica da instituicdo (nUmero de instituicdes por distrito)

Relativamente ao tipo de instituicdo de acolhimento, a andlise dos
resultados do questionario revelou que a maioria das instituicbes correspondia a Lares
Residenciais para Jovens e Adultos com Deficiéncia (57) e a Lares de Infancia e
Juventude (54), conforme se pode observar na Figura 3a. Em conjunto, representam
70% das instituicbes inquiridas, sendo seguidos pelos Centros de Acolhimento
Temporario, com 31 equipamentos (19,7%). Com valores muito inferiores surgiram as
instituicbes de Valéncia Multipla (5,1%), que funcionam simultaneamente com Varias

valéncias de acolhimento®®

, 0s Lares de Apoio (3,8%) e a categoria “Outro” (0,6%)
relativa aos Lares Residenciais que também funcionam como Centros de Actividades

Ocupacionais.

186 A categoria “Valéncia Mdltipla " refere-se a instituigdes que funcionam simultaneamente como Lar de

Infancia e Juventude e Centro de Acolhimento Temporario (1); Lar de Infancia e Juventude e Lar de Apoio
(1); Lar Residencial e Lar de Apoio (2); Lar Residencial e Centro de Acolhimento Temporario (2); e, por
fim, Lar Residencial, Lar de Infancia e Juventude e “Outro” (2).
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Figura 3a. Tipo de instituicdo de acolhimento (frequéncias absolutas)

Relativamente a abrangéncia pelo Plano DOM, apenas 30 % das instituicbes
revelaram estar incluidas no Plano (cf. Figura 4 no Anexo 6), pelo que somos levados
a crer que, para se trabalhar no sentido da desinstitucionalizacdo, sera necessario
avaliar os resultados da aplicacdo do Plano e promover o seu alargamento, através da

celebracao de um maior numero de protocolos com instituicdes.

No que se refere aos recursos humanos, os dados solicitados no questionario
permitem-nos caracterizar as instituicdbes partindo do ndmero de funcionérios e
cruzando este dado com outras dimensfes como a antiguidade da instituicdo e a area
de formacgdo dos funcionarios, a qual também foi calculada por antiguidade e por
distrito. A andlise permitiu-nos verificar que a maioria das instituicdes (59 %) tem até
30 funcionarios (cf. Figura 5 no Anexo 6), e que a média do nimero de funcionarios é
superior nas instituicdes que estdo em actividade hd mais de 30 anos e ha menos de
51 (cf. Figura 5a no Anexo 6). Isto significa que as instituicbes que estdo em
funcionamento ha mais de 50 anos, ou a menos de 30, apresentam uma média de
funcionarios inferior.

Esta diminuicdo no numero de funcionarios em instituicbes com antiguidade
igual ou inferior a 30 anos podera estar a acompanhar a tendéncia de diminuicdo do

namero de criangas/jovens por instituicdo, de forma a criar um ambiente mais familiar
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e proporcionar um acompanhamento mais individualizado. A Figura 7a aponta neste
sentido, uma vez que nos indica que a maioria das instituicdes acolhia, em 2007, até
30 criangas/jovens: 41 % das instituicdes tinham entre 11 a 30 criangcas/jovens e
outras 41 % acolhiam menos de 10 criangas/jovens.
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Figura 7a. Numero de criangas institucionalizadas (percentagem por classes)

Quanto a formacdo dos funcionarios, a andlise estatistica dos resultados
mostra que, em média, por instituicdo, existem 13,4 funcionarios sem formacao
especifica, o que significa que a maioria do pessoal ndo tem qualificacdo técnica,
conforme se pode observar na Figura 6a.

Areas especificas de formacdo — como a satde (medicina e enfermagem), as
terapias (terapia ocupacional e terapia da fala), a educacéo especial e a sociologia -
estdo residualmente representadas. Em média, equivalem a menos de um funcionario
por instituicao.
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Figura 6a. Area de formac&o dos funcionarios da instituicdo (média por area de formacao)

Ao cruzar-se a area de formacdo dos funcionérios com a antiguidade da
instituicdo (cf. Figura 6¢c no Anexo 6 e Tabela 6¢c no Anexo 7), somos levados a
concluir que, independentemente dos anos de actividade da instituicdo, a maior parte
dos funcionérios ndo teve e continua a ndo ter formagdo especifica. Este cenério
chama a atencéo para a necessidade de investir na qualificagdo dos quadros, mas néo
podemos esquecer que a reduzida representatividade de algumas areas de formacao
estard associada a prestacéo de cuidados no exterior.

Na verdade, como teremos oportunidade de ver quando forem analisadas as
entidades com as quais se estabelecem protocolos ou parcerias, uma boa parte das
instituicdes articula-se com entidades externas, nomeadamente na area da saude (por
exemplo, frequéncia de Centros de Saude e de Hospitais da area de residéncia da
instituicao).

Relativamente a distribuicdo geografica das areas de formacdo dos
funcionarios, verificamos, como alias ja seria de esperar pela localizacdo geogréfica
das instituicbes ilustrada na Figura 2, que a maioria das areas de formacgédo estava

representada nos distritos de Lisboa, Coimbra, Porto, Aveiro, Santarém e Braga. E, no
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entanto, de salientar que o distrito de Coimbra apresenta o nUmero mais elevado de
funcionérios sem formacao especifica. Nas restantes areas de formacdo, Lisboa € o
distrito com o maior numero de funcionérios, destacando-se com especial relevancia a
area de animacdo/educacao social, que abrange 90 funcionérios (cf. Tabela 6d no
Anexo 7).

Estabelecida a caracterizagdo das instituicbes em termos de recursos
humanos, importa agora abordar os seus recursos materiais, em particular, se
dispdem ou ndo de equipamentos adaptados as necessidades das criangas e dos
jovens com deficiéncia. A observacdo da Figura 15a permite-nos verificar que, das 67
instituicbes destinadas apenas a criangas/jovens com deficiéncia, 58 (87 %) tém
equipamentos adequados (cinco ndo responderam), enquanto que das 90 instituicbes
“mistas” - acolhem criancas/jovens com e sem deficiéncia - apenas 35 (39 %) dizem
dispor dos referidos equipamentos (16 ndo responderam), o que se compreende por
ndo serem instituicdes vocacionadas especificamente para a deficiéncia. E curioso
notar que metade das instituicdes que apenas acolhe criangas/jovens sem deficiéncia -
e respondeu a esta questdo - declarou que também dispbe de equipamentos
adaptados.
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Figura 15a. Existéncia de equipamentos adaptados as necessidades de criangas e jovens com
deficiéncia (nimero de instituicdes por tipo de instituicdo)
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As 58 instituicbes destinadas apenas a criangas/jovens com deficiéncia, que
detém equipamentos adaptados, corresponderdo maioritariamente aos Lares
Residenciais, os quais representam 54 % das instituicbes com equipamentos de
acordo com o Gréfico 15bl. Segundo este mesmo gréfico, sdo os Centros de
Acolhimento Temporario 0os que apresentam a segunda maior percentagem de
equipamentos adaptados (18 %), sendo seguidos pelos Lares de Infancia e Juventude
com 14%. Estas instituicdes (35), presentes na Figura 15a, correspondem as
instituicbes com equipamento adaptado que acolhem tanto criancas/jovens com
deficiéncia como sem deficiéncia.

E de salientar o facto de os Lares de Infancia e Juventude representarem
grande parte das instituicbes que néo dispbem de equipamentos adequados (75 %),

embora acolham um grande ndmero de criancas/jovens com deficiéncia.
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Gréfico 15b1. Instituigbes com equipamentos adaptados as necessidades das criangas/jovens
com deficiéncia por tipo de instituicdo (percentagens)

Dos equipamentos indicados pelas instituicdes, destacam-se a acessibilidade

em termos arquitecténicos (rampas de acesso, elevadores, transporte adaptado, piso
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anti-derrapante, casas-de-banho adaptadas, entre outros), os recursos didacticos
como os computadores com programas adaptados, a Lupa TV e outros (cf. Quadro
15b no Anexo 7).

Em termos de distribuicdo geografica, verifica-se que as “instituicbes com
equipamento adaptado” estdo concentradas nos distritos de Lisboa (41), do Porto
(18) e de Coimbra (17), e destas a grande maioria ndo esta abrangida pelo Plano
DOM (cf. Quadro 15d no Anexo 6), o que facilmente se compreende se tivermos em
conta que os equipamentos estdo centralizados nos Lares Residenciais, 0s quais ndo

sdo contemplados pelo Plano DOM.

Para além dos equipamentos adaptados, as instituicbes foram questionadas
acerca dos servicos que disponibilizam tanto as criancas/jovens com deficiéncia
como sem deficiéncia. A este propdsito constatou-se que as actividades desenvolvidas
com os dois tipos de populacdo sdo muito semelhantes e desdobram-se, de forma
geral, em actividades escolares, formacao e integracao laboral, actividades de tempos
livres, apoio psicoldgico, entre outras (cf. Quadro 16a e Quadro 16b no Anexo 6). A
parte estas actividades comuns, ha apenas a declarar um suplemento de actividades
terapéuticas no caso das criancas e dos jovens com deficiéncia (cf. Quadro 16f no
Anexo 7).

A andlise dos dados permitiu-nos igualmente verificar que actividades sao
desenvolvidas pelas instituicbes, segundo a abrangéncia do Plano DOM.
Constata-se a existéncia de alguns servicos destinados as criangas/jovens sem
deficiéncia que sdo prestados em igual ou superior percentagem pelas instituicdes
abrangidas pelo Plano DOM, relativamente aquelas que néo estdo ainda envolvidas no
Plano. Referimo-nos a “formacéo para os pais”, bem como a “formacao profissional”, a
“integracdo laboral” e a “reabilitacdo médico-funcional para as criancas/jovens sem
deficiéncia” (cf. Quadro 16a no Anexo 6).

Atendendo as intencbes de desinstitucionalizacdo que estdo subjacentes ao
Plano DOM, facilmente se compreende que este tipo de actividades seja valorizado
pelas instituicbes que o aplicam. O facto de estas mesmas actividades serem
maioritariamente prestadas, no caso das criancas/jovens com deficiéncia, por
instituicbes que ndo tém Plano DOM justifica-se pelo facto de muitas das
criancas/jovens se encontrarem em Lares Residenciais e por ser reduzido o ndmero
de instituicdes com Plano DOM que responderam ao questionario (cf. Quadro 16b no

Anexo 6)..
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Se tivermos em conta o tipo de actividades desenvolvidas, diferenciando
as criancas com e sem deficiéncia, consoante a instituicdo esteja abrangida pelo
plano DOM (cf. Quadro 16a e Quadro 16b no Anexo 6), surgem algumas conclusbes
gue nos remetem para uma avaliacdo da aplicacdo do plano DOM. A titulo de
exemplo, as “actividades ocupacionais” sdo mais significativamente assinaladas no
caso das criangas com deficiéncia (68%) do que nas criancas sem deficiéncia (50%).
Contudo, estas actividades sdo sobretudo referidas, no caso das criancas com
deficiéncia, nas instituicdes sem Plano DOM (69% contra 62%). No caso das criancas
sem deficiéncia, acontece precisamente o contrario — 55% dos técnicos de instituicdes
com plano DOM enunciam esta actividade, relativamente as criangas sem deficiéncia
(contra 47% dos técnicos em instituicbes sem plano DOM). A “integracdo no mercado
de trabalho” constitui também a preocupacao mais frequentemente enunciada quando
estdo em causa jovens com deficiéncia (30% contra 23% nas criangas/jovens sem
deficiéncia). No entanto, a disponibilizacdo deste servico em ambos 0s casos - has
criancas com deficiéncia e nas criancas sem deficiéncia — surge sobretudo em
instituicdes com Plano DOM.

Outros servigos mais directamente relacionados com a condigéo de deficiéncia
— “Educacao especial’ e “Reabilitacdo médico-funcional” — sdo destacados no caso
das criangcas com deficiéncia, com uma maior incidéncia nas instituicdes com plano
DOM (52% e 38%, respectivamente). De especial relevancia para o desenvolvimento
das criancas, o “Jardim de infancia” e a “Escola” surgem como servicos mais
frequentemente disponibilizados as criancas sem deficiéncia (no caso da escola, 60%,
e no caso do jardim de infancia, 42%). Com efeito, a percentagem de respostas

assinaladas para as criancas com deficiéncia é, respectivamente, 41% e 26.

Em termos de distribuicdo geografica dos servicos prestados as criancas e
jovens, demos conta de uma tendéncia que ja tem vindo a ser constatada a proposito
de outras variaveis e que se aplica tanto as criancas e jovens com deficiéncia como
sem deficiéncia, embora os valores numéricos para 0 primeiro caso sejam mais
evidentes. Referimo-nos a concentragéo dos servigos disponibilizados nas instituicdes
gue se situam nos distritos de Lisboa, Porto e Coimbra, merecendo também destaque
os distritos de Braga e de Aveiro (cf. Quadro 16c e Quadro 16d no Anexo 7).

Relativamente aos servicos disponibilizados as criangas/jovens com
deficiéncia, havera ainda que realcar o facto de serem as instituicbes situadas no
distrito de Coimbra aquelas que fazem um maior investimento na formagéo profissional

e na integracédo laboral dos jovens com deficiéncia (cf. Quadro 16d no Anexo 7).
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Dada a importancia de estimular a integracdo das criancas e jovens na

comunidade, foi solicitado as instituicdes que indicassem se dispunham de algum

programa especifico para promover o contacto com o exterior. O Quadro 17a

demonstra-nos que a maioria das instituicdbes procura fazé-lo tanto para as

criangas/jovens com deficiéncia como sem deficiéncia.

Quadro 17a. Existéncia de programa especifico para promover o contacto da crianga/jovem
com e sem deficiéncia com o exterior (frequéncias absolutas e percentagens)

DispB8e de Programa de contacto com Freq 94 56
0 exterior % 73.4% 68.5%
N&o dispbe de Programa de contacto com o Freq 34 29
exterior % 26.6% 31.5%
Freq 128 63

TOTAL
% 100% 100%

Considerando isoladamente a populacdo com deficiéncia, verificamos que, em

termos proporcionais, os Lares de Apoio, as instituicdbes colocadas na categoria

“Outro” e as de Valéncia Mdltipla revelam uma maior dedicagdo a este tipo de

programas, uma vez que a totalidade de quase todas elas o aplicam, conforme

ilustrado no Quadro 17c.

Quadro 17c. Existéncia de programa especifico para promover o contacto da crianga/jovem
sem deficiéncia com o exterior por tipo de instituicdo (frequéncias absolutas e percentagens)

Lar Residencial para Jovens Freq 35 10 45
e Adultos com Deficiéncia % 77,8% 22,2% | 100,0%
Tipo | Lar de Infancia e Freq 31 14 45
Inst. | Juventude % 68,9% 31,1% | 100,0%
Centro de Acolhimento Freq 15 8 23
Temporario % 65,2% 34,8% | 100,0%

69



Lar de Apoio Freg 6 0 6
% 100,0% ,0% | 100,0%

Outro Freq 1 0 1
% 100,0% ,0% | 100,0%

Valéncia multipla Freg 6 2 8
% 75,0% 25,0% | 100,0%

Total Freq 94 34 128

% 73,4% 26,6% | 100,0%

No caso de os programas de promocao de contacto com o exterior para as
criangas/jovens sem deficiéncia, o cenéario € animador. Com a excepc¢ao dos Lares
Residenciais (que apenas em situac6es muito excepcionais poderdo acolher criancas
ou jovens sem deficiéncia), a maior parte dos diferentes tipos de instituicdo desenvolve

esses programas (cf. Quadro 17b no Anexo 6).

A analise da existéncia de programas especificos para promover o contacto
com o exterior e a insercdo na comunidade, tendo em conta a antiguidade da
instituicdo, ndo revelou diferencas significativas entre o que se faz com
criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia. Para ambas as populacdes assiste-
se a uma maior preocupacdo com este tipo de programas nas instituicbes com menos
de 41 anos de actividade, em particular naquelas que estao a funcionar ha menos de
21 anos (cf. Figura 17e e Figura 17f, bem como Quadro 17d e 17e no Anexo 6). Nao
podemos, no entanto, esquecer que as percentagens mais elevadas nas instituicdes
que tém entre um a 20 anos estardo associadas ao facto de terem sido estas as
instituicbes que correspondem a um maior numero de respostas ao inquérito (cf.

Figura 1 no Anexo 6).

Outro aspecto onde se registaram tendéncias semelhantes para a populacdo
com deficiéncia e sem deficiéncia foi no cruzamento dos dados relativos aos
programas de contacto exterior com o Plano DOM. Tanto para as criangas/jovens
com deficiéncia como para os sem deficiéncia, constatou-se que os programas de
contacto com o exterior sGo maioritariamente desenvolvidos por instituicbes que ndo
estdo abrangidas pelo Plano DOM. No caso das criangas/jovens com deficiéncia, os
programas apenas sdo aplicados em 14 instituicées com Plano DOM, mas acontecem
em 73 instituicdes sem o Plano (cf. Quadro 17g no Anexo 6).

Relativamente as criancas/jovens sem deficiéncia, os programas de contacto

com o exterior sdo, igualmente, desenvolvidos em 14 instituicbes com Plano DOM,
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sendo, no entanto, aplicados em maior nimero de instituicbes sem Plano DOM,
nomeadamente, em 42 instituicdes (cf. Quadro 17f no Anexo 6). Este fendmeno
explica-se pelo facto de a maior parte das instituicbes que responderam ao
guestionario ndo estar abrangida pelo Plano DOM.

No entanto, é de realcar que, entre as instituicdes que estdo abrangidas pelo
Plano DOM, a percentagem das que desenvolvem os referidos programas é superior &
percentagem das que ndo os desenvolvem, o que se regista tanto para as
criangas/jovens com deficiéncia (cf. Quadro 17g no Anexo 6), como para as que ndo
tém deficiéncia (cf. Quadro 17f no Anexo 6). Isto podera querer traduzir que a
aplicacdo do Plano DOM est4, de facto, a produzir resultados, uma vez que a maior
parte das instituicbes por si contempladas parece desenvolver esforcos para

impulsionar a autonomia das criancas e jovens institucionalizados.

Relativamente a distribuicdo geografica por distrito das instituicdes que
possuem programas de contacto com o exterior, detectaram-se algumas
diferencas entre os dois tipos de populagéo. As instituicbes que promovem programas
especificos de contacto com o exterior para as criangas/jovens com deficiéncia sao,
em 12 distritos do continente (Aveiro, Beja, Braga, Braganca, Coimbra, Evora, Faro,
Guarda, Lisboa, Porto, Vila Real e Viseu) e em duas cidades do Arquipélago dos
Acores (Horta e Ponta Delgada), em ndmero superior as que nao promovem esses
programas, havendo apenas a registar o caso do distrito de Leiria, onde sucede o
contrario, ainda que com uma diferenca muito pequena (cf. Quadro 17i no Anexo 6).
Nos restantes cinco distritos do Continente (Castelo Branco, Portalegre, Santarém,
Setubal e Viana do Castelo), a percentagem das instituices, por distrito, que promove
programas especificos de contacto com o exterior para a populacdo com deficiéncia é
igual & percentagem das que nao promovem esses programas. Sintetizando, podemos
dizer que, na maioria dos distritos, € superior 0 nimero de instituicées que desenvolve
programas especificos para promover o contacto da crianca/jovem com deficiéncia
com o exterior.

No caso dos programas dirigidos as criancas/jovens sem deficiéncia, embora
também se registe esta tendéncia, o0 nimero de distritos em que tal sucede nao é tdo
elevada. Assim sendo, verifica-se que apenas em nove distritos do Continente (Braga,
Braganca, Coimbra, Faro, Lisboa, Porto, Santarém, Setubal e Viseu) e em Ponta
Delgada, o numero de instituicdes que desenvolvem programas de contacto com o

exterior para a crianga/jovem sem deficiéncia é superior ao nimero de instituicdes que
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ndo o fazem (cf. Quadro 17h no Anexo 6). Dos restantes nove distritos'®’, oito (Aveiro,
Beja, Evora, Guarda, Leiria, Portalegre, Viana do Castelo e Vila Real) apresentam um
namero inferior de instituicbes a promoverem o0s programas de contacto com o
exterior, e um (Castelo Branco) indicava que o numero de instituicdes a promové-los
era exactamente o mesmo das que ndo os promovem.

Apesar das diferencas assinaladas, deve referir-se que tanto no caso dos
programas especificos de contacto com o exterior para as criangas/jovens com
deficiéncia, como no caso dos programas dirigidos as criancas/jovens sem deficiéncia,
os distritos onde o numero de instituicdbes a aplicid-los é superior a0 numero de
instituicdes que ndo o fazem s&o, por ordem decrescente, os distritos de Lisboa, Porto,
Coimbra e Braga, o que, mais uma vez, confirma a tendéncia geografica de

concentracao dos servicos ao longo ou perto do Litoral.

Para além de se ter procurado saber de que forma as instituicdes promovem o
contacto das criancas e jovens acolhidos com o exterior, tentou-se igualmente
averiguar que contactos estabelecem as proprias instituicdes com o exterior para
cumprirem o0s objectivos a que se propdem. Pela observacdo da Figura 18, pode
constatar-se que as instituicbes se articulam com muitas entidades, das quais se
destacam as autarquias (83 % das instituicbes articulam-se com as Camaras
Municipais e 72 % articulam-se com a Juntas de Freguesia), os Centros de Saude
(95% das instituicdes), as entidades educativas (89 % das instituicbes) e a Seguranca
Social (94 % das instituicdes). A percentagem de instituicbes que se articulam com os
Centros de Emprego e com as Empresas pode ser menor pelo facto de nos estarmos
a referir a criancas e jovens. No entanto, ao referenciar-se esta populacéo até a faixa
etaria dos 21 anos, configura-se como mais pertinente o desenvolvimento de
contactos privilegiados com entidades externas, procurando formas alternativas e

inovadoras de insercdo no mercado de trabalho.

%7 De referir que nos programas especificos de contacto com o exterior para criangas/jovens sem

deficiéncia néo foi contabilizada a cidade da Horta, uma vez que nao nos forneceu dados a este respeito.
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Figura 18. Com que entidades a instituicao se articula (percentagem)

A categoria “Outras Entidades”, ainda que seja aquela com que as instituicdes
menos articulam (apenas 47 % das instituicdes), engloba uma série de entidades
ligadas aos mais diversos dominios, como o lazer, o desporto, a justica e a saude (cf.
Quadro 18 no Anexo 7). Merece destaque a referéncia feita por algumas instituicoes,
nomeadamente as que lidam com criancas/jovens com deficiéncia, a outras
instituicbes da mesma natureza, com as quais vao estabelecendo parcerias e

promovendo encontros.

Averiguou-se, ainda, se, na area de residéncia das instituicdes, existem
servicos de apoio e de acompanhamento a deficiéncia. Mediante o agrupamento
das instituicbes em trés categorias (as que incluem criancas/jovens com e sem
deficiéncia; as que incluem apenas criancas/jovens com deficiéncia, e as que incluem
apenas criancas/jovens sem deficiéncia), constatou-se que a maioria das instituicdes
incluidas em cada categoria reportava a existéncia dos referidos servicos na sua area

de residéncia, conforme indicam a Figura 19 e o Quadro 19.
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Figura 19. Existéncia de servicos de apoio e acompanhamento a criangcas e jovens com

deficiéncia por tipo de instituicdo (nimero de instituicdes)

Quadro 19. Existéncia de servicos de apoio e acompanhamento a criangcas e jovens com
deficiéncia por tipo de instituicdo (frequéncias absolutas e percentagens)

Apenas Frequéncia 34 29 3 66
criangas/jovens com

deficiéncia Percentagem 51,5% 43,9% 4,5%(100,0%
Apenas Frequéncia 10 3 2 15
criancas/jovens sem

deficiéncia Percentagem 66,7% 20,0% 13,3%|100,0%
Criangas/jovens com e Frequéncia 63 21 4 88
sem deficiéncia Percentagem 71,6% 23,9% 4,5%(100,0%

A observacdo do Quadro 19 permite-nos ainda verificar que € dentro da

categoria relativa as instituicdes que apenas acolhem criancas/jovens sem deficiéncia

gue se encontra a maior percentagem de instituicbes (13%) a desconhecer a

existéncia de servigos de apoio a deficiéncia. Esta situacdo € compreensivel uma vez
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Q

que a populacdo que acolhem ndo necessita desses cuidados. Ainda assim,

Y

job)

percentagem de instituicbes que referem a existéncia de servicos de apoio

Q_)/

deficiéncia na sua &rea (67 %) consegue ser superior, em termos proporcionais,
percentagem de instituicbes que, dentro da categoria destinada apenas a deficiéncia,

indica a presenca de servigos de apoio na sua area (512 %).

Por fim, resta-nos abordar o que as instituicdes reportaram a propoésito dos
contactos que as criangas/jovens com deficiéncia mantém com as respectivas
familias, tendo em conta diferentes tipos de contacto e sua frequéncia (cf. Figura 14
no Anexo 7). Pode constatar-se que, na maior parte das instituicbes (40 %), a troca de
correspondéncia, por correio normal ou electrénico, acontece menos de uma vez por
ano. No que se refere aos telefonemas e as visitas da crianca/jovem a familia, bem
como da familia a instituicdo, registaram-se valores elevados nos dois extremos de
frequéncia. Assim, em 29 % das instituicdes, os telefonemas da familia acontecem
menos de uma vez por ano, mas em 43 % das instituicbes os telefonemas registam-se
semanalmente.

No caso das visitas das criancas/jovens as familias, em 34 % das instituic6es
as visitas fazem-se menos de uma vez por ano, mas em 37 % das instituicbes as
visitas acontecem semanalmente. Por fim, quando as familias visitam as instituicdes
também se verifica 0 mesmo fenémeno: em 42 % das instituicdes as visitas sucedem-
se menos de uma vez por ano, ao passo que em 45 % das instituicdes, as visitas sao
num registo semanal.

Os valores elevados na frequéncia mais baixa estdo em consonancia com a
percentagem de falta de interesse das familias (49 %), nomeada como uma das
razdes para a institucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia (cf. Quadro 13b
no Anexo 6). Os valores mais extremados na frequéncia mais elevada poderéo, por
sua vez, ser associados a falta de recursos da familia ou a falta de servicos na
comunidade, o que conduz a institucionalizagdo, mas nao se traduz num
“desaparecimento” dos vinculos afectivos.

A abordagem das instituicdes, segue-se a caracterizagdo das criangas/jovens
em situacdo de acolhimento institucional. Embora alguns aspectos j4 tenham sido
tocados na parte final do perfil das instituicdes, importa aborda-los de novo de forma

mais detalhada.
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De uma forma geral, verificdAmos que a maioria das instituicbes que nos deu
resposta tem até 20 anos de actividade, esta localizada no litoral, em particular,
nos centros urbanos, e corresponde a Lares Residenciais e a Lares de Infancia e
Juventude, dos quais apenas uma pequena percentagem esta abrangida pelo
Plano DOM. Em termos de recursos humanos, a maioria tem até 30 funcionarios,
grande parte dos quais ndo apresenta formagéo especifica. Embora uma parte
consideravel das instituices disponha de equipamentos adequados a deficiéncia,
ndo se registam grandes diferencas nas actividades desenvolvidas para a
populacdo com deficiéncia e sem deficiéncia. H& também uma grande
preocupagdo em promover o contacto com o exterior. As instituicdes referem que
mantém um contacto privilegiado com as entidades com quem celebram parcerias,

como as da &rea da saude, educacgéo e seguranca social.

b) Perfil das criancas e dos jovens institucionalizados

Para delinear o perfil das criancas e dos jovens em situacdo de acolhimento
institucional, teremos em conta varios aspectos, como 0 seu numero total, a propor¢ao
de criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia, a sua idade, o tipo de deficiéncia
gue apresentam e ha quanto tempo estéo institucionalizados.

A solicitacdo de dados relativos a 2007 ndo permitiu que todas as instituicbes
disponibilizassem informacdo coerente sobre alguns factos numéricos. Assim se
compreende a existéncia de uma diferenca entre o total de -criancas/jovens
institucionalizadas, solicitado na sétima pergunta do questionario, e o total calculado
pela soma dos subtotais de criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia,
indicados na oitava questdo. A consulta da Figura 7b (cf. Anexo 6), que indica o total
de criancgas/jovens institucionalizadas por tipo de instituicdo, da4 conta de 2804
criangas/jovens, enquanto que a Figura 8a infra indicada - com as frequéncias
absolutas das criangas/jovens sem e com deficiéncia por tipo de instituicdo -,
apresenta-nos um total de 2801 criancas/jovens institucionalizadas. Para efeitos de

analise iremos basear-nos neste Ultimo total.

A observacdo da Figura 8a permite-nos constatar que a maioria das
criancas/jovens com deficiéncia esta institucionalizada em Lares Residenciais (258
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criancas/jovens) e em Lares de Infancia e Juventude (286 criancas), estando os
restantes 281 distribuidos pelos Centros de Atendimento Temporario (138), pelas
Instituicbes de Valéncia Mdultipla (84), pelos Lares de Apoio (58) e pela categoria
“Outro” (1). Convém esclarecer que, apesar dos Lares de Infancia e Juventude
apresentarem a maior concentracéo de criancas/jovens com deficiéncia, o nimero em
causa (286) representa apenas 19 % das criancas/jovens que acolhem, pois a maior
percentagem (81 %) pertence aos sem deficiéncia (cf. Figura 8b no Anexo 6)'°. De
referir que a distribuicdo mais equitativa esta presente nas instituicdes de valéncia

multipla como, alias, podemos constatar na Figura 8a.

‘ M Criangas/jovens sem deficiéncia Criangas/jovens com deficiéncia

Valéncia miltipla—84

Outro—

Lar de Apoio—D

Centro de Atendimento_ 138
Temporario

Lar de Infancia e Juventude— 286

Lar Residencial para Jovens e_. 258 0
Adultos com Deficiéncia

[ | T T T
0 500 1000 1500 2000

Figura 8a. Numero de criangas/jovens institucionalizados em 2007 com e sem deficiéncia por tipo de
instituicdo (frequéncias. absolutas)

A concentracdo das criancas/jovens com deficiéncia nos dois tipos de
instituicdo supracitados poderd prender-se com dois factores. No caso dos Lares
Residenciais pode invocar-se a natureza da sua missdo, pois trata-se de instituicdes
unicamente vocacionadas para a deficiéncia. O outro factor esta relacionado com as

faixas etarias acolhidas pelas instituicdes e que se aplica tanto aos Lares Residenciais

188 £ ainda de salientar que este tipo de instituicdo é responséavel pelo acolhimento do maior numero de

criangas, conforme se pode verificar na Figura 8a e na Figura 7b (cf. Anexo).
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como aos Lares de Infancia e Juventude: os primeiros destinam-se a jovens/adultos a

partir dos 16 anos, e os segundos podem acolher dos 6 aos 21 anos.

A Figura 8a permite-nos ainda verificar que o numero de criangas/jovens com
deficiéncia em situacao de acolhimento institucional é claramente inferior ao nimero
das criancas/jovens sem deficiéncia. Esta diferencga significativa € também ilustrada
pelo Quadro 1, onde se pode constatar que nas instituicbes que acolhem ambos os
tipos de criangas/jovens existem, em média, 21,92 criangas sem deficiéncia (minimo =
1 e maximo = 134; com um desvio padrao de 1.78.) e 5,01 criancas com deficiéncia

(minimo = 1 e maximo = 62; com um desvio padrao de 0.80).

Quadro 1. Namero de criancas/jovens institucionalizadas em 2007, com ou sem deficiéncia por

tipo de instituicéo

Criancas/jove | Criancas/jove
Criancas/jove |ns até 21 anos |ns até 21 anos
ns até 21 anos |institucionaliz | institucionaliz
Grupo Lo :
institucionaliz| adas sem adas com
adas em 2007 |deficiéncia em |deficiéncia em
2007 2007
Minimo 1 0 1
Maximo 58 0 58
Apenas Médi 5,55 ,00 5,57
criancas/jovens edia
com deficiéncia Erro padrao da média
(95%) 1,032 ,000 1,032
Desvio padréo 8,446 ,000 8,445
Minimo 8 8 0
Méaximo 57 57 0
Apenas
criancas/jovens Média 22,68 22,50 ,00
sem deficiéncia = drfio da méd
rro padrdo da média
(95%) 3,193 3,221 ,000
Desvio padréao 14,974 15,108 ,000
Minimo 7 1 1
Criancas/jovens
com e sem Maximo 148 134 62
deficiéncia
Média 27,22 21,92 5,01
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Erro padrao da média
(95%) 1,972 1,775 ,799
Desvio padréao 18,711 16,842 7,584

Em termos da idade das criancas/jovens institucionalizadas, nos 9 aos 17
anos, verifica-se que as criangas/jovens com deficiéncia partilham com os sem
deficiéncia percentagens idénticas (entre os 14% e os 23%) nos intervalos etarios que
vao dos nove aos 17 anos, ainda que os valores da populacdo com deficiéncia sejam

0s mais elevados, como se pode ver na tabela abaixo indicada.

Tabela 9. Percentagem de criancas/jovens até aos 21 anos com e sem deficiéncia por
intervalos etarios.

0-2 anos 14.1 4.0
3-5 anos 12.0 5.6
6-8 anos 14.8 7.2
9-11 anos 13.9 14.0
12-14 anos 17.5 211
15-17 anos 19.9 23.1
18-20 anos 7.0 17.9
21 anos 0.8 7.2
Total 100.0 100.0

A parte esta semelhanca nestas faixas etarias, pode dizer-se que existe uma
certa tendéncia de evolucéo inversa noutras faixas: por exemplo, nos intervalos etarios
gque vao dos zero aos oito anos, as criangas/jovens sem deficiéncia institucionalizados
séo cerca de 14 % em cada intervalo de idade, enquanto que as criangas/jovens com
deficiéncia ndo passam dos 7 % em cada intervalo, ou seja, representam metade da
populacdo sem deficiéncia institucionalizada. Esta tendéncia inverte-se quando
considerados os intervalos dos 18 aos 21 anos. Embora dos nove aos 17, como ja
tivemos oportunidade de referir, os valores sejam semelhantes, na faixa etaria dos 18
aos 20, os jovens com deficiéncia passam a apresentar uma percentagem
consideravelmente superior (18 %) em relacdo aos jovens sem deficiéncia (7 %). Na

faixa dos 21 anos mantém-se o cenario, ainda que os com deficiéncia apresentem um
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valor mais baixo relativamente a sua faixa etaria anterior: os jovens com deficiéncia
institucionalizados passam a ser da ordem dos 7 %, enquanto que os sem deficiéncia
descem para 1 %.

O facto de os jovens com deficiéncia apresentarem valores mais elevados do
gue os sem deficiéncia, nas Ultimas faixas etarias, pode dever-se a varios aspectos.
Por um lado, ndo nos podemos esquecer que uma grande percentagem das
instituicbes que nos deram resposta correspondia a Lares Residenciais, cujo
acolhimento se destina a jovens e adultos com deficiéncia a partir dos 16 anos. Assim
sendo, percebe-se que o nimero de jovens com deficiéncia entre os 16 e os 21 anos
constitua um dos valores mais elevados detectados na analise dos gquestionarios,
contribuindo também para estes valores o niumero de criangas/jovens com deficiéncia
acolhidos nos Lares de Infancia e Juventude.

Por outro lado, pode colocar-se a hip6tese de que os programas de intervengao
precoce destinados as criancas com deficiéncia e necessidades especiais, dos zero
aos seis anos, talvez sejam em numero suficiente e estejam a funcionar de forma
eficaz, apoiando as familias e prevenindo a institucionalizacdo das criangas mais
novas. Mesmo que este tipo de apoio possa ser melhorado e o seu espectro de
aplicacao alargado, a verdade é que o Relatdrio da Carta Social relativo a 2007 refere
gue a resposta “Intervencao Precoce na Infancia” aumentou 53 %, no periodo de 1998
a 2007, o que representa um acréscimo consideravel.*®®

Paralelamente, pode supor-se que, com o avancar da idade, as dificuldades
associadas a deficiéncia e a eventual falta de condi¢cdes da familia determinem a
institucionalizagcéo, face a auséncia de servicos locais capazes de prestar cuidados e
de apoiar as familias. O Relatério da Carta Social aponta neste sentido uma vez que,
embora documente um aumento muito significativo dos Lares Residenciais no periodo
de 1998 a 2007 (taxa de crescimento de 96 %), regista um aumento de apenas 23 %
no Servico de Apoio Domiciliario para o mesmo periodo'”®. Sem apoio domiciliario e
na auséncia de outros servicos que déem um apoio semelhante ao dado pela
Intervencdo Precoce até aos seis anos, percebe-se que as faixas etarias mais
numerosas das criancas/jovens com deficiéncia institucionalizadas se situem entre os
12 e os 20 anos e se encontrem em Lares Residenciais e Lares de Infancia e
Juventude, mas também em Lares de Apoio e nas instituicdes de Valéncia Mdltipla (cf.

Figura 9d no Anexo 6).

189 Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social, Gabinete de Estratégia e Planeamento, Carta Social

Iﬂﬁede de Servicos e Equipamentos — Relatério de 2007, Lisboa: GEP/MTSS, 2009, p.20.
Ibid.
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No que se refere ao tipo de deficiéncia, a observacédo da Figura 10a permite-
nos verificar que as criancas/jovens institucionalizadas apresentam, sobretudo,
deficiéncia mental (72 % das criangas/jovens) e multideficiéncia (33 % das
criancas/jovens institucionalizadas) (cf. Figura 10b no Anexo 6, para ver

percentagens).

Outra Deficiéncia
Multideficiéncia
Paralisia Cerebra
Deficiéncia Menta
Deficiéncia Motora
Deficiéncia Visua

Deficiéncia Auditiva

| T T T T
0 100 200 300 400

Figura 10a. Tipo de deficiéncia (nimero de criangas/jovens)

Ao analisar a distribuicdo do tipo de deficiéncia por tipo de instituicado,
verificamos que ha deficiéncias que se concentram em determinado tipo de instituicdo.
Assim, a maior percentagem de criancas/jovens com deficiéncia auditiva (50 %)
encontra-se nas instituicbes de valéncia multipla; a deficiéncia visual e a deficiéncia
mental predominam nos Lares de Infancia e Juventude (52,4 % e 42,2 %,
respectivamente); e, por fim, a deficiéncia motora, a paralisia cerebral e a
multideficiéncia sdo dominantes nos Lares Residenciais (45,2 %, 61,1 % e 59,5 %,
respectivamente).

Se em vez do tipo de instituicdo tivermos em conta a sua antiguidade,
constatamos que a maioria das criangas/jovens com deficiéncia auditiva (47,6 %) se
encontra em instituicbes que estdo em actividade ha 31-40 anos, ao passo que a
maior parte das criancas/jovens com deficiéncia mental (25,5 %), paralisia cerebral
(35,4 %), multideficiéncia (59,2 %) e outra deficiéncia (50 %) se concentram em
instituicbes com uma antiguidade de 11-20 anos (cf. Quadro 10d no Anexo 6). A
deficiéncia visual e a deficiéncia motora estdo maioritariamente nas instituicdes que

trabalham ha 6-10 anos (40% e 42,9 %, respectivamente). Verificamos, assim, que as
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deficiéncias se distribuem, primordialmente, por instituicdes de antiguidade inferior a
41 anos.

Considerando a distribuigdo do tipo de deficiéncia por abrangéncia do Plano
DOM, constatamos que, independentemente do tipo de deficiéncia, a maior parte das
criancas/jovens com deficiéncia esta institucionalizada em instituicdes que ndo estédo
abrangidas pelo Plano DOM (cf. Quadro 10e no Anexo 6). Ainda assim, 30% das
criangas/jovens com deficiéncia visual e 29,8 % das criangas/jovens com outra
deficiéncia ndo especificada encontram-se em instituicdes abrangidas pelo Plano
DOM.

No que se refere ao tempo de institucionalizacdo das criancas/jovens,
verificamos que nado existem grandes diferencas entre as criancas/jovens com
deficiéncia e sem deficiéncia. A Tabela 1lc mostra-nos que a maioria das
criancas/jovens, com ou sem deficiéncia, se encontra institucionalizada ha pelo menos
um ano. A diferenca mais notoria situa-se nos tempos de institucionalizacdo mais
curtos (até seis meses e de seis meses a menos de um ano), onde se regista mais do
dobro de criangas/jovens sem deficiéncia, comparativamente com as criangcas com
deficiéncia. Constata-se também que, embora a maior percentagem de ambas as
populacdes se encontre no periodo de institucionalizagdo superior a trés anos, a
percentagem de criangas/jovens com deficiéncia (48%, contra 34% no caso das
criangas sem deficiéncia) € consideravelmente mais elevada, o que podera significar
que a auséncia de outro tipo de respostas de apoio a deficiéncia se traduz num

prolongamento do tempo de institucionalizac¢ao.

Tabela 11c. Tempo de institucionalizacdo de criangas/jovens até aos 21 anos com e sem
deficiéncia (frequéncias absolutas e percentagens)

Frequéncias 332 63
Até 6 meses

Percentagens 16.5% 8.1%
6 meses a menos Frequéncias 326 58
de um ano Percentagens 16.2% 7.4%
1 ano a menos de 2 Frequéncias 410 161
anos Percentagens 20.4% 20.6%
2 a3 anos Frequéncias 259 126
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Percentagens 12.9% 16.1%

Frequéncias 681 374
Mais de 3 anos

Percentagens 33.9% 47.8%

Frequéncias 2008 782
Total

Percentagens 100.0% 100.%

O tempo de institucionalizagdo das criancas/jovens ndo parece manter uma
relacdo significativa com a antiguidade da instituicdo, uma vez que todos os intervalos
temporais de institucionalizacdo se verificam nas instituicbes com menos de 21 anos,
tanto para as que acolhem criancas/jovens com deficiéncia como sem deficiéncia (cf.
Quadro 11d1 e Quadro 1lel no Anexo 6). Estes valores decorrem do facto de a
maioria das instituicbes que nos responderam terem uma antiguidade nao superior a

20 anos, como ja foi referido anteriormente.

Ao analisarmos o tempo de institucionalizacdo tendo por referéncia o tipo
de instituicdo, constata-se a existéncia de algumas diferencas entre as
criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia. Uma analise dos intervalos de
institucionalizacdo das criancas/jovens sem deficiéncia mostra-nos que a maior
percentagem de criancas/jovens até seis meses de institucionalizacao (66,8 %) se
encontra nos Centros de Acolhimento Temporario, enquanto que a maior parte das
criangas/jovens que ja esta institucionalizada hd mais de trés anos (82,3 %) se
encontra nos Lares de Infancia e Juventude.

No caso das criangas/jovens com deficiéncia ha uma distribuicdo mais
equitativa dos tempos de institucionalizacao pelos diferentes tipos de instituicdo acima
referidos, mas pode salientar-se que as criancas/jovens institucionalizadas nos
intervalos “até seis meses” e “de dois anos a trés anos” se concentram nos Lares
Residenciais (35,9 % e 34,4 %, respectivamente); as criancas/jovens com periodos de
institucionalizacdo “de um ano a menos de dois anos” e “ha mais de trés anos” estao,
maioritariamente, nos Lares de Infancia e Juventude (58,6 % e 39,2 %,
respectivamente) e, por fim, as criangas/jovens institucionalizadas “de seis meses a

menos de um ano” concentram-se nas instituicdes de Valéncia Multipla (39 %).

Considerando, por fim, o tempo de institucionalizagcdo por abrangéncia do
Plano DOM, constata-se que, em cada intervalo temporal de institucionalizacéo, a
maior parte das criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia se encontra em

instituicdes ndo abrangidas pelo Plano DOM (cf. Quadro 11h e Quadro 11i no Anexo
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6). A Unica excepcao a esta tendéncia sdo os 54 % de criancas/jovens sem deficiéncia
gue estdo institucionalizados ha mais de trés anos em instituicdes contempladas pelo
Plano DOM. Mais uma vez temos que recordar que a maioria das instituicdes que
responderam ao Inquérito ndo estava abrangida pelo Plano DOM, o que justifica os

resultados obtidos.

Ao longo deste breve perfil das criancas/jovens institucionalizados, pode constatar-
se que, até a faixa etaria dos 9-11 anos, a maioria das criangas institucionalizadas
nao apresentam qualquer deficiéncia. A partir dessa faixa etaria verifica-se uma
nitida inversdo da tendéncia. Relativamente ao tipo de deficiéncia, predominam as
criangas/jovens com deficiéncia mental, as quais sdo seguidas pelas que
apresentam multideficiéncia. Em termos de tempo de institucionalizag&o, verificou-

se um prolongamento do tempo de institucionalizacao das criangas com deficiéncia.

Para completar a andlise dos resultados do questionario, falta-nos ainda
analisar as razdes de institucionalizagdo e os factores que podem promover a

desinstitucionalizacao das criancas/jovens sem e com deficiéncia.

c¢) Institucionalizagdo e desinstitucionaliza¢&o

A analise da institucionalizacdo focaliza-se nas razdes que, segundo 0s
técnicos que preencheram o questionario, estiveram na origem do acolhimento
institucional das criancas/jovens sem e com deficiéncia. Procura-se ainda
compreender até que ponto as razdes variam em funcdo do tipo de instituicdo, da
antiguidade e da abrangéncia ou ndo do Plano DOM, para cada tipo de populacao.

Relativamente a andalise da desinstitucionalizagdo, serdo indicados os casos
que ocorreram em 2007, bem como os factores que, segundo 0s técnicos que
responderam ao questiondario, poderao contribuir para desinstitucionalizar criancas e
jovens sem e com deficiéncia. Tanto para os casos de 2007, como para os factores de
desinstitucionalizacdo, serd feita uma breve andlise tendo em conta o tipo de

instituicdo, sua antiguidade e abrangéncia ou nao pelo Plano DOM.

No que diz respeito as razdes que determinaram a institucionalizagéo,

verifica-se, mais uma vez, que as criancas/jovens com deficiéncia e sem deficiéncia
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partilham grande parte das respostas, conforme esta ilustrado no Quadro 13b. Neste
sentido, pode referir-se que, de acordo com o0s técnicos que preencheram o
guestionario, os cinco principais motivos que conduziram a institucionalizacdo de
ambas as populacdes estdo associados as circunstancias familiares, como sejam, a
“falta de meios/recursos da familia”; a “falta de competéncias técnicas da familia”; a
“falta de disponibilidade da familia”; a “falta de interesse da familia” e o “confronto da
crianga/jovem com uma situacdo de perigo”.

Quadro 13b. Principais razdes que determinam a institucionaliza¢éo de criangas /jovens sem e
com deficiéncia (percentagens das respostas assinaladas)

Auséncia de servigos de apoio para criancas/jovens na

X 15.7 38.4
comunidade
Falta de meios/recursos da familia das criancas/jovens 76 71.7
Fglta de gompetenmas técnicas da familia das 797 67.9
criangas/jovens
Falta de disponibilidade da familia das criangas/jovens 49.6 50.9
para acompanhamento continuado ' '
Falta de interesse da familia das criancas/jovens 70.2 49.1
Morte de um dos pais das criancas/jovens 20.7 18.9
Falta de capacidade da crianca/jovem para orientar-se no
seu meio ambiente, interagir com ele e responder as suas 12.4 26.4
exigéncias
Falta de capacidade da crianga/jovem para levar a efeito
de modo habitual uma vida independente em relacdo ao 33 13.2
seu proprio corpo, nomeadamente as relacionadas com a ‘ '
higiene e alimentacéo
Falta de capacidade da criancal/jovem para deslocar-se 0 5.7
Falta de capacidade da crianca/jovem para ocupar 0 seu
tempo nos moldes usuais segundo o sexo, a idade, as o5 75
opcOes sociais e culturais - por exemplo, divertir-se, ‘ '
realizar actividades fisicas, jogos, etc.
Falta de capacidade da crianca/jovem para participar e 5 57
manter relacdes sociais com as outras pessoas '
Falta de capacidade do jovem em obter e manter uma 15.7 29
actividade socio-econémica e a sua autonomia '
Confronto da crianca/jovem com uma situacéo de perigo 75.2 56.6
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Outras razbes 26.4 18.2

Apesar de a percentagem de criangcas/jovens com e sem deficiéncia ser
elevada nas cinco razdes que acabamos de referir, € possivel estabelecer alguma
diferenciacéo.

Assim, verifica-se que para as criangas/jovens com deficiéncia a razdo mais
enunciada pelos técnicos foi a “falta de meios/recursos da familia” (72 % dos técnicos),
enguanto que no caso das criancas/jovens sem deficiéncia foi sobretudo referido, para
além da “auséncia de recursos” (76 %), o “confronto com uma situacdo de perigo” (75
% dos técnicos). A “falta de interesse da familia” também ¢é indicada como sendo
superior no caso das criangas sem deficiéncia (71 % contra 49 %, no caso das
criangas com deficiéncia).

E ainda de salientar que, embora a “auséncia de servicos de apoio na
comunidade” ndo conste das cinco principais razfes de institucionalizacdo para ambas
as populagdes, assume um valor significativamente maior no caso das criangas/jovens
com deficiéncia. Isto poderd querer supor que estdo em causa ndo s6 factores
relacionados com os recursos da familia, mas também com os da comunidade, cuja

auséncia de meios pode ter um peso decisivo na institucionalizacao.

Considerando a distribuicho dos motivos que determinam a
institucionalizagdo por tipo de instituicdo (cf. Quadros 12b e 13c, Anexo 6),
salienta-se que a “auséncia de servicos de apoio para criangas” constitui uma razao
mais frequentemente enunciada pelos técnicos das instituicbes de valéncia mdaltipla”,
particularmente no caso das criangcas com deficiéncia (assinalado por 89% dos
técnicos). De notar que todos os técnicos dos lares de apoio referiram a “falta de
meios/recursos da familia” e a “falta de interesse da familia” como sendo motivos de
institucionalizacdo de criangcas sem deficiéncia (86% e 43%, respectivamente, no caso
das criancas com deficiéncia). Por seu lado, a “falta de competéncias técnicas da
familia das criancas com deficiéncia” e a “falta de capacidade das criancas com
deficiéncia para obter e manter uma actividade socio-econ6mica e a sua autonomia”
sdo duas razdes também assinaladas por todos os técnicos dos lares de apoio (34%
no caso das criangas sem deficiéncia, em qualquer um dos motivos).
Comparativamente com as outras instituicdes, e com as criangas sem deficiéncia, a

“falta de capacidade da crianca com deficiéncia em se deslocar” representa um valor
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significativo nos LR e nas instituicdes de valéncia multipla - 11% dos técnicos destas
instituices assinalaram este motivo.

Quanto a diferenciacdo dos motivos assinalados pela antiguidade da
instituicdo (cf. Quadros 12e e 13f, Anexo 6), revela-se importante destacar que a
“falta de meios/recursos da familia da crianga” € um factor nomeado por todos os
técnicos das instituicdes mais antigas, (no caso das criangas com deficiéncia, inclui
instituicbes com 41 a 100 anos; no caso das criancas sem deficiéncia envolve
instituicdbes com 51 e 90 anos). A “falta de capacidade da crianca sem deficiéncia para
se orientar” € um item apenas realcado pelas instituicdes mais recentes (até 20 anos)
ou pelas instituicdes muito antigas (mais de 100 anos). O mesmo ndo se passa
guando a populacédo a aferir € a crianca com deficiéncia — esta op¢do € assinalada,
mais ou menos uniformemente, pelos técnicos das instituicdes até 70 anos de
existéncia. A tendéncia inversa ocorre com a “falta de capacidade da crianca para
levar uma vida independente”. Este motivo é sobretudo salientado pelos técnicos de
instituicdes até 60 anos de existéncia e quando se esta a analisar a situacdo das
criancas com deficiéncia. De referir ainda que todos os técnicos das instituicdes com
mais de 51 anos revelam que o “confronto da crianga sem deficiéncia com uma
situacdo de perigo” constitui um motivo de institucionalizacdo. Os técnicos das
instituicbes mais recentes, independente da condi¢cdo da crianca, tendem a assinalar
mais frequentemente a “falta de capacidade da crianca para participar e manter

relacdes sociais”.

E de especial relevancia notar que a “auséncia de servicos de apoio para as
criancas” constitui uma razdo predominantemente referida pelos técnicos de
instituicdes com plano DOM, particularmente no caso das criancas com deficiéncia
(42%, contra 18% no caso das criancas sem deficiéncia). Por seu lado, a “falta de
capacidade para se orientar” € sobretudo salientada nas criancas com deficiéncia, por
técnicos de instituicdes sem plano DOM (31% contra 10%, no caso das criancas sem
deficiéncia e 13% no caso de criangas com deficiéncia mas acolhidas em instituicbes
com plano DOM) (cf. Quadros .12c e 13d, Anexo 6).

Enquanto que a “falta de capacidade de uma crianca com deficiéncia para levar
uma vida independente”, constitui uma razdo enunciada por 17% dos técnicos de
instituicdes com plano DOM; esse motivo quase que nao tem expressividade quando a
referéncia é a crianca sem deficiéncia. Com efeito, apenas 3% dos técnicos das
instituicdes com plano DOM o destaca. Algo de semelhante se passa quando o que
esta em causa € a “falta de capacidade da crianca em manter relacdes sociais”. Este é

um motivo referido por 23% dos técnicos de instituicdes sem plano DOM e para o caso
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das criancas com deficiéncia. Neste ambito, apenas 8% dos técnicos o referiu quando

a populacdo em causa era a crianga sem deficiéncia (cf. Quadros .12c e 13d, Anexo

6).

auséncia de meios de ordem material da familia e/ou da comunidade.

De um modo geral, os resultados da andlise dos questionarios parecem indicar-nos
que, tanto para as criangas/jovens sem deficiéncia como para as com deficiéncia, a
institucionalizagdo esta associada a estrutura familiar, nomeadamente, a familias
consideradas disfuncionais e negligentes. No caso especifico da populacdo
deficiente, a deficiéncia constitui-se como mais um factor de risco a associar a todos
0s outros, colocando a crianga ou jovem numa situacdo de maior vulnerabilidade.
Nao podemos, no entanto, deixar de realcar as situagdes em que um dos factores

determinantes da institucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia € a

A andlise dos dados relativos a ocorréncia de desinstitucionalizacdo revelou

que, em 2476 criancas/jovens sem deficiéncia, em situacdo de acolhimento

institucional, 593 foram desinstitucionalizados durante 2007; o que equivale a 24 %

das criancas/jovens, conforme se pode observar pela Quadro 20b. No caso das

criangas/jovens com deficiéncia, este processo ocorreu em 43 casos, num total de 825

criangas/jovens institucionalizados; o que representa 5 % da populagdo em causa.

Quadro 20b. Casos de desinstitucionalizacéo de criangcas sem e com deficiéncia ocorridos em

2007 (frequéncias absolutas e percentagens).

Criancas/jovens até aos 21 anos

Sem deficiéncia

Com deficiéncia

Ocorréncia de casos Frequéncias 593 43
de

desinstitucionalizagédo | Percentagens 23.9% 5.2%
Total de Frequéncias 2476 825
criancas/jovens

institucionalizadas Percentagens 100% 100%

Ao cruzarmos os casos de desinstitucionalizacdo por tipo de instituicao,

conforme se pode observar no Quadro 20c, verificamos que a maioria das
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desinstitucionalizacdes ocorreu nos Centros de Acolhimento Temporéario, tanto no
caso das criancas/jovens sem deficiéncia (52 %) como com deficiéncia (31 %). Este
cenario pode estar associado ao facto de este tipo de instituicdo constituir, pelo menos
teoricamente, local de permanéncia temporéria.

Com valores relativamente proximos seguem-se os Lares de Infancia e
Juventude, cujas percentagens igualmente significativas podem estar associadas a
diferentes factores. Por um lado, s&o instituicdes cujo limite de acolhimento se fixa nos
21 anos, idade a partir da qual os jovens tém que se autonomizar, saindo do Lar assim
gue estejam reunidas as condi¢cfes. Por outro lado, ainda que se esteja numa fase
inicial da aplicagdo do Plano DOM, j& é possivel visualizar, nos Lares de Infancia e
Juventude, os esfor¢gos no sentido da desinstitucionalizagdo. Por fim, os valores
podem também estar relacionados com o facto de os Lares de Infancia e Juventude
constituirem, a par dos Lares Residenciais, o tipo de lares mais representados na
nossa amostra de instituicdes que responderam ao questionario.

A propésito dos Lares Residenciais, realgca-se que registaram 12 casos de
desinstitucionalizacdo de criangas/jovens com deficiéncia, imediatamente seguidos
pelos 11 casos ocorridos nos Lares de Apoio. Embora estes dois tipos de instituicdo
ndo detenham o nimero mais elevado de desinstituticionalizagcdes de criangas/jovens
com deficiéncia, ndo deixam de apresentar um namero consideravel, uma vez que se

tratam de instituicdes vocacionadas para a deficiéncia.

Quadro 20c. Casos de desinstitucionalizagdo de criancas com e sem deficiéncia por tipo de
instituicdo (frequéncias absolutas e percentagens)

Sem Com
deficiéncia deficiéncia
Lar Residencial para Jovens e Adultos Frequéncia 3 12
com Deficiéncia Percentagem - 17,9%
o Frequéncia 278 18
Lar de Infancia e Juventude
Percentagem 46,3% 26,9%
] . Frequéncia 310 21
Centro de Atendimento Temporario
Percentagem 51,6% 31,3%
) Frequéncia 2 11
Lar de Apoio
Percentagem ,3% 16,4%
Frequéncia - 0
Outro
Percentagem - ,0%
A - Frequéncia 11 5
Valéncia multipla
Percentagem 1,8% 7,5%
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Frequéncia 601 67

Total

Percentagem 100,0% 100,0%

Y

No que se refere a analise dos casos de desinstitucionalizacdo por
antiguidade, verificou-se que a maioria destas desinstitucionalizacées ocorreram em
instituicdes com menos de 21 anos, tanto para a populacdo com deficiéncia como para
a populacédo sem deficiéncia, ainda que esta tendéncia seja mais notéria no caso das
criancas/jovens com deficiéncia (cf. Quadro 20d, Anexo 6).

Relativamente ao Plano DOM, observaram-se mais casos de
desinstitucionalizacdo de criancas/jovens sem e com deficiéncia nas instituicbes que
ndo estdo contempladas pelo Plano: 471 casos nas instituicdes ndo abrangidas pelo
Plano, contra 186 casos nas instituicdes abrangidas pelo Plano, conforme ilustram os
dados do Quadro 20e.

Quadro 20e. Casos de desinstitucionalizagdo de criancas com e sem deficiéncia por
abrangéncia pelo Plano DOM (frequéncias absolutas e percentagens)

Sem Com
Plano DOM . . Total
deficiéncia. deficiéncia

Frequéncia 179 7 186
Sim

Percentagem 96.2% 3.8% 100,0%

Frequéncia 411 60 471
Néao

Percentagem 87.3% 12.7% 100,0%

Centramos, de seguida, a nossa analise nos principais factores que podem
contribuir para a desinstitucionalizacdo. Relativamente as criancas/jovens sem
deficiéncia, os técnicos designaram trés principais factores capazes de promover a
desinstitucionalizacdo: “resolucdo da situacdo de perigo que originou a
institucionalizacdo” (referida por 80 % dos técnicos); “adop¢do das criancas/jovens”
(referida por 59 % dos técnicos), e “disponibilidade das familias para acompanhar as
criangas/jovens sem deficiéncia” (apontada por 39 % dos técnicos). A observacdo da

Figura 21a permite-nos ainda constatar que entre 27 % a 29 % dos técnicos que
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responderam ao questionario sugeriram que a “recomposi¢do do agregado familiar”, a
“recuperacdo econdémica das familias” e a “formagdo parental” seriam factores a

valorizar.

Qutros factores que podem contribuir
para a desinstitucionalizagdo das
criangas/jovens sem deficiéncia

Resolugcdo da situacdo de perigo que
originou a institucionalizagéo da
crianga/jovem sem deficiéncia

Adopgéo das criangas/jovens sel
deficiéncia

Integragéo das criangas/jovens se
deficiéncia em familias de acolhimento

Recomposigéo do agregado familiar das
criangas/jovens sem deficiéncia

Formagéo das familias para acompanhar.
as criangas/jovens sem deficiéncia

Disponibilidade das famiias para
acompanhamento continuado das
criangas/jovens sem deficiéncia

Aparecimento de servigos de apoio para
criangas/jovens sem deficiéncia na
comunidade

Recuperagéo economica das famiias
das criangas/jovens sem deficiéncia

I T T T T
0 20 40 60 80

Figura 21a. Factores que podem contribuir para a desinstitucionalizacdo de criancas e jovens
até aos 21 anos sem deficiéncia (percentagens)

Convém referir que a “resolucdo da situacdo de perigo da criangca sem
deficiéncia” constitui um factor de desinstitucionalizacdo para todos os técnicos das
instituicbes mais antigas — a partir dos 41 anos de existéncia. A “adopcao de criangas
sem deficiéncia” € uma opgéao significativamente referida pelas instituicdes com maior
antiguidade — por exemplo, todos os técnicos das instituicbes com 61 a 70 anos e
com 81 a 90 anos referem-no. Salienta-se ainda que a “recuperacdo econdémica das
familias das criancas sem deficiéncia” ndo é referida pelas instituicbes com 51 a 100
anos. Contudo, os técnicos das instituicbes com mais de 100 anos de existéncia
designam este motivo de uma forma mais incisiva do que as instituicdes mais recentes
— 67% dos técnicos assinalam este factor, no caso das criangas sem deficiéncia (cf.
Quadro 21c, Anexo 6). Uma situacao similar acontece com a “formacéo das familias” e
com a ‘“integracdo das criangas em familias de acolhimento”. Os técnicos em
instituicdbes com mais de 61 anos, e menos de 100 anos, de existéncia tendem a néo
referir esta alternativa a institucionalizacdo das criancas sem deficiéncia (cf. Quadros
21c, Anexo 6).
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Para as criancas/jovens com deficiéncia, os técnicos indicaram, de forma
praticamente equitativa, conforme esta patente na Figura 22a, os trés factores que se
seguem como sendo 0s mais importantes para promover a desinstitucionalizacao:
“aparecimento de servicos de apoio para as criangas/jovens com deficiéncia na
comunidade” (referido por 57 % dos técnicos); “disponibilidade das familias para
acompanhamento continuado das criancas/jovens” (53 % dos técnicos), e “resolucao
da situacdo de perigo que originou a institucionaliza¢éo” (referida também por 53 %
dos técnicos).

Estes dois ultimos fazem também parte dos trés principais factores referidos
pelos técnicos para as criangas/jovens sem deficiéncia, ainda que com percentagens
diferentes: “a resolucéo de perigo” € muito mais valorizada no caso da populacdo sem
deficiéncia, em contrapartida, “a disponibilidade das familias para dar
acompanhamento as criancas/jovens” € menos valorizada. O facto de os técnicos
destacarem, no caso das criancas/jovens com deficiéncia, “a disponibilidade das
familias” e o “aparecimento de servicos de apoio na comunidade” remete-nos para a
necessidade de dar apoio as familias de forma a que estas possam manter os seus

filhos em casa, evitando a colocacdo em instituicdes.

Qutros factores que podem contribuir
para a desinstitucionalizagéo das
criangas/jovens com deficiéncia

Resolugéo da situagéo de perigo que
originou a institucionalizagdo da
crianga/jovem com deficiéncia

Internamento hospitalar das
criangas/jovens com deficiéncia

Adopgéo das criangas/jovens co
deficiéncia

Integracéo das criangas/jovens co
deficiencia em famllias de acolhimento

Recomposigdo do agregado familial

Formagdo das famiias para
acompanhar as criangas/jovens co
deficiéncia

Disponibilidade das famlias para
acompanhamento continuado das
criangas/jovens com deficiéncia

Aparecimento de servigos de apoio
para criangas/jovens com deficiéncia na
comunidade

Recuperagdo econémica das familias,
das criangas/jovens com deficiéncia

I I I I I I I
0 10 20 30 40 50 60

Figura 22a. Factores que podem contribuir para a desinstitucionalizacdo de criancas e jovens
até aos 21 anos com deficiéncia (percentagens)
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A observacao da Figura 22a revela-nos também que 30 % a 36 % dos técnicos
designaram “a integracdo das criangas/jovens com deficiéncia em familias de
acolhimento”, a sua adopg¢éo e “a formacéo dirigida aos pais” como possiveis factores
de desinstitucionalizacdo de criangas com deficiéncia.

Os factores menos referidos, para além da categoria “outros factores” e do”
internamento hospitalar”, que apresentaram valores residuais, foram “a recomposi¢cao
do agregado familiar” e “a recuperacdo econdémica das familias”. Estes indicadores
podem ter sido pouco evidenciados por se considerar que ndo foram a causa
determinante da institucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia, mas esta
leitura s6 podera ser completada quando se cruzar esta informacdo com os dados
provenientes das entrevistas aos técnicos e as familias.

A proposito da categoria “outros factores”, importa referir que, tanto para a
populacdo sem deficiéncia como com deficiéncia, foram referenciados como factores
promotores da desinstitucionalizacdo a aquisicdo de competéncias que permitam a
autonomia de vida e a existéncia de um maior nimero de servi¢cos inclusivos para as
criancas/jovens e suas familias (cf. Quadros 21 e 22 no Anexo 7). Para a populacdo
com deficiéncia foram ainda designadas “a integragdo no mercado de trabalho” e a
integrag&o noutro tipo de estruturas residenciais.

No que concerne ao resultado do cruzamento dos principais factores de
desinstitucionalizacdo com a antiguidade da instituicdo, no caso das criancas
com deficiéncia (cf Quadros 22c, anexo 6), constatou-se que o “aparecimento de
servicos de apoio” é um factor preponderantemente enunciado pelos técnicos de
instituicdes mais antigas, com mais de 41 anos de existéncia. Por seu lado, a
“recuperacdo econdmica das familias” e a “recomposicdo do agregado familiar”
constituem motivos mais referenciados por técnicos de instituicbes mais recentes, até
40 anos de existéncia. Tendo presente as criancas com deficiéncia, a medida
“adopcdo” é menos frequentemente destacada pelos técnicos de instituicbes mais
antigas — com mais de 51 anos de existéncia. De referir, contudo, que mesmo assim

metade dos técnicos de instituicdes entre 71 a 80 anos de existéncia a referenciam.

Considerando os motivos que determinam a desinstitucionalizacdo, por
tipo de instituicdo (Quadros 21b e 22b, Anexo 6), destaca-se o facto de nenhum dos
técnicos dos Lares de Apoio assinalar a “disponibilidade das familias para
acompanhamento continuado das criancas” a “formacdo das familias” e a
“recomposicao do agregado familiar”, no caso das criangcas sem deficiéncia. Refira-se
gue este ultimo motivo também né&o é designado pelos técnicos dos lares de apoio no

caso das criancas com deficiéncia. Um dos factores assinalado — a “integracdo das
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criancas em familias de acolhimento” — é designado com uma certa incidéncia no caso
dos técnicos de lares de apoio, para as criancas sem deficiéncia — 67% desses
técnicos o assinalam. Comparativamente, no caso das criangcas com deficiéncia, esse
factor € designado mais frequentemente pelos técnicos de instituicbes de valéncia
multipla — 44%. Outra medida alternativa a institucionalizacdo — a adopgédo — é
referenciada por 90% dos técnicos dos Centros de Acolhimento Temporario, quando a
populacdo em causa € a criangca sem deficiéncia (60%, no caso das criangas com
deficiéncia). De referir ainda que esta medida, ndo sendo enunciada por nenhum dos
técnicos dos lares de apoio no caso das criangas com deficiéncia, € nomeada por 67%
dos técnicos dos lares de apoio, quando avaliam a situacdo das criangas sem
deficiéncia. Por sua vez, a “resolucdo da situacao de perigo” € uma razao enumerada
por todos os técnicos de lares de apoio, no caso das criancas sem deficiéncia, um
valor superior ao destacado por estes técnicos no caso das criancas com deficiéncia —

67%.

As razdes que determinam a desinstitucionalizagcdo podem ser apreciadas
em funcéo da adesdo da instituicdo ao Plano DOM (Quadros 21d e 22d). Neste
ambito, ha a referir que a “recuperacdo econdmica das familias” é sobretudo
designada pelos técnicos de instituicbes com Plano DOM — 48% destes técnicos
referem-no, relativamente as criangas sem deficiéncia; contra 14% dos técnicos que 0
fazem quando avaliam a situag&o das criangas nessa condi¢cdo. Por sua vez, enquanto
gue 71% dos técnicos de instituicbes com plano DOM valorizam o “aparecimento de
servigos de apoio” para criangas com deficiéncia, apenas 18% dos técnicos o referem
para o caso das criangcas sem deficiéncia. A “formacéo das familias com criangcas com
deficiéncia” é designado como um factor importante para a desinstitucionalizacdo por
metade dos técnicos em instituicbes com plano DOM. A mesma razdo € apenas
referida por cerca de 1/3 dos técnicos neste tipo de instituicbes, quando apreciam a
situacdo de criancas sem deficiéncia. Enquanto que a “integracdo das criangas sem
deficiéncia em familias de acolhimento” é salientada por 16% dos técnicos de
instituicbes sem plano DOM, cerca de 38% desses mesmos técnicos destacam esse
motivo no caso das criangas com deficiéncia. A “adopcao” é uma medida alternativa a
institucionalizacdo para 65% dos técnicos de instituicdes ndo abrangidas pelo plano
DOM, no caso das criancas sem deficiéncia. Quando a populacdo em andlise é a
crianca com deficiéncia, apenas 35% dos técnicos deste tipo de instituicdo
perspectivam esta medida. Convém referir que, tanto esta medida como a “familia de
acolhimento” sé@o alternativas menos salientadas pelos técnicos de instituicdes sem

plano DOM.
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No quadro 23 encontram-se reunidos os valores enunciados para cada tipo de

populacdo — com ou sem deficiéncia.

Quadro 23. Factores que podem contribuir para a desinstitucionalizagdo de criangas e jovens
até aos 21 anos, sem e com deficiéncia (percentagens das respostas assinaladas)

Criancas/jovens até aos 21
anos
Sem Com

deficiéncia deficiéncia
Recuperacdo econémica das familias das criancas/jovens 29.2 12.1
Aparecimento de servicos de apoio para criangas/jovens na 242 57
comunidade
Disponibilidade das familias para acompanhamento 39.2 53
continuado das criancas/jovens
Formagcao das familias para acompanhar as criancas/jovens 26.7 29.5
Recomposicdo do agregado familiar das criancas/jovens 29.2 12.1
Integracdo das criancas/jovens em familias de acolhimento 13.3 35.6
Adopcao das criancas/jovens 59.2 32.2
Resolucao da situacdo de perigo que originou a 80 53
institucionalizacdo da criancal/jovem
Outros factores que podem contribuir para a 20.8 8.1
desinstitucionalizac¢édo das criangas/jovens

Embora algumas comparacbes tenham sido ja estabelecidas, podemos ainda
alertar para outras, como sejam o facto de, no caso das criancas/jovens sem
deficiéncia, a “recuperacdo econdémica da familias” e a “recomposicdo do agregado
familiar” serem referidas por 29 % dos técnicos, enquanto que apenas 12 % dos
técnicos as enunciam para as criangas/jovens com deficiéncia. Como se referiu
anteriormente, os técnicos nado indicam a estrutura familiar como sendo a principal
causa de institucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia. Outro factor em que
0s técnicos apresentam valores dispares consoante o tipo de populagdo em andlise é
aquele que diz respeito a integragdo das criangas/jovens em familias de acolhimento.
Neste caso, as posi¢des invertem-se: enquanto apenas 13 % dos técnicos nomeiam o

acolhimento familiar como a solucdo para as criangas/jovens sem deficiéncia, 36 %

95




perspectivam nas familias de acolhimento um potencial factor de
desinstitucionalizacdo das criancas/jovens com deficiéncia.

Por fim, sublinhamos um factor que ja foi referido na analise dos dados
relativos as criancas/jovens com deficiéncia — a “existéncia de servicos de apoio na
comunidade”. Este factor foi visivelmente evocado pelos técnicos no caso da
populacdo com deficiéncia, o que poderd estar a denunciar a auséncia de uma rede

bem articulada de prestacéo de cuidados, a nivel local.

Ao longo desta analise, foi possivel constatar que o nimero de criangas/jovens com
deficiéncia que deixaram as instituicdes foi muito reduzido e inferior ao nimero das que
ndo estavam nessas condicoes.

Relativamente aos factores que podem contribuir para a desinstitucionalizagdo, a
maioria dos técnicos que respondeu ao questionario optou por sublinhar a importancia
da “resolucao das situactes de perigo” e da “disponibilidade dos pais para acompanhar
as criancas/jovens”, tanto no caso das criancas/jovens que tém deficiéncia como no
caso das que ndo tém. Convém, no entanto, esclarecer que a resolucéo de perigo foi
principalmente valorizada para as criancas/jovens sem deficiéncia, enquanto que a
disponibilidade dos pais para acompanhamento foi sobretudo evidenciada para as
criancas/jovens com deficiéncia.

Para completar a triade dos factores mais importantes para promover a
desinstitucionalizacdo, os técnicos acrescentaram a adopcdo, no caso das
criancas/jovens sem deficiéncia, e o aparecimento de servicos de apoio a deficiéncia a
nivel comunitario, no caso das criancas com deficiéncia. Este ultimo factor realga a
necessidade de uma rede bem articulada de prestacdo de cuidados a deficiéncia para
um espectro etario alargado. Sem este tipo de servigcos torna-se dificil evitar a
institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia a partir dos 16 anos e promover a

desinstitucionalizacdo dos que j& se encontram em instituicdes.
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3.2.2- Perfil dos técnicos entrevistados

As entrevistas dos técnicos foram transcritas e, posteriormente, codificadas
mediante utilizacdo do programa Maxgda. Em anexo encontram-se as transcri¢coes (cf.
Anexo 8), bem como um quadro resumo com o perfil dos técnicos entrevistados e

171 serdo indicados

respectivas instituicbes (cf. Anexo 9). Nesta breve caracterizagéo
aspectos como a formacdo, as fungdes e o0 cargo exercido pelos técnicos
entrevistados e ainda a sua antiguidade na instituicdo onde se encontram a trabalhar.
De um modo geral, a maioria dos entrevistados apresenta uma formacdo em
Psicologia ou Servi¢co Social, desempenhando as fungfes correspondentes (psicélogo
ou técnico de servico social da instituicdo). Alguns destes profissionais ocupam
também o cargo de coordenador técnico da instituicdo e, em média, 0s entrevistados
encontram-se a desempenhar funcées na instituicdo ha sete anos.

Para além destes dados, estédo igualmente registados no quadro (cf. Anexo 9) o
namero de funcionarios das instituicbes e sua area de formacao, a localizacdo
geografica da instituicdo e quantas criancas/jovens com deficiéncia estavam
institucionalizadas em 2007. Como ja referimos, as instituicdes onde se realizaram as
entrevistas aos técnicos estdo situadas na Grande Lisboa ou no Centro. O nimero de
funcionarios é muito variavel, mas, em termos de formacdo, predominam os
animadores/educadores sociais, as auxiliares educativas e o pessoal sem formacgéo
especifica. O ndmero de criancas/jovens institucionalizadas em 2007 é igualmente
muito diversificado, em funcdo do tipo de instituicdo, sendo claramente maior nos
Lares de Apoio e Residenciais. Relativamente ao tipo de deficiéncia mais presente
nestas instituicdes, verificou-se que se destacavam a multideficiéncia, a deficiéncia
auditiva e a surdocegueira. Em média, os técnicos entrevistados responderam as
questdes que Ihes foram colocadas em 60 minutos.

Os resultados obtidos através da codificacdo serdo abordados na secc¢éao relativa

a analise integrada de dados.

" Todos os elementos s3o indicados conjuntamente, por tipo de instituicdo, e ndo separadamente.
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3.2.3- Perfil das familias entrevistadas

A semelhanca do que se fez com as entrevistas aos técnicos de instituicdes,
também estas entrevistas foram transcritas (cf. Anexo 10) e codificadas através do
programa Maxqda, e os seus resultados serdo incorporados na andlise integrada que
se encontra mais adiante. Para que se possa tracar um retrato geral das familias
entrevistadas, apresentaremos um breve perfil das mesmas, tendo em conta a
composicao do agregado familiar, a deficiéncia do filho/a, a respectiva idade e a area
de residéncia.

Em termos de agregado familiar, confrontdmo-nos com familias compostas por
apenas uma pessoa até familias de sete elementos, predominando, no entanto, os
agregados compostos por trés e quatro pessoas. A maioria dos agregados
desdobrava-se em pai, mae e filho(s), embora se tenha verificado outro tipo de
composicao familiar.

Relativamente ao tipo de deficiéncia, registou-se alguma diversidade, ainda
que a deficiéncia dominante tenha sido a paralisia cerebral, presente em seis das 13
criangas/jovens cujos pais foram entrevistados. As restantes sete criangas/jovens
distribuiam-se por sete diferentes situacdes, de acordo com o que foi reportado pelos
pais: deficiéncia auditiva; deficiéncia visual; deficiéncia mental, sem outra
especificacdo; perturbacdo do espectro do autismo; atraso global do desenvolvimento;
sindrome fetal alcodlico, e fenilcetonudria (doenca metabdlica).

Em termos de idade, as criancas/jovens enquadram-se em faixas etarias
distintas: as duas mais novas tém oito anos e a maioria dos restantes estdo na faixa
dos 17 aos 21 anos. Os restantes jovens tinham 11 e 13 anos. Deste modo, registou-
se inadvertidamente uma preponderancia das camadas jovens em detrimento das
criancas.

No que se refere a localizacdo geografica, embora j4 tenha sido referido
gquantas entrevistas foram feitas por regido, podemos sintetizar a informacdo da
seguinte forma: oito entrevistas foram realizadas na &rea da Grande Lisboa e cinco no
Centro.

Importa ainda referir que cada entrevista durou, em média, 52 minutos.
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3.2.4- Analise integrada dos resultados

Esta andlise, que pretende integrar os dados de todos os momentos de recolha
de informacao, sera estruturada em trés grandes categorias, que se desdobram em
“recursos”, “préticas” e “representacfes”. Na primeira categoria serdo abordados dois
aspectos principais: o tipo de acompanhamento proporcionado pelas instituicdes e
outro tipo de entidades, bem como o acesso a informacao disponivel sobre servigos e
apoios destinados a deficiéncia. Na categoria relativa as “praticas” serdo igualmente
analisados outros dois pontos importantes que pretendem ilustrar, por um lado, o
impacto da deficiéncia nas relacdes familiares e, por outro, as relagbes que se
estabelecem entre as instituicdes e os familiares das criangas/jovens, quer se trate de
instituicbes de acolhimento permanente ou de instituicbes de frequéncia diurna. A
terceira categoria, relativa as “representacfes”, serd& um pouco mais extensa e
procurara apresentar a avaliagdo que as familias fazem do acompanhamento
institucional, bem como da integracédo da crian¢ca na familia alargada, na comunidade
e no pais, em geral. Sera igualmente tida em conta a apreciagdo que 0s técnicos
fazem das familias que tém os seus filhos em situagdo de acolhimento institucional.
Por fim, apresenta-se a avaliacdo da institucionalizacdo e da desinstitucionalizagéo,
onde serdo discutidas as razfes da primeira e sua eficicia, bem como os meios para
promover a segunda, avancando com apreciacdes sobre a eficiéncia (ou nédo) de

medidas alternativas.

a) “Recursos”

Como ja tivemos oportunidade de referir, esta categoria implica a analise do
tipo de acompanhamento proporcionado pelas instituicdes, nomeadamente, as
medidas de apoio integrado, as medidas de intervencdo precoce, 0 acesso a
instituicdes formais (nas é&reas da saude e da educacdo), o tipo de servicos
disponibilizados e de actividades desenvolvidas, as relacdes que se estabelecem com
o exterior e a disponibilizagdo de equipamentos adaptados a deficiéncia. Para esta
andlise serdo tidos em conta os resultados dos questionarios as instituicdes e as
entrevistas aos técnicos, mas também os resultados das entrevistas as familias, uma
vez que foram questionadas sobre as instituicbes frequentadas pelos filhos e o
respectivo acompanhamento.

Procurar-se-4 igualmente indicar o que as instituices e as familias referiram

acerca da existéncia de servigos de apoio a deficiéncia na sua area de residéncia, sem
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esquecer de mencionar a pertenca dos pais a associacdes de ajuda ou de outro tipo.
Analisa-se, ainda, 0 acesso a informacao sobre 0s recursos existentes, apresentando

as criticas feitas pelos técnicos e pelas familias.

Tipo de acompanhamento proporcionado pelas instituicdes e outros apoios

Relativamente as medidas de intervencéo precoce'’ e a outras medidas de
apoio integrado, tanto os dados dos guestionarios, como das entrevistas aos técnicos,
fazem referéncia ao desenvolvimento de actividades de reabilitagdo médico-funcional
e de educacgdo especial, embora a sua exposicdo mais detalhada seja feita pelos
técnicos entrevistados, especialmente os provenientes de Lares Residenciais e de
Lares de Apoio. Neste sentido, no ambito da reabilitagdo médico-funcional sao
indicadas as seguintes medidas: terapia da fala, terapia ocupacional, fisioterapia,
hipoterapia, hidroterapia e outras actividades associadas a psicomotricidade. Em
termos de educacdo especial, foram destacados a estimulagcdo cognitiva, 0s apoios
escolares adaptados e a realizacdo de ateliers terapéuticos (por exemplo, na area das
expressoes plasticas).

Os técnicos de alguns Lares Residenciais referiram que este largo espectro de
actividades era maioritariamente realizado no interior da instituicdo, enquanto que os
técnicos dos Centros de Acolhimento Temporario e dos Lares de Infancia e Juventude
indicaram que as terapias especificas (integradas nas medidas de intervencao
precoce) eram desenvolvidas no exterior da instituicdo, mediante recurso as entidades
de saude que Ihes prestam apoio, o0 que nos parece légico se atendermos ao facto de
gque aquelas instituicdes ndo sdo vocacionadas para a deficiéncia.

As actividades enumeradas, e que se enquadram nas medidas de intervencao
precoce ou de apoio integrado, foram igualmente referidas por todo o tipo de familias
entrevistadas, as quais deram destaque a terapia da fala, a terapia ocupacional, a
fisioterapia, & natacdo e a ginastica adaptadas, bem como aos apoios escolares no
ambito da educacdo especial. Estes dados parecem indicar um consenso
relativamente ao tipo de cuidados que devem ser prestados, sugerindo ainda que os

familiares estardo informados sobre as medidas concebidas para apoiar a deficiéncia.

172 o sistema Nacional de Intervengd@o Precoce, criado pelo Decreto-Lei n°® 281/2009, de 6 de Outubro,

tem como objectivo assegurar o direito a plena participagdo e inclusdo social de todas as criancas dos 0
aos 6 anos, definindo-se intervengéo precoce na infancia como o conjunto de medidas de apoio integrado
centrado na crianca e na familia, incluindo ac¢des de natureza preventiva e reabilitativa, nomeadamente
no ambito da educacao, da saude, e da acgdo social.
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O que estes primeiros dados ndo nos dizem é se as medidas sdo aplicadas com a

frequéncia desejada e necessaria para produzir efeitos visiveis.

Na sequéncia das medidas de apoio vocacionadas para a deficiéncia, importa
referir de forma mais alargada o tipo de servigos médicos disponiveis, bem como o
tipo de instituicdo educativa frequentada pelas criangas/jovens com deficiéncia. As
instituicdes que responderam ao questiondrio e os técnicos entrevistados indicaram
que grande parte dos cuidados médicos eram prestados em Centros de Saude da
area de residéncia e/ou em Hospitais Centrais ou Pediatricos, onde tinham acesso a
consultas de especialidade, de acordo com a deficiéncia em causa. Verificamos,
assim, que em termos de saude a maior parte dos servicos ocorrem no exterior da
instituicdo, ainda que, no caso de alguns Lares Residenciais, haja, por exemplo, uma
equipa de enfermagem permanente. O Unico tipo de apoio que parece estar presente
em todas as instituicdes é o psicolégico, habitualmente prestado pelo (a) psicélogo(a)
pertencente a equipa interna da instituicdo, o que ndo inviabiliza a consulta de
psiquiatria a nivel particular ou nas instituices hospitalares.

Tanto o apoio a nivel psicolégico como as consultas de especialidade (grande
parte das vezes a titulo particular) foram referidos pelas familias entrevistadas, que
aludiram ainda a frequéncia de centros especializados de reabilitacdo (como o
Alcoitdo) ou a centros de investigacao (como o Instituto de Genética do Porto).

Constata-se, assim, que as criancas/jovens com deficiéncia,
independentemente das suas circunstancias de vida (estarem em situacdo de
acolhimento institucional ou no seio familiar), dispdem de apoio médico em unidades
de saulde gerais e especializadas. Eventualmente, as criancas/jovens com deficiéncia
institucionalizadas poderado ter um acesso facilitado a estas unidades de saude por
causa das parcerias e protocolos que as instituicbes onde estdo integrados
estabelecem com outras entidades. Na analise dos resultados do questionario
tivemos, alias, oportunidade de verificar que o grande parceiro das instituicdes parece
estar na area da saude, uma vez que 95% delas se articulavam com os Centros de
Saude. De acordo com os resultados do questionario, outro dos principais parceiros é
a Seguranca Social, da qual devem provir os apoios financeiros necessarios a

obtencéo de alguns servigos (cf. Figural8 no Anexo 6).

Em termos de acesso aos estabelecimentos de ensino, tanto os técnicos
entrevistados como as familias, referiram que as criancas/jovens com deficiéncia
frequentavam, ou tinham frequentado durante a maior parte do seu percurso escolar,

instituicdes de ensino regular, dispondo do apoio de professores do ensino especial
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e/ou estando integrados em turmas especificas. A maior parte das familias especificou
gue os seus filhos tinham passado por creches, jardins-de-infancia e escolas, ainda
gue a partir de determinado nivel tenha havido a necessidade de integra-los noutro
tipo de instituicdes que lhes proporcionassem actividades ocupacionais ou cursos de
formacdao profissional adaptados as suas capacidades.

Relativamente as instituicbes, os técnicos dos Centros de Acolhimento
Temporéario e dos Lares de Infancia e Juventude referiram nas suas entrevistas que
tanto o ensino pré-escolar como o escolar e o0 ensino profissional sdo frequentados
fora da instituicdo, uma vez que o conceito subjacente ao seu funcionamento é o de
que o Centro/Lar é a “casa” e 0S apoios ocorrem no exterior. Apenas 0s técnicos dos
Lares Residenciais e dos Lares de Apoio indicaram que os diferentes niveis de ensino
eram frequentados dentro da prépria instituicdo, 0 que, mais uma vez, se compreende
tendo em conta que se tratam de instituicbes vocacionadas para a deficiéncia e que
dispdem de apoio especificos. No caso dos Lares Residenciais, observa-se uma
organizacao interna das actividades escolares, o que esta associado ao facto de estes
serem concebidos para acolherem por tempo indeterminado, sem que esteja previsto,

na maior dos casos, o regresso das criancas/jovens a familia.

Nao obstante esta diferenca, tanto no questionario como nas entrevistas aos
técnicos, se pode verificar que todas as instituices, independentemente do tipo de
instituicdo em causa, valorizam as actividades extra curriculares e ludicas (coro, teatro,
desporto colectivo, culinaria), sendo igualmente privilegiados os contactos das
criancas/jovens com o exterior. Uma conclusdo espelhada também nos resultados
do inquérito por questionario. Quando se solicitou as instituicdes que indicassem se
desenvolviam algum programa especifico para promover o contacto das
criancas/jovens com deficiéncia com o exterior, 73,4 % das instituicbes respondeu
afirmativamente, ainda que as percentagens afirmativas mais significativas se tenham
verificado nos Lares de Infancia e Juventude e nos Centros de Acolhimento
Temporario (cf. Figura 17c no Anexo 6).

Nas entrevistas aos técnicos, quase todos deram exemplos concretos de
actividades desenvolvidas no exterior, que incluiam a realizacdo de passeios, idas ao
teatro, ao cinema ou a praia, refei¢cdes fora, coldnias de férias, escuteiros e catequese,
entre outras. Para além destas actividades, os técnicos entrevistados fizeram
referéncia a outras tarefas que sdo estimuladas para promover a autonomia das
criancas/jovens, ainda que algumas delas ndo ocorram necessariamente no exterior.
Este grupo de tarefas abrange as actividades da vida diaria, como a higiene pessoal; a

responsabilidade pelos préprios bens; a gestdo do dinheiro e a participacdo nas
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actividades domésticas. Na sua relagdo com o exterior, as criancas/jovens sdo
encorajadas a realizar recados e sdo ensinadas a andar em transportes e na rua,
aprendendo, por exemplo, o significado de alguns sinais de transito. Este incentivo
relacionado com o analfabetismo funcional, é também referenciado pelos pais, uma
vez que permite que as criangcas/jovens desenvolvam determinadas competéncias,
como a gestdo do dinheiro e a confianga nas deslocacdes ao exterior.

Em termos de contacto com o exterior, 0 aspecto menos positivo, referido por
alguns técnicos, em particular no caso dos Lares Residenciais, foi a auséncia ou, pelo
menos, a frequéncia reduzida, de intercambios com outras instituicbes de cariz
semelhante e diferente, o que seria benéfico para promover o contacto das

criangas/jovens com deficiéncia com outras realidades.

O cenario inverte-se quando o assunto é o estabelecimento de parcerias e
protocolos da propria instituicdo com outras entidades. Como tivemos
oportunidade de referir na analise do questionario, e como 0s proprios técnicos
indicaram durante as entrevistas, as instituicbes sdo financiadas pela Seguranca
Social, pelo Instituto Nacional para a Reabilitagcdo e também recebem muitos apoios
das autarquias, havendo algumas que s&o alvo de donativos particulares (por
exemplo, das proprias familias).

Importa agora considerar as adaptacdes nas infra-estruturas, ou a aquisicao
de equipamentos, que tanto as instituicdes como as familias sentiram a necessidade
de auferir. Como tivemos ocasido de observar na analise do questionario, a maioria
das instituicdbes que apenas acolhem criancas/jovens com deficiéncia indicou a
existéncia de equipamentos adaptados, enquanto que pouco menos de metade das
que acolhem criancas/jovens com e sem deficiéncia acusou a presenca destes
equipamentos (cf. Quadrol5a no Anexo 6).

Nas entrevistas aos técnicos, quase todos indicaram a presenca de infra-
estruturas e equipamentos adaptados, exceptuando um Centro de Acolhimento
Temporario que referiu a auséncia de condigfes fisicas da instituicdo para acolher e
transportar uma crianga com um grave problema motor.

Quatro familias (duas biolégicas, duas adoptivas) revelaram que tiveram de
adquirir um novo meio de transporte, cadeiras de rodas eléctricas ou fazer adaptacdes
em casa como, por exemplo, construir rampas. Uma das familias referiu,
inclusivamente, que teve de mudar de casa. Em trés destas familias, a deficiéncia em
causa era a paralisia cerebral e numa quarta familia a deficiéncia apresentada pela

filha era semelhante a uma paralisia, mas associada a outras complicacdes. Segundo
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o relato das familias, as aquisicbes e adaptacbes realizadas tiveram pesadas
implicacdes no orcamento familiar: “Temos que ter um carro proprio para o poder
levar. Tivemos que comprar umas rampas préprias a nossa conta para poder subir
para a carrinha e descer.” (EF4); “Compradmos uma carrinha para a |., porque a funcao
era leva-la, transporta-la.” (EF8); “N6s mudamos de casa ha 2 anos, que construimos,
porque o F. com o andarilho, etc., era complicado. A nossa vida mudou radicalmente.”
(EF12); “Tivemos que pedir dinheiro ao banco” (EF4); “aparelhos séo carissimos, por

exemplo na Liga nés tinhamos que comprar quase tudo.” (EF6).

No que se refere a existéncia de servigos de apoio/acompanhamento a
deficiéncia na area de residéncia, a maioria das instituicbes que responderam ao
guestionario (cf. Quadrol9 no Anexo 6) indicou a presenca desses servicos, mas nas
entrevistas as familias, a resposta foi menos positiva. Ainda que cinco familias tenham
indicado a presenca de tais servicos na sua area de residéncia, outras cinco acusaram
a auséncia desses servicos e as restantes trés disseram desconhecer se existiam ou

nao.

Para concluir a primeira parte do ponto relativo aos “Recursos”, resta aludir a
guestao da pertenca das familias a associa¢fes. Alguns pais referiram pertencer a
associacdo de pais dos estabelecimentos de ensino frequentados pelos filhos, ao
passo que outros indicaram fazer parte de associac@es ligadas a deficiéncia do filho.
Neste sentido, um dos pais referiu estar integrado na direccdo de uma associacéo e
outro indicou ser sécio de uma outra associacdo que promove encontros entre familias
e criancas que partilham o mesmo problema. E ainda de mencionar o facto de um pai
estar relacionado com uma associacdo que procura proporcionar informacéo
diversificada as familias que tém filhos com deficiéncia. Para além destes casos, as
restantes familias referiram n&o pertencer a associa¢cfes, ainda que pontualmente

recebam o apoio de algumas ou consultem outras para aconselhamento e orientacao.

Acesso a informacao

A propdsito do aconselhamento e orientacdo procurados pelas familias, imp&e-
se a andlise do acesso a informacdo existente sobre os recursos, a partir da
experiéncia relatada pelos préprios pais e pelos técnicos. Ambas as partes referiram,
na sua maioria, a auséncia de informacdo ou, pelo menos, a auséncia de uma
divulgacdo bem organizada: “Falha tudo. Tenho uma crianga com deficiéncia em casa

e nunca recebi nenhuma informacéo sobre absolutamente nada.” (EF13); “Aqui em
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Portugal falta muita informacéo. Tive conhecimento do colégio dela por intermédio de
uma cunhada minha.” (EF5); “N&o existe. Mesmo que haja, ha muito burocracia, &
preciso fazer n coisas para poder ser ajudado.” (EF6).

Estes aspectos foram particularmente focados pelos técnicos provenientes dos
Lares de Infancia e Juventude e dos Centros de Acolhimento Temporério, tendo a
equipa técnica deste ultimo sentido, de certa forma, “abandonada”, quando acolheu a
criangca com deficiéncia: “Podia ter vindo junto com ela uma organizacao, um folheto,
se tiverem ddvidas contactem, se quiserem alguma ajuda, nalguma coisa contactem.
Mas néo veio nada (...) N&o era preciso muito, bastava o telefone de uma instituicdo
para dar algum aconselhamento, tirar davidas, quando viesse alguma crianca.” (ET12);
“Nés temos aqui a APPACDM, sabemos que trabalha com varias probleméaticas, mas
nao sabemos ao certo quais. Sabemos que fazem alguns servigos exteriores, mas nao
sabemos quais. Devia haver uma divulgacado. N&o s6 a nivel nacional, nés aqui, podia
haver um folheto informativo, por exemplo, e ndo ha. Nés ndo sabemos ao certo (...)
Vamos recorrer a quem? Temos que andar a perguntar quem é que nos pode ajudar,
guem € que pode fazer acompanhamento aquela crianca., porque, especificamente,
nao sabemos.” (ET12).

Os técnicos referiram o facto de ndo terem sido alertados para os cuidados
especificos a disponibilizar e lamentaram a auséncia de um contacto a quem
pudessem recorrer para esclarecimento de dividas. Ndo sendo a partida instituicbes
vocacionadas para a deficiéncia, percebe-se que os seus técnicos se tenham sentido
menos preparados e desapoiados para lidar com uma realidade diferente. Os Lares
Residenciais e os Lares de Apoio, pelo facto de se destinarem ao acolhimento da
populagdo com deficiéncia, acabam por ter mais acesso a informacao,
nomeadamente, através da frequéncia de acc¢des de formacdo e de seminarios, como
foi referido por uma das técnicas entrevistadas.

Independentemente do tipo de instituicdo, a maioria dos técnicos mostrou-se
alinhada com os familiares entrevistados, salientando a necessidade da existéncia de
uma entidade que faca a articulacdo entre as familias e os servigcos disponiveis.
Enquanto que as instituicbes constituem contextos privilegiados de acesso a
informacg&o e aos recursos, 0s técnicos reconhecem que 0 mesmo ndo se sucedera
com as familias. Na opinido de alguns a informacao esta demasiado centralizada ou
demasiado dispersa, o que dificulta o seu acesso por parte dos pais, em particular dos

que dispdem de menos conhecimentos e recursos'’®: “Na minha opini&o, acho que

3 Contrariando este cenério, houve uma equipa técnica, proveniente de um Lar Residencial, que

considerou estarem as familias bem informadas, em particular, no que se refere aos apoios financeiros
disponiveis, revelando uma opinido pouco favoravel sobre as familias dos seus utentes: “Existe!
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nao existe, ndo existe informacao suficiente, ou a maneira de transmitir a informacéo
ndo é a mais adequada (...) Alguma coisa estd a acontecer porque ha familias que
continuam desinformadas, com muito pouca informacao. E, muitas vezes, somos nos,
técnicos das instituicbes, temos que orientar as familias.” (ET2); “A informagé&o existe,
mas centralizada numa determinada zona, num determinado local e ndo é acessivel a
todos, é acessivel aos técnicos daquela zona, e se, por exemplo, um pai precisa de
uma informacgdo e de um servigco qualquer, ou quer inscrever, ou quer saber onde se
dirigir, todos eles se sentem a nora, porgue nao sabem onde ir. Isso, actualmente, é
realmente ainda uma falha (...). Deviam ser os técnicos da Seguranca Social) que
deviam tentar encaminhar, informar e disponibilizar essa informac¢do aos pais (...)
Quase que a familia é que é empurrada a ser ela prépria a procurar, a pesquisar (...)"
(ET1); “As vezes, as proprias familias perdem-se no meio de tanto técnico. (...) Um
problema que tém, percorrem n técnicos e a resposta, por vezes, acaba por ser zero

ou nula (...) Perdem-se no meio de tanto técnico, papelada e burocracia.” (ET2).

Alguns dos pais entrevistados manifestaram também esta preocupacgéo, pois
reconheceram que nem todas as familias tém possibilidades de aceder a informacao,
podendo algumas sentirem-se desorientadas, sem conhecimento do que existe,
daquilo a que tém direito e a quem se devem dirigir para exigi-lo: “N&o, isso ndo existe!
Nao existe por duas razfes. Quem quiser procurar obviamente que consegue. Sera
que todas as pessoas conseguem? Isto € um problema que atinge (...) todos. Sera
que pessoas de determinada area, com determinadas competéncias, terdo a mesma
capacidade que nés temos, de ir buscar essa informacdo e quando ndo a ha, até
procurar crid-la? Esse € um problema!” (EF1). Apesar de a Internet constituir uma
fonte primordial de informacédo, tanto as familias como os técnicos alertaram para o

facto do seu uso ndo estar generalizado e de muitos pais ndo terem sequer acesso.

Nomeadamente nos monetarios. As familias todas sabem que tém direito a tudo. (...) Ah, e no IRS,
também se interessam muito: “diga-me, qual a percentagem a que eu tenho direito?” Tudo o que meta
dinheiro, sabem e estéo perfeitamente informados.” (ET6).
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Constata-se a existéncia de um consenso entre técnicos e familias relativamente a
dificuldade de acesso a informacédo. O que é criticado ndo é tanto a auséncia de
informacdo, mas a auséncia de uma divulgacéo eficaz e de um servico que faca o
encaminhamento das familias. Foi ainda referenciada a necessidade de criar um
instrumento, como um guia ou uma base de dados, que relina 0s servicos e apoios

existentes, e que va sendo alvo de sucessivas actualizacoes.

b) “Préaticas”

De uma forma geral, esta categoria procurard retratar o impacto que as
criangas/jovens com deficiéncia produziram no seio familiar e nas instituicdes que os
acolheram (no caso em que as criangas/jovens foram institucionalizadas).

Relativamente ao primeiro aspecto, serdo tidos em conta os relatos das
familias acerca das mudancas operadas na sua vida, desde o nascimento, adop¢ao ou
acolhimento da crianga com deficiéncia. Neste sentido, serdo abordadas as
transformacgdes ocorridas na relagdo conjugal e na gestdo do dia-a-dia, alertando, por
exemplo, para as alteracdes registadas na vida profissional e na esfera social. No caso
das familias que tém os seus filhos em situacdo de acolhimento institucional, ter-se-a
em consideracgdo o tipo e regularidade de contacto que mantém com os seus filhos,
cruzando as narrativas das familias com a informacéo disponibilizada, a um nivel mais
geral e abstracto, pelos técnicos que foram entrevistados e pelos resultados do
guestionario.

No que se refere ao impacto produzido nas instituicbes pelo acolhimento de
criancas/jovens com deficiéncia, serdo analisados 0s seguintes aspectos: a
intensidade do impacto (tendo em conta as condicbes da instituicdo para acolher
criangas/jovens com deficiéncia); o impacto na prépria crianga ou no jovem acolhido; o
impacto nas outras criangas/jovens que se encontram na instituicdo; e a recep¢ao dos
préprios técnicos. Neste ponto serdo apenas considerados os dados obtidos através
das entrevistas aos técnicos.

Por fim, a andlise das “Praticas” serd concluida com uma abordagem das
relagdes que se estabelecem entre as instituicbes e as familias, tanto no caso em que
as criangas/jovens com deficiéncia se encontram em situacdo de acolhimento
institucional, como no caso das criancas/jovens que vivem com as familias, mas

frequentando durante o dia uma instituicdo. Para além de se considerar o nivel de
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participacdo dos pais na instituicdo, serdo referidas as consequéncias positivas e
menos positivas, tanto da institucionalizacdo como da frequéncia diurna de uma
instituicdo, para as préprias criancas/jovens e para as suas familias. Neste ponto sera

tido em conta, essencialmente, as entrevistas com as familias.

Impacto na vida familiar

Comecando pela analise da vida familiar, € de realcar que a maior parte das
familias entrevistadas, em particular as biologicas e as de acolhimento, declarou que o
nascimento/acolhimento da crianca/jovem com deficiéncia se traduziu numa maior
aproximacao e colaboracdo entre os dois elementos do casal, ndo s6 em termos
emocionais, mas também no que se refere a uma divisdo mais equitativa das tarefas,
sobretudo as que se reportam a prestacdo de cuidados a crianca/jovem com
deficiéncia: “Eu tive um apoio do meu marido. Porque eu, sozinha, ndo conseguia
levar esta barra. Porque ndo me foi facil. Se eu tinha que olhar pela G., que me dava
mais trabalho. Ele também tinha que pér a mao para olhar pelo M., porque o M. tinha 2
aninhos.” (EF2); “(...) mas sempre com o meu marido a ajudar-me e ajuda-me,
bastante, dividiamos as tarefas.” (EF8); “O impacto foi o de nos unirmos ainda mais
para levar a avante tudo isto, com calma e serenidade.” (EF13).

Ainda assim, convém acrescentar que algumas familias consideraram ndo se
ter registado qualquer mudanca digna de referéncia na relagdo conjugal. Outras, em
particular as adoptivas, denunciaram algumas dificuldades na gestdo de afectos,
revelando situacdes de ciime, desencadeadas pela preferéncia da criangca adoptada
por um dos pais, bem como situacfes de tenséo inicial decorrentes das contrariedades
associadas a deficiéncia e do confronto entre as exigéncias feitas a crianca pelos pais

adoptivos e a proteccao dada pelo resto da familia.

Paralelamente a consideracdo da relagdo conjugal no seu conjunto, é também
de ter em conta a reaccdo de cada um dos elementos do casal face a deficiéncia,
sobretudo no caso das familias biolégicas, cujas expectativas em relacdo ao
nascimento do filho/a ndo previam uma situacdo de deficiéncia. Para além do cansaco
e das duavidas iniciais, partilhados por ambos os elementos do casal, 0os pais revelaram
ter tido mais dificuldade em lidar com a situacdo, sofrendo, em alguns casos,
depressdes. A parte do choque inicial sentido por alguns, a maioria faz referéncia a
uma adaptacado progressiva, que se traduz num convivio sereno com a deficiéncia: “Eu
nao posso dizer que apanhei um choque, nem eu, nem o meu marido. Foi uma coisa...

a gente foi gostando tanto dela (...) comecei-me a interessar pela fisioterapia, pelas
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técnicas, por tudo... pronto, era a minha filha.” (EF8); “Quando soube que ele tinha
deficiéncia, senti-me triste na altura, mas feliz ao mesmo tempo, porque prefiro antes
ele vivo do que se tivesse morrido. Ndo acho que o meu filho assim seja uma cruz
para mim, ndo sinto isso. SO pec¢o a Deus todos os dias que me dé vida e saude.”
(EF6); “Ser cega, é uma barreira ndo s6 para ela mas também para todos nés, mas o
mais importante, € que ela ultrapasse e que seja feliz e consiga ser independente.”
(EF13).

Convém, no entanto, realcar que, no caso de algumas deficiéncias, esta
adaptacdo progressiva pode ser ameacada por uma consciencializagdo da crescente
responsabilidade face ao crescimento do filho(a) - a medida que este(a) cresce, as
dificuldades e as preocupacdes aumentam: “E sobretudo acho que a grande angustia
€ pensar que, a0 mesmo tempo que 0s pais vao a pouco e pouco sendo libertados de
certas preocupacoes, de certas funcdes, nds nunca somos e antes bem pelo contrario.
As preocupacdes sdo cada vez maiores e as tarefas cada vez mais pesadas. Ao
contrario dos pais normais (...) que ja levam uma vida autonoma, eles e os filhos. No
Nosso caso o0 peso da deficiéncia do J., faz com que a nossa autonomia seja cada vez
menor. E portanto é sobretudo isso que eu sinto.” (EF1).

A existéncia de situacbes mais complicadas ndo impediu que uma das
primeiras reaccdes de alguns pais fosse o aprofundamento do conhecimento da
deficiéncia em causa, procurando colocar-se na posicao do filho/a e experimentar
como se vive com a realidade concreta da deficiéncia. Constata-se assim que, apesar
das dificuldades iniciais, os pais tentam, desde cedo, abordar a realidade de forma
pragmatica, procurando criar os meios capazes de proporcionar aos filhos uma vida
feliz: “A minha reaccéo principal foi rapidamente perceber como se vive com esta
realidade, como, enquanto pai, se constréi ferramentas e estrutura para que a M.

possa encontrar e seguir a sua felicidade.” (EF13).

Este posicionamento acarreta repercussdes no orcamento familiar, na vida
profissional dos pais e na gestdo do quotidiano. Relativamente ao primeiro
aspecto, tivemos oportunidade de referir na andlise da categoria dedicada aos
“recursos” que algumas familias se viram na obrigacdo de adquirir equipamentos,
como cadeiras de rodas e meios de transporte adaptados, e de fazer alteracbes nas
suas casas, de forma a facilitar a mobilidade e as desloca¢fes dos seus filhos. Estas
aquisicdes implicaram gastos consideraveis por parte das familias e, em alguns casos,
pedidos de empréstimos a entidades bancarias.

Quanto a esfera profissional, sdo muitas as familias, em particular os

elementos femininos, que referiram ter procedido a alterac8es significativas. Algumas,
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para poderem acompanhar os seus filhos, passaram a trabalhar em part-time ou
optaram mesmo por deixar 0s seus empregos. Nestas situagdes, 0 outro elemento do
casal acabou por assumir maiores compromissos laborais de forma a garantir a
sustentabilidade da familia. Nos casos em que ambos 0s pais mantiveram 0s
empregos e em que ndo dispdem de outros apoios, um deles é forgcado a faltar ao
servico para acompanhar o filho, por exemplo, a uma consulta. Outros pais referiram
ainda ter mudado de emprego para poderem estar mais proximos dos filhos,
abdicando de projectos profissionais mais aliciantes e que lhes proporcionariam maior
realizacdo pessoal. Verifica-se que, de um modo geral, todas as familias, em particular
as hioldgicas e adoptivas, optaram por renunciar a sua carreira para poderem dedicar

mais tempo aos seus filhos com necessidades especiais.

As alteracbes produzidas no ambito profissional deixam adivinhar as
alteracdes nos ritmos quotidianos decorrentes da presenca de uma crianga/jovem
com deficiéncia. Atendendo a autonomia reduzida dos filhos de algumas das familias
entrevistadas, foi destacada a necessidade de uma supervisdo constante em alguns
aspectos como a alimentacdo, a higiene pessoal, o estudo e até as actividades de
tempos livres. Nos casos mais graves, que exigiam a aplicacdo de cuidados
especificos, os pais tinham que dedicar cerca de quatro horas diérias (duas de manha
e duas a noite) ao tratamento do filho. Noutras situacdes, os pais referiram a
impossibilidade de deixar os filhos sozinhos em casa, dado o risco envolvido, e a

necessidade de criar rotinas para que os filhos se sintam mais seguros.

Em sintese, foi sublinhada a enorme disponibilidade temporal (e emocional)
exigida pelas criancas/jovens com deficiéncia, o que implica um maior planeamento do
dia-a-dia e que se pode traduzir em restricdes nas deslocacbes e na vida social dos

pais.

As dificuldades na gestdo do dia-a-dia tornam-se mais evidentes durante as
férias, em particular as de Verdo, por serem as mais prolongadas e aquelas em que
as instituicbes frequentadas pelos filhos encerram, pelo menos durante 0 més de
Agosto. Algumas familias referiram que deixaram de fazer férias fora de casa ou que,
pelo menos, passaram a ter que planea-las com muito cuidado, prevendo todos os
obstaculos que possam surgir, por causa de toda a logistica envolvida nas
deslocacdes. Este cenario foi particularmente tracado pelas familias cujas
criancas/jovens apresentam paralisia cerebral ou perturbacbes do espectro do

autismo.
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Para além das férias, os fins-de-semana foram também apontados por
algumas familias como periodos criticos, especialmente quando neles ocorrem
eventos sociais a que 0s pais gostariam de assistir mas que para os filhos poderiam
constituir uma “violéncia”: “Se tiver que ir com a minha mulher a um casamento,
tentamos arranjar uma instituicdo onde ele possa passar o fim-de-semana, néo vale a
pena! Mesmo que seja uma coisa de confianga, com pessoas com uma grande
intimidade, para ele € uma violéncia!” (EF1). Uma familia lamentou a necessidade de
ter que recorrer a uma instituicdo privada nestas ocasifes, chamando a atencéo para
a importancia de criar instituicbes que acolham criancas/jovens com deficiéncia em
situa¢des pontuais, aliviando o cansago dos pais e proporcionando as criangas/jovens
uma familiarizacdo com o meio institucional, com o qual poderdo, eventualmente, ter

que conviver na idade adulta.

Como podemos constatar, sao varios os esforcos desenvolvidos pelas familias,
nos mais diversos dominios, no sentido de proporcionar um acompanhamento
adequado aos seus filhos com deficiéncia. Em algumas situacbes, 0 desgaste e a
sobrecarga para a familia compele a decisdo de institucionalizar o filho com
deficiéncia. Foi o que sucedeu no caso dos pais que entrevistamos e que tém 0s seus
filhos em situacdo de acolhimento institucional. Estas familias mantém um
contacto regular com os seus filhos: um deles vai passar o fim-de-semana a casa,
ao passo que 0 outro recebe visitas quinzenais dos pais na instituicdo onde se
encontra, uma vez que ndo se pode deslocar dada a gravidade da sua condi¢do de
saude.

Relativamente ao que se passa na generalidade das instituicbes de
acolhimento, tanto as entrevistas aos técnicos como 0s resultados do questionario,
apresentaram dados consensuais quanto ao “tipo e regularidade dos contactos”
mantidos entre as criancas/jovens com deficiéncia e suas familias.

A maioria dos técnicos de todo o tipo de instituicdes alertou para a existéncia
de situacdes muito variadas, dependendo da crianca/jovem em causa, da sua familia,
respectivos recursos, interesse e distancia a que se encontra, e do motivo que originou
a institucionalizacdo. Neste sentido, os técnicos referiram que tanto havia
criancas/jovens com deficiéncia que néo tinham qualquer tipo de contacto com as
familias, como outros que mantinham contactos regulares, recebendo telefonemas
guase diarios e indo a casa aos fins-de-semana, durante os periodos de férias e/ou
em datas especiais: “Ha situacdes em que é anual, ha situacdes em que é semanal,
ha situacbes em que € mensal... Num universo de 192, temos todo o tipo de

situagdes.” (ET10); “Temos um que a mée liga todos os dias. E vem visit4-lo todos os
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fins-de-semana. Isso ndo ha regra...O lar permite que eles facam telefonemas para
casa... Um durante a semana e outro ao fim de semana. As familias podem sempre
ligar, desde que ndo seja a hora da refei¢cdo e que eles ndo estejam a dormir (...) Para
receber visitas... também podem receber visitas desde que estejam no lar. Podem
receber durante o fim-de-semana, ao final da tarde e a regra é sempre a mesma...
desde que ndo seja as refeicdes e quando estdo a dormir. E depois a familia a
procura-os da seguinte forma...Aqueles que ainda tém as maes vivas passam os fins-
de-semana com eles, passam férias, aniversarios, muitas vezes quando se faz aqui
um aniversario os familiares séo convidados e também séo receptivos a vir...” (ET1);

Embora os técnicos provenientes de todo o tipo de instituicdes tenham dado
conta deste cenario, concretizaremos o caso dos Lares Residenciais para ilustrar todo
o0 espectro de situacdes. Os técnicos destes Lares, para além de terem mencionado os
dois tipos de contacto ja descritos, acrescentaram que 0S contactos comecavam a
escassear quando os pais faleciam, uma vez que a familia alargada tem tendéncia a
nao manifestar interesse por esses familiares. Referiram ainda que em alguns casos o
contacto é mantido porque a equipa técnica da instituicdo assim o determina. No polo
oposto a esta situacdo, encontram-se 0s jovens institucionalizados que, embora
mantendo relagdes regulares e muito satisfatorias com a familia, tomam, por vezes, a
iniciativa de ficar na instituicdo durante o fim-de-semana por isso ser uma forma de se
testarem e de ganharem autonomia.

Ainda que os resultados do questionario ndo nos permitam a obtencdo de
dados tao detalhados como nas entrevistas, a verdade é que confirmam as tendéncias
manifestadas pelos técnicos entrevistados. Em todo o tipo de contacto considerado
(telefonemas, visitas das criancas/jovens com deficiéncia a familia, visitas da familia a
instituicdo), as percentagens mais elevadas, tanto se encontravam na frequéncia mais
baixa (menos de uma vez por ano), como na frequéncia mais regular (semanalmente)
(cf. Figura 14 no Anexo 7). Os valores elevados na frequéncia mais baixa podem estar
associados a falta de interesse das familias. No outro extremo, os valores elevados na
frequéncia mais elevada prenunciam, provavelmente, situacfes em que a estrutura
familiar é estavel, tendo a institucionalizagdo constituido uma solugdo face a

necessidade de cuidados especificos que os familiares ndo podiam assegurar.
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O nascimento/acolhimento da crianga/jovem com deficiéncia coloca alguns
desafios a estrutura familiar: na gestdo de afectos, na gestdo do quotidiano, na
gestdo da carreira profissional, na gestdo do orcamento familiar. Determinados
periodos de tempo — férias e fins-de-semana — constituem, para algumas
familias, verdadeiras fases criticas.

Relativamente a frequéncia do contacto das familias com as criancas
institucionalizadas, verifica-se uma dualidade baseada nos extremos — ou se
estabelece o contacto menos de uma vez por ano ou semanalmente. A
explicacdo para esta distribuicao reside, segundo os técnicos entrevistados, nas
caracteristicas da crianca/jovem e da sua familia; dos respectivos recursos; do
interesse e distdncia a que se encontra; e do motivo que originou a

institucionalizacéo.

Impacto nas instituicoes

Consideradas as relagbes que as criangas/jovens com deficiéncia que se
encontram institucionalizadas mantém com os seus familiares, importa agora analisar
0 impacto que o acolhimento destas criancas/jovens teve nas instituicdes, a
semelhanca do que se fez para as familias. O impacto mais significativo foi relatado
pelos técnicos pertencentes aos Lares de Infancia e Juventude e aos Centros de
Acolhimento Temporario e refere-se a mudancgas de suporte infra-estrutural. Por
exemplo, nos casos em que as criangas acolhidas tinham deficiéncias motoras, houve
necessidade de realizar obras de adaptagdo, nomeadamente nas casas de banho, e
de reestruturagéo do edificio, com o acréscimo de um elevador.

Para além das alteragbes de ambito material, foi necesséario dispensar mais
cuidados as criangas em causa, em particular no que se refere a higiene pessoal, a
sua alimentacdo, ao vestir e as suas deslocac¢des dentro da instituicdo, de forma a
ganharem alguma autonomia. No caso em que as criangas acolhidas eram do
espectro autista ou apresentavam outro tipo de deficiéncia mental, houve
necessidade de mudar rotinas e de aprofundar técnicas de estimulagéo para facilitar
a sua integracdo. Os técnicos realgcaram ainda o trabalho de sensibilizacdo que teve
de ser feito junto das outras criancgas/jovens e dos funcionéarios no sentido de os
preparar para uma maior abertura na relacdo com criancas/jovens com deficiéncia.

Apesar dos Lares Residenciais se dirigirem a populacdo com deficiéncia, houve
um que referiu ser o acolhimento de jovens com deficiéncia motora causador de algum

impacto, estando esse facto associado as dificuldades de deslocacéo dos jovens: “O
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que ndés notamos mais é nos que tém mais deficiéncia motora. Porque apesar de
estarmos preparados para termos miludos com cadeiras de rodas, temos poucos e
acho que isso causa mais impacto. E o trazer, é o levar.” (ET4)

Regista-se também o0 caso de um Lar de Apoio que, ao juntar as
criangas/jovens com deficiéncia com as criangas/jovens sem deficiéncia, se viu na
obrigacdo de criar novas dindmicas e de reorganizar a sua logistica: “Eles de repente
passaram a viver com quase o dobro destas pessoas, 0 que implica dindmicas
diferentes, logisticas diferentes, muito mais confusdo...eles queixam-se muito da
confusao e do barulho... é do que eles mais se queixam.” (ET5).

Seja como for, as maiores alteracdes foram reportadas pelos técnicos dos
Lares de Infancia e Juventude e pelos Centros de Acolhimento Temporario, o que
seria de esperar pelo facto de ndo serem vocacionados para a deficiéncia e de a sua
populacado ser, maioritariamente, sem deficiéncia. Atendendo a este facto, é relevante
considerar o impacto que o acolhimento teve nas criangas/jovens sem deficiéncia
nestas instituigoes.

De um modo geral, os técnicos dos Lares de Infancia e Juventude e dos
Centros de Acolhimento Temporério referiram que as criangas/jovens se revelaram
muito acolhedores e facilitadores da integracdo das criancas/jovens com deficiéncia,
manifestando até algum sentido de protec¢éo face a algumas destas criancas/jovens.
A Unica situacao critica foi mencionada pela equipa técnica de um Lar de Infancia e
Juventude, em que um dos jovens era estigmatizado e marginalizado pelos outros
porque apresentava desvios ao nivel do comportamento sexual. Outra situacdo menos
pacifica foi reportada pelos técnicos do Lar de Apoio a que nos referimos
anteriormente, a proposito da juncdo das criancas/jovens com deficiéncia com as
criancas/jovens sem deficiéncia, uma vez que para estas Ultimas foi dificil lidar com os
sons produzidos pelos surdos ao tentarem comunicar:

Por fim, importa referir gue o procedimento de facilitar a integracéo, observado
na maioria das criancas/jovens sem deficiéncia relativamente aos com deficiéncia,
também se regista entre iguais. Alguns técnicos de Lares Residenciais referiram que
os jovens com deficiéncia procuram ajudar os seus companheiros menos auténomos,

trata-se da “flexibilidade e tolerancia as diferencas uns dos outros”. (ET4).

Considerando agora o impacto da integracdo do ponto de vista das
criancas/jovens com deficiéncia que sado acolhidos, os técnicos que se
pronunciaram sobre o assunto deram conta de adaptacées bem sucedidas. Num dos
Centros de Acolhimento Tempordrio, a existéncia de regras bem definidas foi

facilitadora da adaptacdo de uma crianca com perturbacdo do espectro autista, € no
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Lar de Apoio a que ja se fez referéncia, a juncdo com as criancas/jovens sem
deficiéncia proporcionou as criangas/jovens com deficiéncia a possibilidade de
interagirem com criancas diferentes, mas de idade aproximada, e de viverem num
espaco mais acolhedor.

Quanto a situagdes de integracdo dificil, regista-se, pela equipa técnica de um
Centro de Acolhimento Temporario, apenas um caso, que foi, no entanto,
ultrapassado: “Aquele primeiro impacto que ele rejeitava simplesmente o contacto
humano... rejeitava totalmente... ainda andamos para ai uma semana em que ele
rejeitava... rejeitava os alimentos... se a gente |Ihe levasse o alimento naquela altura...

pois... ndo o comia.” (ET9).

Sao situagbes como esta, face as quais os técnicos ndo sabem exactamente
qual o procedimento a adoptar, que representam as dificuldades iniciais sentidas
pelas equipas técnicas dos Lares de Infancia e Juventude e dos Centros de
Acolhimento Temporario no ambito do acolhimento de criangcas/jovens com deficiéncia.
Foram relatadas situacdes de grande exigéncia fisica e emocional, associadas a um
sentimento de inseguranca, pelo facto de os técnicos ndo se sentirem preparados e
ndo disporem de alguém ou de alguma entidade que os pudesse esclarecer e
acompanhar: “As dificuldades vém da inseguranca, nés nao sabemos se é assim que
devemos fazer, ninguém nos diz nada, efectivamente ndo temos qualquer preparacdo
nem a quem nos dirigir.” (ET11)

A equipa técnica de um Lar Residencial alertou, por sua vez, para a
necessidade de promover o acesso a informacao e formagéo junto dos funcionarios,
pois a sua maioria ndo é especializada, estando, por isso, limitada a sensibilidade
pessoal na abordagem aos jovens com deficiéncia: “O lar tem que pensar em
promover mais informacéo e formacao para as pessoas que trabalham nesta estrutura.
N&o sdo especializadas, tém o0 9° ano... e pode ter mais ou menos sensibilidade... €
s6 isso que funciona” (ET1).

Convém relembrar a posicdo de destaque que assumiu a “auséncia de
formacao especifica” na andlise do perfil dos funcionarios das instituicées inquiridas

por via do questionario (cf. Figuras 6a e 6b no Anexo 6).

Constata-se que, independentemente do tipo de instituicdo, o acolhimento de
criancas/jovens com deficiéncia acaba por se traduzir em adaptacbes bem
sucedidas, ainda que no caso dos Lares de Infancia e Juventude e dos Centros de
Acolhimento Temporario isso implique alteragdes nas infra-estruturas e nas rotinas.
Acresce-se que o0s técnicos nem sempre dispdem dos conhecimentos adequados
para lidar com as circunstancias especificas da deficiéncia.




Relacdo instituicdo-familia

Para concluir a categoria de analise relativa as “Préticas”, resta abordar as
relagcbes que se estabelecem entre as instituicbes e as familias, tanto no caso das
instituicdes de acolhimento, como no caso das instituicdes de frequéncia diurna. Neste
altimo tipo estdo, essencialmente, incluidas instituicbes vocacionadas para a
deficiéncia (como os centros de actividades ocupacionais), mas também se encontram
estabelecimentos de ensino regular.

Relativamente as instituicbes de acolhimento, os técnicos entrevistados
deram conta de situacdes opostas: casos de relacdes positivas, em que 0s pais vém a
instituicdo, telefonam aos técnicos e participam nas actividades organizadas, bem
como casos de relagdes conflituosas, em que os familiares ndo respondem as
tentativas de contacto dos técnicos. O cenario positivo foi sobretudo referido pelos
técnicos dos Lares de Apoio e dos Lares Residenciais, enquanto que, 0s técnicos dos
Lares de Infancia e Juventude, salientaram um prisma mais negativo. Uma das
equipas reconheceu explicitamente a dificuldade mutua de relacionamento com
algumas familias: “ (...) alguma dificuldade de relacionamento da instituicdo para com
a familia e vice-versa por toda a desorganizacdo em que vivem, e por todas aquelas
questdes e pronto...” (ET3).

No caso das instituicbes de frequéncia diurna, os pais entrevistados
manifestaram interesse em participar, de alguma forma, na instituicdo. A maioria
referiu participar dentro dos limites da sua disponibilidade, indo as reuniées e trocando
informacdo com os técnicos: “Sempre que é possivel. Vou sempre a escola ver se esta
tudo bem. Sempre dei a minha disponibilidade e apoio.” (EF6); “Para além de alguma
conversa que era necessario, nao tive muita participacdo. Na escola participava mais.
Participava nos curriculos, quer dizer, dizia se concordava ou nao, porque eles ja
estavam elaborados; era ouvida e tomava conhecimento do que se estava a fazer ou
ndo; eu também podia comunicar o que fazia em casa com ela; tive sempre muita
abertura com os professores. la as reunides, ia quando era chamada, ia s6 para
conversar....” (EF11); “Mas tivemos muitas reuniées, quando € preciso ou se tivermos
algum problema, tanto 14 como c&, n6s comunicamos.” (EF4).

As familias mais intervenientes desenvolvem os seus esforcos no sentido de
fazerem ndo s6 parte de uma associacdo de pais, mas também procurando estar o
mais possivel presentes em accbes de esclarecimento e em campanhas para
promover a integracdo das pessoas com deficiéncia: “Pertencemos a grupos de pais

gue tém procurado promover a integracdo de deficientes, até porque eu penso que
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pais em rede € uma questdo fundamental, até para troca de experiéncias, troca de
informacgdes, isso € fundamental. (...) Eu tenho participado, por exemplo, (...) em
accoes de esclarecimento sobre a integracdo de jovens deficientes no ensino (...)."
(EF1).

E de realcar o facto de alguns pais terem mencionado que a experiéncia diaria
da deficiéncia os tornou cidaddos mais activos e solidarios, capazes de assumirem
maiores compromissos com o outro: “Fez de noés cidaddos mais activos, fazemos
muitas queixas, mas sempre com espirito construtivo. Vamos experimentando muita
coisa e vamos vendo que vale a pena denuncia-las, e algumas coisas que nés
fizemos, ja tiveram efeitos na vida de outras pessoas, como por exemplo, a
remodelacdo da escola X onde ele andava (agora toda a gente utiliza as rampas...)
Acabamos por tocar em algumas areas da sociedade, por exemplo, o P., como
arquitecto, esta envolvido no Desenho Universal, (...), etc. Acho que séo coisas que
mudaram na nossa vida civica que acho que se nao tivéssemos 1 filho deficiente, ndo
teriam mudado porque ndo teriamos vivido essa experiéncia, e ha pessoas que nos

chamam neste momento porque nds temos essa experiéncia do dia-a-dia.” (EF12);

Um dos aspectos que pode mediar as relagbes que se estabelecem entre as
instituicoes e as familias é o efeito produzido pela frequéncia da instituicdo na
vida da crianca/jovem com deficiéncia e da sua familia. No caso das
criancas/jovens que frequentam uma instituicdo durante o dia, a maioria dos pais
associa a essa frequéncia uma série de vantagens que contribuem para um maior
desenvolvimento dos filhos e uma maior qualidade de vida da familia no seu todo.

Entre os aspectos positivos enumerados pelos pais, destacam-se: uma maior
autonomia das criancas/jovens com deficiéncia, através da estimulacdo de
competéncias exigidas pelo quotidiano; a possibilidade de socializarem e de
interagirem com outras criancas/jovens (quer com deficiéncia, quer sem deficiéncia, no
caso dos estabelecimentos de ensino regular); a aprendizagem de disciplinas
escolares e de actividades ocupacionais'’*; a apreenséo e obediéncia a regras; e, por
fim, a preparacdo para o meio institucional, uma vez que quando a familia deixar de

existir esse tornar-se-a, provavelmente, o seu “lar'*’. Para além destes beneficios

1 “Esta a aprender, interage com outras pessoas, fala inglés com um certo nivel, aprende Braille,
aspectos da mobilidade, o desenvolvimento pessoal dela.” (EF13); “Estou muito satisfeita desde que ela
entrou para la. Vejo que ela desenvolveu muito la.” (EF7); “Esta muito bem integrado, neste momento.
(...) Tem um canto so6 dele. Mas néo esta s6 o tempo todo, também trabalha em grupo, trabalha sé em
particular com 2 ou 3 colegas, trabalha em conjunto a volta de uma mesa... E que tinham notado muitas
melhorias nessa capacidade de socializacdo.” (EF1).

75 “A0 mesmo tempo ele estar integrado num meio que é a instituicdo. Que é um local com todas as
especialidades. Porque isso permite que amanhd, quando ndo haja um acolhimento familiar pela lei da
vida é uma coisa perfeitamente normal, ele tenha um enquadramento ajustavel e esteja preparado para
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para as criangas/jovens, os pais sublinharam ainda que a frequéncia da instituicéo lhes
trouxe igualmente vantagens ao permitir-lnes uma maior autonomia e estabilidade:
“Em termos de estabilidade e mesmo do nosso ponto de vista, foi uma melhoria da
nossa qualidade de vida.” (EF1); “Durante o dia andamos descansados e se nao

tivéssemos esse apoio ndo podia andar a trabalhar.” (EF4).

Quanto a consequéncias menos positivas, alguns pais das criancas/jovens a
frequentar estabelecimentos de ensino regular referiram situacdes de discriminagéo
por parte dos colegas, enquanto que o0s pais das criangas/jovens a frequentar
estabelecimentos especializados (como o0s centros de actividades ocupacionais)
questionaram o facto do convivio se cingir a criancas/jovens com deficiéncia. Alguns
pais mostraram-se angustiados pela deslocacao, sozinha, dos filhos até a instituicdo.

No caso das duas familias entrevistadas que tém os filhos em situacdo de
acolhimento institucional, nomeadamente, em Lares Residenciais, as consequéncias
negativas revelaram-se mais profundas, embora algumas das vantagens enumeradas
sejam comuns as referidas pelas outras familias.

Neste sentido, também estas familias reconheceram ter ganho mais
autonomia, embora o facto mais valorizado por uma delas seja dispor de mais tempo
para dedicar ao outro filho. A outra mée aludiu a disciplina existente no lar, muito
necessaria ao filho por esta ter dificuldade em obedecer algumas regras essenciais.
Ambas as maes confessaram que a institucionalizacdo se traduz, no seu entender,
num apoio mais adequado e completo aos seus filhos: “Temos que pensar primeiro
nela, para ela foi bom aquela instituicdo. Para ela foi o melhor, aquela instituicao.”
(EF8).

Apesar de estarem convencidas de que esta foi a melhor op¢ao para os seus
filhos, ndo deixaram de referir a enorme dificuldade que tém em lidar com a auséncia.
A este propdésito é elucidativo um excerto de entrevista com uma das maes: “Vou para
casa as vezes e ainda sinto o vazio, do tipo ouvia muitas vezes a |. a chamar-me
durante a noite, ndo ouco ja... mas ouvia muitas vezes ela a chamar, a chamar, fazia
ah... ou o aparelho caiu ou saiu ou qualquer coisa. Negativo foi mesmo s6 o vazio e
ainda sinto esse vazio, é grande! E como a minha mée que teve sete filhos e de
repente deixar de os ter. Estd a perceber? E uma coisa assim que nos tiram de
repente. Uma filha...” (EF8).

Na sequéncia desta percepg¢do negativa, a méae fez ainda referéncia a

sensacdo de ter deixado de controlar a vida da filha, uma vez que toda a

isso (...) Eu nunca pensaria institucionalizar o meu filho com esta idade (...) Mas é uma situacéo para o
futuro.” (EF1)
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documentacdo passou a ser gerida pelo lar. Para além destes aspectos negativos,
foram igualmente referenciadas a distancia a que o lar se encontra da residéncia dos
pais e a auséncia de um acompanhamento técnico mais personalizado, por causa do
reduzido nimero de recursos humanos especializados da instituicdo. Mais uma vez é
aqui salientada a necessidade de investir na formagédo de pessoal, como alias foi
referido anteriormente por técnicos de um Lar Residencial e colocado em evidéncia

pelos resultados do questionario.

Procurou-se clarificar as relagbes que se estabelecem entre a triade criangas/jovens
com deficiéncia (institucionalizadas e néo institucionalizadas), familias e instituicdes.
De forma mais detalhada, delineia-se o impacto das criangas/jovens com deficiéncia
no quotidiano das familias e das instituicbes de acolhimento. Tanto para as familias
como para os técnicos as alteragfes relatadas foram consideraveis, de uma grande
exigéncia fisica e emocional. No caso das instituigdes, foi ainda descrito o impacto nas
restantes criancas/jovens acolhidas, tendo os técnicos entrevistados sublinhado a
reaccéo facilitadora da integracdo da maioria das criancas/jovens.

Por outro lado, observaram-se as relacdes que se estabelecem entre as familias e as
instituicoes. No caso das instituicbes de frequéncia diurna, as familias entrevistadas
revelaram manter relacdes cordiais e participar sempre que solicitadas, reconhecendo
resultados positivos no desenvolvimento dos filhos. No caso das criancas/jovens em
situacao de acolhimento institucional, as familias referiram manter relacées regulares
com as instituicdes, que consideram ser o local mais indicado para os seus filhos, néo
deixando, no entanto, de citar alguns aspectos menos positivos do seu funcionamento.
Os técnicos das instituicdes de acolhimento reconhecem, por sua vez, que as relages
das instituicbes com as familias e vice-versa tanto podem ser cordiais como

conflituosas.
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c) “Representacdes”

Ao longo da seccédo anterior foram, essencialmente, considerados os efeitos
concretos no quotidiano e nas relacdes, decorrentes da presenca de uma
crianga/jovem com deficiéncia, tanto numa familia como numa instituicdo. Na presente
categoria serdo realcadas algumas representacdes sociais das familias e técnicos
entrevistados.

Numa primeira parte, dar-se-a destaque ao balanco das familias no que diz
respeito as instituicdes de frequéncia diurna e as instituicbes de acolhimento, em
termos de recursos humanos, materiais e logisticos. Sera ainda mencionada a
avaliacao que as familias de acolhimento e adoptivas fazem dos servicos que as
acompanham.

Por outro lado, sera comentada a integracdo das criangas/jovens com
deficiéncia na familia alargada e na comunidade, de acordo com a percepcédo dos pais
entrevistados. No caso das criangas/jovens em acolhimento institucional, serdo tidas
em conta as representacdes que os técnicos tém das suas familias. Posteriormente, e
num ambito mais alargado, segue-se a avaliacdo que familias e técnicos fazem da
integracdo das criancas/jovens com deficiéncia em Portugal.

A analise da categoria relativa as “Representacfes” prosseguird com a
abordagem de dois topicos centrais - a institucionalizacdo e a desinstitucionalizacdo —
para os quais serdo tidos em conta os resultados do questionario, das entrevistas aos
técnicos e das entrevistas as familias. Relativamente a institucionalizacdo, serdo
analisadas as razdes que lhe estdo subjacentes, bem como a sua eficicia. No que se

refere ao segundo tépico, sera avaliada a eficiéncia de medidas alternativas a

institucionalizacdo e serdo propostos factores para promover a desinstitucionalizagéo.

Avaliacdo do acompanhamento institucional

Comecando, entdo, pelo acompanhamento proporcionado pelas instituicdes,
constatou-se que a maioria das familias fez uma avaliacdo geral positiva, embora se
tenham detectado diferencas de acordo com o tipo de instituicdo. Enquanto que as
instituicdbes vocacionadas para a deficiéncia, como os centros de actividades

ocupacionais de diferentes associacdes, foram alvo de andlises muito positivas'’

7% “Mas a X tem-nos agradado bastante precisamente por conseguir, ter conseguido a pouco e pouco ir-
se adaptando de forma que me parece extremamente correcta as necessidades do J.” (EF1); “Por acaso
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guanto a actuacao da sua equipa técnica e quanto aos recursos/meios disponiveis, 0s
estabelecimentos de ensino regular receberam muitas criticas. “Ha uma outra falha
tremenda, ndo sei de quem €, se € do Ministério da Educacéo, ou ndo, € que a M. vai
passar para o 3 ° ano e nunca teve um livro em Braille. Acho que € uma falha enorme.”
(EF13); “Eu penso que aqui ainda ha muito a trabalhar, porque os professores ainda
nao estdo bem preparados para enfrentarem estas realidades.” (EF11); “A falta de
profissionalizacdo de professores. (...) Mesmo ao nivel das auxiliares, estas ndo tém
especializagdo nenhuma, nédo lhes foram dados cursos nenhuns. Isso é uma falha
grave.” (EF13).

Nao obstante o esforco e empenho reconhecidos a alguns professores, foi
sublinhada a falta de preparacao/profissionalizacdo, ndo sé dos professores, como
também das auxiliares. Verifica-se, assim, que a falha na formacao dos funcionarios
das instituicdes de acolhimento se estende aos estabelecimentos de ensino regular.
Para além da falta de aposta na formacao, foram também salientadas a auséncia de
articulagdo entre os diferentes apoios prestados pela escola e a falta de material
adaptado, como seja, por exemplo, os livros em Braille.

Relativamente as instituicdes de acolhimento, uma das familias que tem o filho
num Lar Residencial salientou, apesar da dedicacdo dos técnicos, o numero reduzido
de recursos humanos especializados, bem como o0 numero insuficiente de
equipamentos técnicos para a prestacdo de alguns cuidados especificos.

Apesar das criticas, os pais ndo deixaram de reconhecer os efeitos positivos
gque a frequéncia, ou permanéncia, huma instituicdo tem no desenvolvimento dos seus
filhos, como alids ja foi referido na andlise das “Praticas” a propdsito das
consequéncias da frequéncia diurna de uma instituicao.

Para além da avaliacdo das instituicbes frequentadas ou das instituicbes de
acolhimento, as familias adoptivas e as familias de acolhimento dirigiram criticas aos
servicos que acompanharam o processo de adop¢do ou de acolhimento. Ambos os
tipos de familia foram unanimes na critica a falta de acompanhamento e de orientacéo
dos prestadores de cuidados informais a crianga/jovem com deficiéncia: “NOs as vezes
precisavamos mais de ajuda, um bocadinho sobre... quem nos orienta, n6s deviamos
ter um bocadinho de apoio (...).” (EF2); “Uma assistente social que entrega uma
crianga com deficiéncia a uma familia de acolhimento, ou para isto ou para aquilo
deve, eu nédo digo que seja todos os dias, mas se calhar uma vez por semana inteirar-

se da familia, saber se a criangca estd bem. N&o ha apoio.” (EF3).

aquilo é muito bom. Estou muito satisfeita desde que ela entrou para la.” (EF7); “Entre esta fase toda nao
tenho nada que dizer da equipa dele. Sao formidaveis.” (EF4).
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As familias de acolhimento lamentaram ainda a insuficiéncia do apoio
financeiro concedido para os cuidados de saude exigidos pela crianga/jovem com
deficiéncia e criticaram a obrigatoriedade de declarar as financas o que recebem pelo
servico que prestam: “Como estive com ele 16 anos e agora ao fim de 16 anos
obrigaram-nos a colectar. Nem obrigaram, isto foi ridiculo... porque declararam as
financas o valor que eu recebia sem me consultarem.” (EF3); “N6s trabalhamos a
recibo verde, um servico prestado (...) E é claro eu tenho os meus direitos e as minhas
obrigac@es, e ficou deliberado todos os que for saude, livros... a gente... pagarem-
nos. (...) Depois 0 menino aleijou-se no joelho, foi parar ao hospital (...) Agora no
outro dia fui la, estavam la duas contas por pagar! (...) Andamos um ano, um ano e tal
para a gente receber o dinheiro? Esta mal! Nés temos as despesas deviam-se
preocupar, em dizer assim, ndo, aquela familia de acolhimento também tem as suas
dificuldades... (...) Eu acho que devia haver assim um bocadinho de preocupacao!
(...) E preciso quem acompanhe as familias de acolhimento (...) Isso est4 muito mal!

Deviam ter em atencéo as despesas!” (EF2).

As familias avaliaram como globalmente positivo 0 acompanhamento proporcionado
pelas instituicdes — frequentadas ou de acolhimento. Verifica-se, no entanto, algumas
diferencas de acordo com o tipo de instituicAo. Enquanto que as instituicdes
vocacionadas para a deficiéncia, como os centros de actividades ocupacionais de
diferentes associacdes, foram alvo de analises positivas, 0os estabelecimentos de ensino
regular receberam algumas criticas, nomeadamente, quanto a falta de formacdo dos
professores e auxiliares da accdo educativa. Relativamente as instituicbes de
acolhimento, destacam-se alguns aspectos negativos, como sejam, um ndmero reduzido
de recursos humanos especializados e um numero insuficiente de equipamentos
técnicos. Refira-se, no entanto, que existe, por parte dos pais, o reconhecimento dos
efeitos positivos, produzidos pela frequéncia ou permanéncia numa instituicdo, no
desenvolvimento das criancas/jovens.

Os servicos que acompanham o processo de adopc¢ao ou de constituicdo da familia de
acolhimento séo criticados pelo facto de ndo darem qualquer tipo de suporte apés a

configuracdo do novo enquadramento familiar.

Avaliacao da integracdo da crianca/jovem com deficiéncia

No que se refere a integracdo da criangca/jovem na familia, a maioria dos

pais fez uma avaliagdo muito positiva, salientando que as criangas/jovens foram
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acolhidos com muita naturalidade e que, em parte, os familiares desenvolveram um
sentimento de proteccdo redobrada para com eles: “Muito bem, todos gostam dele. E
guerido por todos. N&@o existe nenhuma rejeicdo, pelo contrario ainda foi mais
acarinhado por todos. Ainda hoje é aceite por todos.” (EF4); “Tudo ficou radiante. N&o
houve nenhum tipo de reac¢éo por ser deficiente, pelo contrario foi muito acarinhado.”
(EF9); “Foi muito bem aceite. Toda a gente o acolheu bem. Sempre tive muito apoio
da minha familia.” (EF6).

Das 13 familias entrevistadas, apenas trés denunciaram uma reac¢do menos
positiva: duas familias biol6gicas referiram a grande dificuldade de aceitacdo da
deficiéncia manifestada por alguns familiares e uma mée adoptiva mencionou o
desinteresse e desilusdo implicitos no comportamento do resto da familia.

Esta reaccdo menos positiva foi também observada em alguns irméaos,
especialmente nos mais novos, que se sentiam discriminados e tinham dificuldade em
entender a razdo pela qual os maiores cuidados e atencbes eram dirigidos ao
irmé&o/irma mais velho/a. Uma das maes biol6gicas com o filho num lar residencial
relatou este tipo de situacao e referiu ter-se sentido egoista por ter tido outro filho: “O
Z., coitadinho, que era o meu filho mais novo, ndo prestavamos atencdo. Fomos um
bocado egoistas em termos outro filho, porque achavamos que era bom para a |., mas
entretanto chegadmos a conclusao que foi um certo egoismo da nossa parte, para ele,
termos um filho naquela altura.” (EF8). Como ja foi exposto anteriormente, um dos
beneficios da institucionalizacdo para esta familia foi precisamente a maior
disponibilidade para o outro filho.

A parte dos casos de dificuldade na gestdo dos afectos, a maioria dos pais
valorizou a dedicacao dos filhos ao irmao/irma com deficiéncia. As familias adoptivas e
de acolhimento destacaram a auséncia de qualquer tipo de discriminacdo dos filhos
bioldgicos relativamente aos filhos adoptados/acolhidos, referindo o grande
companheirismo existente entre eles. De acordo com estas familias, ter4 sido este
meio familiar favoravel que determinou uma adaptacdo bem sucedida da
crianca/jovem adoptado/acolhido e a concretizagdo de saltos qualitativos no seu

desenvolvimento.

A prevaléncia de uma reacc¢ao positiva estende-se a comunidade, uma vez
gue a maioria das familias considera estarem os seus filhos/filhas bem integrados, ao
gque associam a sua simpatia, docilidade e sociabilidade. No entanto, também ao nivel
comunitario se registam excepc¢des e algumas familias deram conta da dificuldade de

aproximacao de algumas pessoas em virtude do que os pais consideram ser a falta de
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um verdadeiro conhecimento sobre a(s) deficiéncia(s): “E mesmo que ndo tenha sido
convidada para alguma (festa), ndo acho que seja por discriminagcdo, mas por receio

de n&o saberem como lidar com ela.” (EF13)

Expostas as apreciacfes dos pais acerca da integracéo da crianca/jovem com
deficiéncia na familia, importa agora verificar a avaliagcdo que os técnicos fazem das
familias que tém os seus filhos com deficiéncia institucionalizados. Uma avaliagédo
francamente positiva de algumas familias encontra-se no discurso dos técnicos de
Lares Residenciais e dos Lares de Apoio. Os pais sdo apresentados como pessoas
muito colaborantes, que prepararam muito bem os filhos e que continuam a
acompanha-los ainda que ndo estejam diariamente com eles. No caso concreto de um
Lar Residencial, os técnicos destacaram a accdo dos pais junto da instituicao,
participando da direc¢do e/ou da gestdo, mostrando o trabalho da equipa técnica no
exterior e organizando actividades para os jovens. De um modo geral, os técnicos
percepcionam a decisdo de institucionalizar os filhos como uma consequéncia
decorrente dos problemas de saude e/ou de envelhecimento dos préprios pais, bem
como uma preocupacédo com o futuro dos filhos, legitimando, e mesmo louvando, essa
decisao.

No pélo oposto a esta apreciagdo positiva, encontra-se um quadro muito
desfavoravel acerca das competéncias das familias, que é partilhado pelos técnicos de
todos os tipos de instituicdo. Com efeito, todos alertam para a existéncia de familias
disfuncionais, marcadas pela instabilidade emocional, pela negligéncia, pela ma
gestao familiar, pela promiscuidade em termos habitacionais e, em alguns casos, por
problemas de alcoolismo. Foi ainda destacada a dependéncia de subsidios e o facto
de muitas destas familias terem sido ja intervencionadas pelos servicos e de
receberem diferentes tipos de apoio sem que, no entanto, se tenham registado
alteracBes nos seus habitos e comportamentos.

Alguns técnicos véem, neste cendrio, um ciclo vicioso: estes pais também néo
foram bem tratados como filhos e, como tal, ndo tiveram a oportunidade de
desenvolver adequadamente as suas competéncias parentais. Daqui resulta a
institucionalizacdo dos filhos, o que permite aos pais desvincularem-se e demitirem-se
da sua responsabilidade familiar. De acordo com os técnicos, a colocagéo institucional
€ sentida como um “alivio” para a familia: “Muito facilmente as familias se
desresponsabilizam dos seus filhos... Isto é... E um facto. E nds sentimos isto.
Quando a maior parte dos jovens entra aqui nés sentimos que é um alivio para a
familia.” (ET2); “Para mim, o ter sido retirado aquela mée foi... eu acho que foi um

peso que lhe saiu dos ombros, foi um alivio.” (ET9).
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Constata-se, assim, que os técnicos podem apresentar visdes diametralmente
opostas acerca das familias das criancas/jovens institucionalizados: umas sé&o
percepcionadas como cooperantes, ao passo que outras Sdo vistas como
desinteressadas e com limitagbes a Vvarios niveis. Neste Ultimo caso, a
institucionalizagdo ndo é associada particularmente a deficiéncia, mas a um quadro
familiar que a antecede e que € marcado pela instabilidade e pela negligéncia. Como
ja foi referido anteriormente, nestas situacdes a deficiéncia representa um factor

acrescido de vulnerabilidade para a crianga/jovem.

Para completar a analise da integragdo das criangas/jovens com deficiéncia
resta apresentar a avaliacdo que técnicos e pais fazem do acolhimento
proporcionado em Portugal a populacdo com necessidades especiais.
Obedecendo assim a uma légica dedutiva, a andlise da integracdo na familia e na
comunidade segue-se a andlise a nivel nacional.

De acordo com os técnicos, independentemente da sua proveniéncia
institucional, registou-se uma evolucédo positiva na integracdo das pessoas com
deficiéncia em Portugal. Ao contrario do que sucedia anteriormente, ja ndo se
escondem as pessoas, ha uma maior visibilidade da deficiéncia nos espagos publicos
e 0s meios de comunicacdo social ttm dado o seu contributo para esta projeccao,
entrevistando grupos de pessoas com deficiéncia e dando a conhecer o trabalho
desenvolvido por varias associacbes. Os técnicos referiram ainda que, actualmente,
existe um maior nimero de respostas e que as familias estdo conscientes da
necessidade de proporcionar aos seus filhos um acompanhamento e tratamento
adaptados as suas circunstancias. Em termos do mercado de trabalho, foi também
mencionada a abertura que se comeca a verificar, nomeadamente, através do regime
de emprego apoiado.

Apesar destes aspectos positivos, 0s técnicos foram unanimes na opinido de
gue ha ainda um longo caminho a percorrer, pois consideram que, na generalidade, a
populacdo com deficiéncia ndo esta integrada: “Eu acho que estdo muito mal
integradas.” (ET5); “Nos episodios que nés vamos ouvindo que nos da a sensacao que
a percentagem de integracdo acaba por ser muito curta.” (ET8); “Agora, ha, sem
davida, ainda muitas lacunas nesta area... Na area da operacionalizacdo das
coisas...” (ET10).

Os técnicos dos Lares Residenciais, pela vivéncia diaria que tém da
deficiéncia, sentem que ainda existe na sociedade um preconceito demasiado
arreigado relativamente as pessoas com deficiéncia que, de acordo com alguns mais

pessimistas, dificiimente sera ultrapassado, em particular, no caso da deficiéncia
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mental. Por um lado, parece-lhes que as pessoas tendem a adoptar uma atitude de
comiseragdo, enquanto que, por outro lado, manifestam um comportamento de
proteccdo que acaba também por se traduzir numa forma de discriminacdo, ao evitar o
contacto da populacdo com deficiéncia e com determinados meios: “Ainda h4 uma
forma de ndo encarar esta pessoa como outra qualquer, € uma pessoa especial que
precisa de um apoio proprio, que tem que estar enquadrada num sitio especial, que
fica limitada, ndo pode participar em tudo...” (ET1); “Agora nem toda a gente &
sensivel ao facto de por exemplo estes jovens estarem numa discoteca, ou com
jovens da mesma idade, porque acham estranho a sua presenc¢a ou ndo seria o local

adequado para eles... Ainda ha aspectos que sdo considerados de proteccdo.” (ET1).

Uma vez que esta estigmatizacdo é associada, em parte, ao receio do
desconhecido, os técnicos alertaram para a necessidade de sensibilizar a
sociedade em geral através de campanhas de formacao e informacdo sobre a(s)
deficiéncia(s), bem como para a necessidade de dar voz as pessoas com deficiéncia
OU aos seus representantes, promovendo a sua participacdo nas decisdes que lhes
dizem respeito. S6 assim ser& possivel promover os valores do respeito, da tolerancia

e da flexibilidade, os quais constituem, acima de tudo, uma questdo de cidadania.

Mas, segundo os técnicos, ndo basta lutar pela mudanca de mentalidade, é
também necessario investir nos aspectos mais praticos, como as estruturas fisicas e
0S apoios materiais e humanos disponiveis. Na verdade, outra das falhas referidas
foi a falta de apoios e de meios humanos e logisticos. Algumas destas criticas foram
mais enfatizadas pelas equipas técnicas dos Lares de Infancia e Juventude e dos
Centros de Acolhimento Tempordario, talvez por serem aguelas que menos se sentem
preparadas para lidar com a deficiéncia e mais necessidade tém de ver a sua
intervencdo acompanhada e supervisionada.

Um dos aspectos referidos foi o numero reduzido de educadores e de
auxiliares dentro das proprias instituicbes, uma vez que as criancas/jovens com
deficiéncia requerem um apoio mais individualizado. Como referia uma das técnicas,
estas criangas/jovens necessitam de ajuda “nos recreios, nas refeicdes, no deitar, no
sair, no entrar, nos passeios”. (ET5) Nas instituicbes situadas no interior do pais, os
técnicos atribuiram a localizacdo geografica a auséncia de recursos e de respostas
locais e a dificuldade em aceder a outros servicos. Na sequéncia desta falha, foi
recordada, por outros técnicos, a auséncia de um guia actualizado que retna toda a
informacéo relativa as deficiéncias e aos apoios existentes, guia este que devera ser

de facil acesso e consulta. Para além destes constrangimentos, foi igualmente
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sublinhada a falha na articulacdo dos servicos, em particular da rede local. De
acordo com alguns técnicos, ainda ndo se estd a trabalhar para um objectivo Unico e
comum: “(...) s vezes 0 que eu sinto que é necessario era que toda a rede local se
articulasse de forma a que fosse possivel haver uma resposta.” (ET5); “As vezes, acho
gue muitos dos nossos erros, falo em nés enquanto profissionais da area de accéo
social, passa por ai... Passa pelo pouco trabalho multidisciplinar... onde todos os
técnicos consigam trabalhar mesmo em conjunto e que 0 objectivo seja um objectivo
comum. Quando falo nisso estou a falar das dificuldades que nés temos de articulagéo
que nés temos quer com o0s estabelecimentos de ensino, quer com as proprias
comissdes de proteccdo, quer com a lentiddo do tribunal as vezes...” (ET2); “Justica,
Educacao, Seguranca Social, Saude... ttm que se entender e falar todos a mesma

linguagem. E assumir todos, desde |a de cima...” (ET6).

Relativamente ao sistema educativo, foram enunciadas algumas criticas por
parte dos técnicos dos Lares Residenciais e dos Lares de Apoio. Segundo estes
técnicos, a escola inclusiva ndo esta a funcionar nos “moldes previstos” (ET1), uma
vez que os professores ainda ndo dispdem de formacédo especifica para trabalhar com
a realidade da deficiéncia. O que pretende ser inclusdo acaba, muitas vezes, por se
traduzir em exclusdo: “Algumas estdo nas escolas, se calhar nem muito bem
adaptadas... Houve uma politica que achava que sim, que eles deveriam estar
inseridos nas escolas, no ensino regular e terem um professor de apoio. As vezes, as
coisas resultam, nalguns casos pareceu-me que (...) nem sempre muito...”. (ET7).
Anteriormente, a propdsito da avaliagdo do acompanhamento proporcionado pelas
instituicdes, ja os pais tinham dirigido estas criticas aos estabelecimentos de ensino

regular.

Para além das falhas no ensino e na formacdo dos professores, alguns
técnicos fizeram ainda referéncia ao facto de muitas escolas néo terem as suas infra-
estruturas adaptadas a deficiéncia, em particular, a deficiéncia motora. A este
propésito foram igualmente criticadas as falhas em termos de acessibilidade dos
transportes publicos e das estacfes, onde, por vezes, ndo existem elevadores ou

rampas que facilitem as deslocacdes das pessoas com deficiéncia.

Por fim, foi abordado o acesso ao mercado de trabalho, sendo alguns
técnicos da opinido de que faltam mais incentivos (do Estado) as entidades patronais
para que estas sejam encorajadas a dar emprego as pessoas com deficiéncia. Em seu

entender, a existéncia de compensacdes fiscais consideraveis poderia traduzir-se num
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maior nimero de oportunidades para a populacdo com deficiéncia. Ao adoptarem esta
posicdo 0s técnicos ndo excluem, no entanto, a responsabilidade social e a

flexibilidade que as proprias entidades devem assumir.

De um modo geral, os técnicos entrevistados salientaram a auséncia de politicas
efectivas de integracdo e de inclusdo social, embora reconhecam o enorme
progresso que se tem vindo a desenrolar em termos de respostas sociais e de uma

maior aceitacao da deficiéncia por parte da sociedade civil.

A avaliacdo da integracdo feita pelos pais entrevistados vai também neste
sentido, ainda que se tenham revelado mais incisivos nas criticas dirigidas ao Estado.
Tal como os técnicos, 0s pais reconhecem que, actualmente, existe uma maior
sensibilidade para a deficiéncia e que a populagdo com deficiéncia j& ndo constitui
um “mundo invisivel” (EF1). No entanto, a semelhanca do que foi dito anteriormente,
também as familias consideram imperativo o desenvolvimento de campanhas de

(in)fformacédo e de sensibiliza¢éo para a diversidade.

No que se refere aos apoios existentes a nivel financeiro, humano e
logistico, todas as familias, biolégicas, adoptivas e de acolhimento declararam, para
além da sua escassez, a existéncia de muitos entraves, nomeadamente devido ao
processo burocratico para a sua obtencdo. Os pais referiram as dificuldades sentidas
para ter ajuda na aquisicdo de equipamentos (cadeiras de rodas eléctricas ou
transporte adaptado) ou na aplicagdo de determinadas terapias: “(...) e que houvesse
apoio de facilidade na compra do carro. As vezes é preciso fazer um empréstimo ao
banco e o banco recusa esse tipo de empréstimo.” (EF6); “Foi dificil conseguir ajuda
da SS para a cadeira do meu filho.” (EF6); “O Estado portugués so oferece 40 minutos
de fisioterapia por semana.” (EF12).

Confrontados os servicos com este cenario, a explicacao referida foi a auséncia
de verbas. Na opinido dos pais esta situacdo nao € sustentavel e, embora reconhecam
que também eles devem assumir as suas responsabilidades, consideram que o
Estado deveria proporcionar um maior apoio, assegurando, inclusivamente, o

essencial da manutencao das instituicdes vocacionadas para a deficiéncia.
Um dos principais alvos de criticas foi o sistema educativo, registando-se,

mais uma vez, uma clara concordancia com a opinido veiculada pelos técnicos. De

acordo com os pais, a escola inclusiva ndo esta a produzir os resultados desejados,
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implicando prejuizos, tanto para as criancas/jovens com deficiéncia como para os sem
deficiéncia: os primeiros ndo recebem o apoio individualizado e especializado de que
necessitam, ao passo que o0s segundos acabam por se distrairem com o
comportamento dos primeiros.

Para além da auséncia de profissionais de ensino especial em numero
suficiente e com preparacdo adequada, foi mencionada a auséncia de infra-estruturas
e de equipamentos adaptados a deficiéncia. Uma mae entrevistada manifestou a sua
indignacao pelo facto de ter que ser a propria a interceder junto do Ministério da
Educacado para que atribuissem um professor de ensino especial & escola que seria
frequentada pelo filho.

O excerto que se segue ilustra o descontentamento dos pais em relacdo as
escolas do ensino regular: “E realmente a ideia com que ficAmos € que as
competéncias que ele podia adquirir no sistema escolar ja estavam esgotadas. (...) O
apoio no sistema regular ndao é perfeito, esta longe de ser perfeito. Causa muitas
ansiedades aos pais (...) Talvez a primeira razdo por que eu tenha optado, sem
davidas, por tird-lo do sistema escolar tenha sido precisamente o eu ndo aguentar
mais o stress de o ter no sistema escolar regular, porque era permanente, era um
stress permanente!” (EF1).

Tendo por base declaracbes como esta, facilmente se compreende que outra
das ideias veiculadas pelos pais seja a necessidade de fomentar a criacdo de mais
centros de actividades ocupacionais. Nesses centros ha a garantia do apoio prestado

ser adequado a deficiéncia, para além de poderem ser ministrados outros cuidados.

A existéncia de barreiras arquitecténicas nos mais diversos espacos publicos
e a nao acessibilidade de alguns transportes, bem como as dificuldades de acesso ao
mercado de trabalho, foram outros dos aspectos evidenciados. Segundo as familias,
as entidades patronais ndo dado oportunidade as pessoas com deficiéncia, pois tém
expectativas muito baixas quanto as suas capacidades e competéncias. Torna-se,
assim, necessario desmistificar algumas ideias feitas e promover o emprego protegido,

tal como foi referido por alguns técnicos.
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Pode dizer-se que os pais se sentem desacompanhados e que gostariam que as
medidas anunciadas pelo Estado fossem efectivamente concretizadas. Este
desapontamento é partilhado pelos técnicos que confirmam o longo percurso que
ainda tem que ser percorrido para que as pessoas com deficiéncia e suas familias
se sintam cidadaos de pleno direito. De tudo o que foi enunciado, destaca-se a
atencao prioritaria que deve ser concedida a formacdo de recursos humanos, a
adaptacdo das estruturas fisicas e materiais e a disponibilizacdo de meios
logisticos para que a integracdo das pessoas com deficiéncia se torne uma

realidade.

Avaliacao da institucionalizacao

Prosseguindo-se com a analise das “Representacfes”, o foco de atencao sera
dirigido para as razfes subjacentes a institucionalizacdo, apresentando-se, em
primeiro lugar, os dados obtidos pelas entrevistas aos técnicos.

Em conformidade com as representacfes sobre as familias expostas pelos
técnicos, a maioria salientou a existéncia de quadros familiares instaveis e
disfuncionais, marcados pelo desinteresse e pela negligéncia como sendo razfées
decisivas para a institucionalizacdo. Segundo a experiéncia dos técnicos, estes
motivos, bem como a existéncia de maus-tratos, de abusos e de dependéncias que
colocam as criangas/jovens em situagbes de risco/perigo, sSdo comuns as
criangas/jovens com e sem deficiéncia.

No entanto, foi sublinhado que no caso das criancas/jovens com deficiéncia, o
quadro disfuncional pode traduzir-se em consequéncias mais graves, uma vez que 0s
pais ndo tém competéncias para dar resposta aos cuidados especificos exigidos pela
condicéo especial dos filhos. Para além da negligéncia nos cuidados primarios, falha o
acompanhamento a nivel da salude, o que pode ter um impacto muito negativo na
evolucdo da deficiéncia da crianca. Os técnicos relembraram, por exemplo, que
algumas das criangas com deficiéncia, que acabam por ser institucionalizadas, se
tivessem sido alvo dos cuidados adequados que prevenissem o agravamento dos
seus problemas, através de uma intervengdo precoce na infancia, poderiam ter tido
um percurso diferente.

Os técnicos dos Lares Residenciais destacaram outros motivos de
institucionalizacdo que se registam com maior incidéncia no caso das criangas/jovens
com deficiéncia e que ndo estdo relacionados com um funcionamento desequilibrado

das familias. Neste sentido, foi sublinhado que, em muitos casos, a
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institucionalizacdo resulta do envelhecimento, da doenca ou até mesmo da
morte dos progenitores. Quando ficam doentes ou comecam a envelhecer, tornam-
se mais debilitados para prestar os cuidados aos seus filhos e para acompanhé-los:
“Abranger aqueles pais mais envelhecidos ou com graves problemas de saude que ja
ndo conseguem realmente acompanhar e dar apoio aos filhos em casa.” (ET1); “Se
calhar a propria incapacidade, quando falavamos de progenitores portadores de
deficiéncia...” (ET10).

Para além deste tipo de situagfes familiares, foi igualmente sublinhada a falta
de apoio das estruturas estatais e locais, nomeadamente, a auséncia de respostas
na area de residéncia das familias. Como referiu a técnica de um Lar de Apoio, a
integracdo numa instituicdo pode representar a Unica possibilidade dessas
criancas/jovens usufruirem uma resposta educativa adequada a sua deficiéncia.
Convém recordar que a falta de apoios foi uma das criticas mais veiculadas, tanto
pelos técnicos como pelos pais, a propoésito da avaliacao da integracdo das pessoas
com deficiéncia em Portugal.'”’

Para os técnicos, em particular os provenientes de Lares Residenciais,
enquanto nao existirem medidas especificas que, por um lado, auxiliem os pais no
acompanhamento que deve ser dado aos seus filhos, e que, por outro, os libertem,
com uma certa regularidade, da sobrecarga familiar associada aos cuidados e
exigéncias da deficiéncia, ndo sera viavel pensar em desinstitucionalizacdo. Além
disso, a experiéncia dos técnicos de todos os tipos de instituicAo mostra-lhes que uma
parte consideravel das familias dificiimente supera o quadro de desorganizagéo
original, o que torna impensavel a reintegracdo das criangas/jovens na familia
bioldgica. Fazé-lo seria por em causa a continuidade do trabalho iniciado na instituicao
com a crianga/jovem com deficiéncia.

Na opinido dos técnicos ndo existe um trabalho de prevencdo,
acompanhamento e responsabilizacdo das familias, que seja bem estruturado e
gue resulte de uma actuacdo em rede dos diferentes servicos envolvidos, os quais
contribuam de forma integrada para um mesmo objectivo. Muitas vezes, sabe-se o que
€ preciso fazer, mas, no momento da execucao, algo falha: “(...) quando se vai, entao,

guem é que executa isto e isto... depois, aqui, a coisa falha um bocadinho... e

Y7 Em consonancia com os argumentos apresentados nas entrevistas estdo os resultados do

guestionério, no qual a razdo associada a institucionaliza¢éo, evocada pelo maior niumero de técnicos foi
a falta de meios/recursos da familia (cf. Figura 13a no Anexo 6). Embora o confronto com uma
situagéo de perigo também faga parte das trés principais razées apontadas para a institucionalizagdo
das criangas/jovens com deficiéncia, assume um maior relevo nas criangas/jovens sem deficiéncia (cf.
Quadro 13b no Anexo 6).
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portanto acho que isso ajudava bastante... Primeiro as pessoas trabalharem

articuladas e ndo andarem a repetir e a trabalhar em sobreposicdo.” (ET5).

Para algumas equipas técnicas, o Estado ndo tem desenvolvido este trabalho
de prevencdo com as familias porque fazé-lo é dispendioso e implica o envolvimento
de muitos recursos humanos. Como exprime o seguinte técnico, “E sobretudo
apostarem nesse trabalho. Mas é um trabalho muito caro, por isso acredito que € por
isso que o Estado aplica tanto a medida de institucionalizacdo. Porque a trabalhar
familias fica muito caro. Implica muitos, muitos técnicos no terreno.” (ET11).

O resultado do desinvestimento acaba por ser a aplicacdo elevada da medida
de institucionalizagdo. Mas, como reconhece a maioria dos técnicos, na auséncia de
garantias no meio familiar, a instituicdo é o local mais seguro para as criancas/jovens.
Como referiu um das técnicas de um Lar Residencial, na instituicdo os técnicos
funcionam como avaliadores reciprocos da intervencao de cada um, tendo a
oportunidade de serem corrigidos; num outro meio podera nao existir essa supervisao,
0 que representara um risco para as criancas/jovens com deficiéncia: “NoOs
funcionamos quase como avaliadores da intervencdo que fazemos uns aos outros e
portanto somos se calhar corrigidos pelos colegas, pelos pares, se eventualmente
estamos a desenvolver uma accdo, uma actividade face aquele jovem que ndo é a
mais correcta. Quando o jovem se encontra desinstitucionalizado, ou numa outra

instituicdo qualquer ninguém corrige.” (ET1).

Verifica-se, assim, gue a maioria dos técnicos é unanime em considerar que a
institucionalizacdo constitui a resposta mais adequada para determinadas
criancas/jovens com deficiéncia, especialmente para aquelas cujo grau de autonomia
sera sempre muito reduzido. Nas instituicbes de acolhimento existem pessoas
motivadas para trabalhar com a populacdo com deficiéncia, as criancas/jovens
sentem-se bem na presenca dos téchicos e é concedida uma proteccdo a qual
poderiam n&o ter acesso no exterior. Para alguns, o meio institucional fomenta a
interiorizac@o de normas e oferece uma maior estimulacdo através do contacto com o
grupo de pares, bem como uma resposta educativa adaptada a sua deficiéncia.

Em sintese, as instituicbes podem proporcionar as criangcas/jovens com
deficiéncia uma melhor qualidade de vida, conforme ilustra o seguinte excerto de uma
das entrevistas aos técnicos: “Eu considero que as instituicbes sdo a melhor resposta
e isto sem davida. Ndo tenho davidas nenhumas que eles se enquadram melhor e tém
melhor qualidade de vida a nivel institucional do que se estivessem

desinstitucionalizados.” (ET1)
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Apesar de a maioria considerar a institucionalizacdo uma resposta eficiente,
ndo deixou de reconhecer que a mesma nao € desejavel, uma vez que o ideal seria a
vivéncia no seio familiar. O afastamento deste meio e a consequente integracdo numa
instituicAo podem gerar desequilibrios e atrasos no desenvolvimento global das
criangas/jovens, para além do facto de a atencdo dispensada pela equipa técnica
dificilmente poder ser individualizada. Por outro lado, h4 sempre os efeitos perversos
da institucionalizacdo associados a colocacdo de rotulos pela sociedade. Como
comentou um dos técnicos, “(..) nunca estamos preparados para viver em

institucionalizagéo (...)” (ET3)

A ideia transmitida pelos técnicos de que a institucionalizacdo constitui a
resposta possivel e um “mal menor” (EF12) foi partilhada pelos pais cujos filhos ndo
estdo institucionalizados. No entender destes pais, face a auséncia de condicbes
familiares de algumas criancas/jovens com deficiéncia, a melhor solugdo ser& coloca-
las numa instituicdo que Ihes dé o acompanhamento necessario.

Ja as familias entrevistadas cujos filhos se encontram num lar residencial
sublinharam o facto de a institucionalizacdo permitir um alivio da sobrecarga
familiar, que dificilmente poderiam continuar a suportar, bem como a possibilidade de
proporcionar aos filhos os cuidados mais apropriados a sua condi¢cdo, uma vez que ha
sua area de residéncia ndo existiam as respostas mais adequadas: “Porque ja que a
escola aqui ndo nos dava as condi¢des, ndo tinham condicBes para ter a I. fomos
vendo instituicdes residenciais.” (EF8); “Precisavamos de mais para ela, precisavamos
de fisioterapia, precisdvamos que ela estivesse ao pé de outras criancgas,

precisdvamos dessas coisas todas.” (EF8).

Por fim, tanto estes pais como os restantes foram consensuais ao declarar que
a institucionalizacdo constitui uma seguranca para o futuro e, como tal, ainda que
ndo seja de momento uma resposta desejavel para todos, sé-lo-4 a partir de

determinado periodo da vida de seus filhos.

Quadro - resumo das razfes subjacentes a institucionalizagao

Razdes subjacentes a institucionalizagéo

Técnicos Familias

- Doenca, envelhecimento ou morte dos | - Mal menor:
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Razdes subjacentes a institucionalizagéo

Técnicos

Familias

pais ou outros familiares:

“Nesta estrutura de lar e acolhimento, é
mesmo a auséncia dos progenitores e dos
familiares. (...) dar solucdo aqueles que
ficam sem familia” (ET1)

“problemas do foro psiquiatrico” (ET3)

“No entanto também temos casos de pais
que ja estdo bastante envelhecidos, bastante
debilitados, ndo tém condicdes, nem
possibilidade para poderem prestar o0s
melhores cuidados aos filhos (...).” (ET1)

“Pode acontecer doenca por parte dos pais.”
(ET7)

- Quadro familiar disfuncional:

“Sdo familias onde existe alguma
promiscuidade. Por razdes habitacionais, por
ma gestao familiar.” (ET1)

“familias disfuncionais e desestruturadas”
(ET2 e ETH)

“Todo este quadro disfuncional levou a que
eles fossem retirados da familia e fossem
colocados na instituicdo” (ET8)

“A incapacidade parental (...), com outro tipo
de situacbes e de problemas, em termos
sociais, psicoldgicos; incapacidade de
responder as incapacidades da crianca, (...)
com a deficiéncia a situacédo fica mais dificil.”
(ET9)

“dificuldade em gerir recursos” (ET3)

“Os pais vém, muitas vezes, de estratos
sociais muito carenciados, conflituosos ou
com problemas sociais e de alcoolismo.”
(ET1)

- Abandono, negligéncia e situacdo de
risco:
“0 abandono familiar” (ET2, ET3, ET9)

“Por um total abandono, por ndo quererem
saber dessas criancas com deficiéncia” (ET5)

“Abandono efectivo da familia.” (ET8)

“Havia uma auséncia de condi¢cbes para a
jovem permanecer com a familia” (ET1)

“Se € assim, num caso de um deficiente e
gue as suas familias ndo tenham
possibilidade de poderem estar com eles,
porgue tém que trabalhar, acho muito bem
uma colocacgéo dessas, porque tem que ser
assim e ainda bem que ha essas casas.”
(EF2)

“A crianca institucionalizada € ja uma crianca
em grande desvantagem, porque ha ja
gualquer coisa que nao funciona bem no seu
circulo familiar, afectivo, mas uma crianca
institucionalizada e deficiente ainda traz outra
desvantagem. Sao ja muitas desvantagens
acumuladas. Muitas vezes a
institucionalizacdo para tanta desvantagem
acaba por ser um mal menor se as
instituicées forem boas e adequadas.” (EF12)

“Acho que uma crian¢a para ficar em casa é
muito complicado quando as familias nédo

estdo preparadas para uma crianca
deficiente, algumas delas vivem como
bichos, escondidas do mundo, enfiadas

numa cama, simplesmente alimentadas. As
vezes as criancas que nos aparecem, ja
depois da morte de pai ou mée, que ficam
como bichos, ndo desenvolvem nada, estdo
acamadas e cheias de deformacgbes por
estarem acamadas.” (EF12)

“Se as instituicbes ndo existem para dar
resposta, ai de facto € um problema social
muito grave, porque até mesmo eu creio, em
alguns casos pergunto se as préprias
familias terdo competéncias ou capacidade
para poder fazer este tipo de
enquadramento.” (EF1)

- Grande sobrecarga familiar:

“Mas para nés foi muito cansativo. Eu ja
estava cansada, dormia de duas em duas
horas, durante 7 anos (...). A gente
praticamente ndo dormia, de 2 em 2 horas,
eu acordava, até porque eu ainda tenho esse
ritmo, de acordar de 2 em 2 horas. Acordava,
vi-a, se ela estava bem, porque de repente
podia ter uma apneia, podia (...), chegava ao
fim do dia ter que ir para casa, isto as vezes
parece um bocado agressivo estar a dizer
estas coisas, mas ter que ir para casa e
saber que ainda tinha que fazer aquilo... s6
me apetecia era ndo ir para casa... e
esquecer aquilo tudo.” (EF8)
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Razdes subjacentes a institucionalizagéo

Técnicos Familias
“A familia (...) é uma familia muito, muito | “Porque nés estavamos cansados,
neglicente. (...) negligéncia nos cuidados de | estavamos... se calhar até ja... nem sei...

salude primarios, e que levaram a que os
especialistas, médicos que a acompanharam
dissessem que se esta menina tivesse sido
acompanhada, logo desde o inicio, ela hoje
podia andar sem aparelho (...).” (ET3)

“falta de acompanhamento ao nivel da
saude” (ET8)

“O denominador comum (...) € sempre a
negligéncia. (...) as familias ndo serem
capazes de prestar os cuidados e a
assisténcia basica” (ET5)

“negligéncia” (ET6)

“Temos inclusivamente duas criangas com
medidas de promocéo e protecc¢do” (ET5)

“Ingestdo de bebidas alcodlicas, consumo de
estupefacientes (...). Abusos sexuais,
violéncia.” (ET8)

- Ausénciarespostas na area de
residéncia:

“(...) ndo existir uma resposta especifica na
sua area de residéncia” (ET5)

“(...) poderem usufruir de uma resposta
adequada a sua deficiéncia” (ET5)

“(...) a nivel do nosso concelho, ndo ha
muitas respostas.” (ET8)

Como nés ja estdvamos tdo saturados na
altura. Se calhar agora ainda estavamos
mais.” (EF8)

“Ainda estivemos, escrevi mesmo uma carta
para me despedir, para ficar em casa com a
I. J& ndo dava mais.” (EF8)

- Seguranca para o futuro:

“Eu pu-la ca no lar, porque houve uma vaga.
Era o meu sonho, que antes de eu morrer,
gue ela estivesse colocada e estivesse feliz.
Portanto sinto que ela esté feliz aqui. Foi a
pensar no futuro dela.” (EF5)

- Auséncia respostas na area de
residéncia:

“Entretanto quando nos disseram, quando ela
tinha 9 anos, ndo 7, a escolaridade
obrigatoria é a partir dos 7 (...) comegcamos a
ver escolas para ela porque tinhamos que a
inscrever em certas escolas aqui de Coimbra.
Fecharam-nos sempre as portas, ndo havia
condi¢cdes, ndo havia condicdes... Por causa
do oxigénio e dessas coisas todas.” (EF8)

“Fecharam-nos as portas em escolas de
ensino especial, também, que tém também
ensino oficial e especial e vimos as
condicbes. N&o tinham condi¢cdes. Muitas
vezes éramos nés que diziamos que nao,
nao... isto ndo é espaco para a I. (...) Houve
muitas portas a fecharem-se.” (EF8)

“Porque ja que a escola aqui ndo nos dava
as condi¢cdes, ndo tinham condicdes para ter
a |. fomos vendo instituicdes residenciais”
(EF8)
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A institucionalizacdo surge como consequéncia de trés fenémenos centrais: por um
lado, familias consideradas disfuncionais, sem capacidade ou competéncias para
prestar os cuidados béasicos e especificos as criangas/jovens com deficiéncia; por
outro lado, a auséncia de apoios a Vvarios niveis e de servigos articulados em rede
que trabalhem para um objectivo comum. Assim sendo, sé o desenvolvimento de
esforcos integrados contribuird para a criagdo de meios que permitam reduzir os
casos de institucionalizacao.

Medidas como a adopc¢&o’®, o acolhimento familiar’’®, o apadrinhamento
civil™® e as ajudantes familiares™® podem ser encaradas como alternativas a
institucionalizacdo, mas a maioria dos técnicos manifestou algum cepticismo face a
todas elas. Em si mesmas podem ser consideradas medidas validas, mas ha muitas
variaveis em jogo que devem ser ponderadas.

Relativamente a adopgdo e ao acolhimento familiar, a primeira questdo
equacionada foi sobre a efectiva existéncia de candidatos a sua concretizagao no caso
das criancas/jovens com deficiéncia. De acordo com os técnicos, 0 numero de
pessoas disponiveis para fazé-lo é muito reduzido e nos casos em que estas medidas,
em particular a adopc¢éo, foram executadas, nem sempre foram bem sucedidas. Neste
sentido, séo varias as duvidas manifestadas quanto a preparacao, conviccao e
disponibilidade dos eventuais candidatos, alertando para a necessidade de fazer
uma seleccao rigorosa que afira ndo sé a sua sensibilidade, mas também os recursos
disponiveis para o desenvolvimento da educacao das criangas/jovens com deficiéncia.

Para além de alertar as pessoas para o sofrimento, 0 cansago e a angustia
associados a tal missao, os técnicos foram unanimes em declarar a necessidade de
desenvolver um trabalho de acompanhamento continuo a estas familias, que néo
se circunscreva a fase da pré-adopc¢éo ou do pré-acolhimento, mas que se prolongue
ap0s a concretizacdo das medidas. Deve haver um trabalho de avaliacdo e de
supervisdo as familias para verificar se os cuidados estdo a ser prestados
correctamente, bem como algum servico ou alguém a quem se possam dirigir ou
consultar quando lhes surgir uma davida: “Eu acho que a questao aqui ndo se prende
se é uma boa medida ou ndo. Eu acho que é uma boa medida. A questédo aqui esta

em como é que o processo e depois todo o encaminhamento é feito... se ha ou néo

178 | ei n° 31/2003, de 22 de Agosto.

179 pecreto-Lei n° 190/92, de 3 de Setembro e Decreto-Lei n° 12/2008, de 17 de Janeiro.
180 &j n° 103/2009, de 11 de Setembro.

181 Decreto-Lei n° 141/89, de 28 de Abril.
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um acompanhamento dessa situacdo. Porque ndo é sO colocar o jovem numa
familia... independentemente de ter ou ndo deficiéncia e depois pronto... (...) Acho
gue é necessario haver um acompanhamento e pontualmente... anualmente...
semanalmente ndo sei... mensalmente... verificar se realmente a crianca esta a ser
bem tratada... se esta a ser feito... se os cuidados estdo a ser prestados de forma
correcta... Porque também utilizando agora o facto de serem criangas com deficiéncia,
gue tém necessidades especificas, porque (...) tudo isso exige um acompanhamento
médico e cuidados especificos e tudo isso é necessario ser acompanhado, ser
avaliado...” (ET1); “E mesmo essas situagdes, tem que haver um acompanhamento,
com principio, meio e fim. (...) muitas das vezes nao é feito. Nem a nds, enquanto
instituicdo, nos é feito acompanhamento apos a integracdo, e aquilo que nés vamos
ouvindo e vamos sendo testemunhas € que o préprio acompanhamento a estas

familias de acolhimento e de adopc¢éo peca...” (ET2).

No caso especifico da adopc¢ado, os técnicos referiram ainda que a sua
eficiéncia dependeria da idade da crianca/jovem e que, como tal, funcionaria
melhor com as criangcas mais novas, as quais apresentam um maior capacidade de
adaptacao. Por outro lado, alertaram para a necessidade de acelerar 0s processos
judiciais de modo a que esta medida constitua uma oportunidade, em tempo util, para

um maior nimero de criancas.

No que se refere as familias de acolhimento, os técnicos demonstraram-se
cépticos relativamente ao seu caracter supostamente temporéario e ao facto de
se tratar de uma medida recompensada monetariamente. Em relacdo ao primeiro
aspecto, os técnicos manifestaram a sua preocupa¢do com 0s traumas que podem
advir para a crianca, apds a ruptura, eventualmente abrupta, de lacos afectivos com a
familia de acolhimento quando é decretado o fim da medida. Para além da dificuldade
gque as criancas/jovens possam ter na gestdo emocional desta situacdo, ficam
confusas quanto as figuras de referéncia. Como agravante, verifica-se uma quebra das
suas rotinas, particularmente importantes no caso das criangas/jovens com deficiéncia.
Relativamente ao segundo aspecto, os técnicos confessaram que o facto de as
familias receberem um subsidio Ihes levanta sérias suspeitas quanto a sua motivacao.

Seja como for, tratando-se de um meio familiar, capaz de proporcionar alguma
estabilidade e acompanhamento mais personalizado, circulou a ideia de que poderia
ser adequado, especialmente no caso de bebés. Curiosamente, o facto de as familias
de acolhimento poderem manter contacto com as familias biolégicas deu origem a

uma reaccao paradoxal: alguns técnicos consideraram que uma situacdo do género
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podia ser benéfica (em particular quando h& a possibilidade de se verificar um retorno
a familia biol6gica), ao passo que outros viram essa relacdo como algo muito dificil de

gerir, com eventuais consequéncias para o desenvolvimento das criangas/jovens.

Este posicionamento paradoxal em relagdo ao contacto com a familia biologica
foi também manifestado a propésito do apadrinhamento civil, no qual o referido
contacto também € permitido. Embora o conhecimento escasso desta medida tenha
limitado os comentarios dos técnicos, estes ndo deixaram de considerar que o
apadrinhamento civil poderia constituir uma alternativa para as criangas/jovens com
deficiéncia mais velhas, para quem a adopc¢éo ja deixara de ser uma medida (ainda
menos) viavel. Para que esta medida produza os efeitos desejados, sera, no entanto,

necessario apostar na sua divulgagao.

Por fim, no que diz respeito as ajudantes familiares, os técnicos confirmaram
a sua eficiéncia enquanto ferramenta capaz de proporcionar algum alivio as familias
na prestacdo dos cuidados primarios as criancas/jovens com deficiéncia. Foi, no
entanto, sublinhada a ideia de que constituiriam uma mais-valia e ndo propriamente
uma alternativa a institucionalizacdo, até porque as ajudantes nao dispdem de uma
formacdo especifica para lidar com a deficiéncia. Neste sentido, foi uma vez mais
referida pelos técnicos a necessidade de averiguar a vocacao, o perfil e a preparacéo
destas pessoas para a funcdo que se propdem desempenhar.

Para os técnicos dos Lares de Apoio que acolhem criangas/jovens com
deficiéncia auditiva e/ou com surdocegueira, a utilidade das ajudantes familiares seria
muito limitada por causa da barreira da comunicac¢ao. Para os técnicos dos Lares de
Infancia e Juventude, as ajudantes familiares apenas funcionariam nos casos em que,
para além da deficiéncia, ndo existisse nenhum outro problema familiar, ja no caso das
técnicas dos Centros de Acolhimento Temporério esse tipo de ajudas pode tornar as
familias dependentes dos servicos, dificultando a sua autonomizacdo. Atendendo a
este e outros factos, uma das técnicas de um Lar Residencial sugeriu que na posi¢ao
das ajudantes familiares sejam colocados educadores sociais que acompanhem e
supervisionem as familias, abarcando um maior espectro de tarefas.

N&ao obstante as criticas relativas a falta de formacgéo especifica, as ajudantes
acabaram por ser consideradas uma medida util e talvez com um dos maiores
potenciais de concretizacdo, tendo em conta as reticéncias apresentadas quanto a

eficiéncia das restantes medidas.
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As entrevistas realizadas as familias revelaram um maior optimismo
guanto a eficiéncia das quatro medidas analisadas, ainda que os pais partilhem
algumas das reservas dos técnicos. A este propoésito é esclarecedora a consideracéo
feita por um dos pais biolégicos de que todas as medidas seriam “formas mitigadoras”
(EF1) de resolver o problema, uma vez que o essencial seria tratar a questéo junto da

familia bioldgica.

Relativamente a adopcdo, duas familias biol6gicas referiram que talvez néo
fosse viavel por causa da morosidade dos processos judiciais e do risco de devolugdo
assim que os pais adoptivos fossem confrontados com os problemas da crianga/jovem
com deficiéncia:

A este titulo, uma das mées adoptivas sublinhou ainda a necessidade de se
operar uma mudanca de mentalidade nos candidatos a adopg¢édo para que esta medida
se torne realizavel para as criancas/jovens com deficiéncia. Por seu lado, uma das
familias de acolhimento referiu que ndo poderia optar pela adopcdo por nao ter
condicbes econOmicas para sustentar os filhos/criangcas a cargo, pelo que o
acolhimento teria que continuar a ser a solucéo: “Eu o ano passado fui aqui abeirada
por uma Dr.2 (...) e falaram-me sobre a adopcéo... Se eu queria adoptaro M. e a G. e
eu disse, ndo me importava de o fazer s6 que € assim, 0 meu marido esta reformado,
tirou a pré reforma, e recebe x euros, depois de uma adopcédo eu ndo tenho auxilio,
pronto... E entdo eu disse a Dr.2 eu ndo posso fazer isso, porgue eu ndo fico com
condicbes para poder tratar os meus meninos. (...) Como é que eu ia tratar estes
meninos? Como? Portanto eu nunca posso ir para uma coisa dessas.” (EF2). No
entanto, na sua maioria, as familias (incluindo bioldgicas, adoptivas e de acolhimento)

declararam-se a favor da adopcao.

Situagdo semelhante foi registada relativamente ao acolhimento familiar e ao
apadrinhamento civil, onde metade das familias, de todos os tipos, se mostrou
favoravel, ainda que algumas tenham manifestado reservas. Assim, em relacdo ao
acolhimento, uma familia biolégica e uma familia adoptiva declararam o0 seu
desagrado por se tratar de uma medida teoricamente temporaria que leva a
construcdo de lacos afectivos, 0s quais, posteriormente, podem ser abruptamente
quebrados, com consequéncias traumatizantes para as criancas/jovens: “Eu nado
gostaria que o meu filho fosse para uma familia de acolhimento, porque depois eles
ganham afecto e a separacao depois é dificil.” (EF6); “Agora ha aqui um problema que
me causa alguma angustia, que € a crianca ir para a familia de acolhimento

temporariamente, depois é bem cuidada, fazem-se ligacdes afectivas e depois ela vai
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ter que perder tudo para voltar para a familia de origem, porque parece, e € tudo
aparentemente, que ela, a familia de origem, se consertou, mas é s6 aparentemente,
porque aquilo que é de raiz esta la. Tirar a crian¢ca de uma realidade para outra, a mim

faz-me angustia.” (EF11).

No que diz respeito ao apadrinhamento civil, as familias de acolhimento e as
familias adoptivas criticaram a manutencdo de contacto com a familia biologica. As
familias de acolhimento evocaram a sua experiéncia negativa a esse propdsito. Uma
familia adoptiva realcou como sendo essencial a ruptura com a familia biolégica, de
modo permitir a construcéo de lacos sélidos: “A ruptura é fundamental para haver uma
construcdo de lagcos verdadeiros com 0s novos pais, ndo haver ambiguidades.”
(EF12).

Finalmente, no que se refere as ajudantes familiares, ainda que tenha
sugerido a necessidade de se ter em conta a sua formacédo, a maioria das familias, em
particular as maes, considerou-as um apoio bem-vindo para aliviar o trabalho
domeéstico e os cuidados basicos a prestar a crianca/jovem com deficiéncia. De acordo
com um dos pais, este apoio deveria estar disponivel tanto de forma permanente como
esporadica. As Unicas familias que ndo concordaram com este tipo de medida foram
as gue tém os seus filhos institucionalizados: uma teve uma experiéncia negativa com
duas ajudantes que lhe foram enviadas e a outra confessou nao depositar muita
confianca nesse tipo de medida, preferindo os lares: “Foi-me oferecido
acompanhamento familiar... A primeira pessoa que nos apresentaram era uma ex-
toxicodependente (...) Eu disse ndo, desculpe, ndo é estar a discriminar ninguém, mas
esta senhora nao vai para la... Até podia tratar muito bem! A segunda ainda é mais
caricata... A segunda foi uma ucraniana que nao sabia falar portugués! (...) E eu, nem
fui eu... foi o0 meu marido, que disse: “ Entdo como é que vamos explicar como é que
ela ha-de fazer a cinesioterapia, em portugués a uma ucraniana que veio ha um més
para ca?” Isto sdo os apoios domiciliarios que nos déo (...) Portanto apoio domiciliario
néo tenho nada a dizer bem!” (EF8); “Nao, acho que néo. Elas precisam de apoio todo
o dia. Tinha que ser um apoio mais certo. A minha filha n&o fica nada contente em

casa. Ela é mais alegre aqui no lar do que em casa.” (EF5).

De um modo geral, verifica-se que as familias se mostraram mais favoraveis do
que os técnicos as medidas analisadas. Estes Ultimos colocam em causa a
preparacdo e a motivacdo dos intervenientes dispostos a assumir cada uma das

medidas. Provavelmente, o cepticismo dos técnicos esteja associado ao facto de
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terem um conhecimento mais amplo desta realidade, nomeadamente, de tentativas
mal sucedidas ou de casos de sucesso muito reduzidos.

De facto, os resultados do questionério deram conta de apenas 43 casos de
desinstitucionalizacdo, num universo de 825 criancas/ jovens com deficiéncia em
situac&o de acolhimento institucional, o que representa 5% desse total (cf. Quadro 20b
no Anexo 6). Nas entrevistas ndo houve da parte dos técnicos de Lares Residenciais
gualquer referéncia a desinstitucionalizacdes, e apenas alguns técnicos de Centros de
Acolhimento Temporario e de Lares de Infancia e Juventude deram conta de casos,
pouco frequentes, em que se assiste a uma reestruturacdo familiar ou em que a
crianga/jovem € integrado na familia alargada. Refira-se que esta referéncia foi
efectuada no cémputo geral, sem fazer a distincdo entre criangas/jovens com e sem

deficiéncia.

Avaliacado da desinstitucionalizacdo

Quanto aos factores que podem contribuir para a desinstitucionalizacéo, a
analise dos questiondrios revelou que a maioria dos técnicos indica como sendo
decisivos ao aparecimento de servicos de apoio para criancas/jovens com
deficiéncia na comunidade e a disponibilidade das familias para prestar um
acompanhamento continuado (cf. Figura 22a no Anexo 6). Pode supor-se, assim,
gue a disponibilidade familiar subentende a prestacdo de mais apoios a familia, sejam
eles de caracter financeiro, material ou humano, uma vez que uma das razdes
aludidas pelos técnicos para a institucionalizagédo, tanto no questionario como nas

entrevistas, foi precisamente a falta de apoios das estruturas estatais e locais.

Um outro factor valorizado pelos técnicos para ambos os tipos de populagéo
(com deficiéncia e sem deficiéncia) foi a resolucdo da situacdo de perigo em que a
crianca/jovem se encontrava, 0 que estd em consonancia com o quadro familiar
considerado disfuncional e negligente referido por muitos técnicos, ndo so através dos
guestionarios mas também das entrevistas, como um dos principais motivos de
institucionalizagéo. A melhoria significativa das competéncias parentais tornaria a
desinstitucionalizacdo mais exequivel. Como foi referido anteriormente, os técnicos
consideram que a melhoria do enquadramento familiar tera que ser acompanhada por

um maior niumero de técnicos no terreno, a trabalhar em rede, para objectivos comuns.
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Relativamente as representacdes sobre a adopcéo, existe um posicionamento
unanime entre os técnicos, quer os inquiridos pelo questionario, quer os sujeitos a
entrevista. Ao contrario do sucedido no caso das criangas/jovens sem deficiéncia, a
adopcdo ndo surgiu entre 0s principais factores responsaveis pela
desinstitucionalizacao das criancas/jovens com deficiéncia (cf. Quadro 23 no Anexo 6),
0 que confirma as reservas dos técnicos entrevistados em relagcdo a esta medida para
a populacdo com deficiéncia: “NOs temos ai processos de adopgdo que nunca
passaram dos processos. Nunca houve qualquer manifestagdo de interesse por parte
de qualquer candidato a adopg¢éo...” (ET10); “(...) temos outras criangas, que dada a
gravidade da deficiéncia e o grau de deficiéncia, seria muito dificil qualquer pessoa
adoptar. Porque requerem muitos cuidados ao nivel da saude, ao nivel terapéutico,
temos criancas, por exemplo, que precisam quase diariamente de cinesioterapia, de
aspiracdo de secrecdes, temos grandes dependentes que... ndo vejo que fosse
possivel a adopcao (...).” (ET10); “A adopcédo ndo se concretiza porque ndo ha casais
com disponibilidade para receber estes meninos.” (ET9).

Curiosamente, no inquérito por questionario, as “familias de acolhimento” foram
significativamente percepcionadas como uma alternativa para as criangas/jovens com

deficiéncia - 35,6 % dos técnicos elegeram esta medida (cf. Quadro 23 no Anexo 6).

A opinido veiculada pelas familias acerca dos factores promotores da
desinstitucionalizacao pode ser inferida do discurso que desenvolveram a proposito de
outros tépicos, mas ha consideracdes que merecem destaque. De um modo geral, o
seu posicionamento aproxima-se do evidenciado pelas entrevistas aos técnicos, uma
vez que com eles partiham o imperativo de investir em recursos humanos
especializados e infra-estruturas adaptadas. Os pais, em particular os bioldgicos,
chamaram a atencao para a necessidade de maiores apoios na escola e de apoios
domésticos especializados, de forma a conceder a toda a familia alguma
“normalidade” e maior autonomia.

Tanto as familias biologicas como as familias adoptivas sublinharam a
necessidade de um acréscimo nos subsidios, dado o grande desgaste financeiro
exigido pela deficiéncia. Na opinido dos pais a maioria das familias ndo reunira os
recursos financeiros suficientes para dar o tratamento mais adequado a deficiéncia
dos filhos:. “Quando queremos tratar um filho deficiente com tudo e da melhor forma,
sé0-nos exigidos recursos financeiros que a maior parte das familias ndo tém.” (EF12).

Para além deste tipo de apoio, foi ainda assinalado o aconselhamento
psicolégico que deveria ser prestado as familias para amparar o grande desgaste

emocional dos pais.
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Relativamente as situacdes familiares consideradas de disfuncionalidade, os
pais, tal como os técnicos, sublinharam a necessidade de investir, a montante, num
trabalho de prevencdo com as familias bioldgicas, pois o ideal seria proporcionar a
estas criangas/jovens um meio familiar acolhedor que lhes permita alicercar um
“sentimento de pertenca” (EF13). A este propdsito, foi muito valorizada pelas familias
entrevistadas a aceitacdo da deficiéncia por parte dos pais: “Terem amor. A
estabilidade emacional, os afectos. Acho que o ideal é um pai, uma mae, uma casa... “
(EF13); “E preciso muito amor dos pais para amarem essas criangas com ou sem
deficiéncia.” (EF6).

E ainda de assinalar a opinido manifestada por duas familias adoptivas acerca
da medida de adopg¢édo. Por um lado, e como ja foi referido anteriormente, houve uma
mdae que sublinhou a necessidade de se operar uma mudanca de mentalidades nos
candidatos a adopc¢do, de modo a que esta se torne uma possibilidade real para as
criancas/jovens com deficiéncia (o que, alias, também foi mencionado por algumas
técnicas).

Por outro lado, houve um pai adoptivo que alertou para a necessidade de as
instituicoes e de os decisores alterarem a sua atitude. De acordo com este pai, 0
namero de adopc¢des poderia aumentar ou, pelo menos, 0 seu processo ser acelerado,
se as instituicbes se abrissem mais ao exterior, reduzindo o seu sentimento de
proteccdo face as criancas/jovens. O mesmo aconteceria se ndo se verificasse o
primado do “biologismo” por parte dos decisores: “Seria antes de mais adoptar uma
atitude de maior abertura por parte das instituicdes. As instituicdes fecham-se
demasiado em si proprias, por um receio que nao sei se fundado ou infundado de
estarem a proteger as criancas, mantendo-as la e terem demasiado medo de que as
outras pessoas, nhdo serem consideradas ideais por si instituicdo, as adoptem. Vejo
demasiadas barreiras.” (EF10); “E uma melhor preparacdo para quem tem que gerir
esse tipo de processos, abrangendo também as pessoas que decidem. Noés
conhecemos o caso de um miudo que ja tinha sido recuperado ao pai biolégico pela
instituicdo, por 2 vezes, porque o pai o tratava mal, e a 32 vez, e sabia-se 0s
antecedentes do pai, e pela ideia quase fixa de entregarem as criancas a familia
biol6gica, o miudo foi e nunca mais tivemos contacto com ele. E ficAmos com a
impressao de que o miudo seria extremamente infeliz por ser entregue ao pai. Mas foi
e isso pode resultar de uma deciséo que é feita s6 a base de papéis.” (EF10).

Nos casos em que este retorno nao € viavel, sugere-se uma reflexdo séria com
0 proposito de se repensar as instituicdes: “Agora eu penso que a institucionalizacdo e

nao institucionalizacdo € como as fungdes em matematica, ha limites que nunca vao
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ser atingidos... e portanto nés temos que admitir que nunca se vai desinstitucionalizar

toda a gente. Deveriamos era caminhar melhor para isso, ou repensar as instituicdes

noutros termos (...) Tem que haver aqui alguma flexibilidade nas respostas a dar (...)

As vezes a melhor resposta até pode passar pela institucionalizacdo de uma crianca

(...) Mas sendo uma institucionalizacdo bem pensada, em que isto ndo seja um

armazém.” (EF1). Revela-se, assim, que o essencial é que haja alguma flexibilidade

nas respostas disponiveis.

Quadro - resumo das razfes subjacentes a desinstitucionalizacéo

Factores promotores da Desinstitucionalizagdo

Técnicos

Familias

- Trabalho de prevencdo com familias
bioldgicas:

“Se houver um trabalho mais ao nivel da
prevencdo, se calhar as criancas nao
estariam na situacdo em que estédo.” (ET3)

“(...) nés, cada vez mais, temos que apostar
na prevengdo.” (ET3)

“Seria extremamente importante que se
comece a pensar em prevencdo, e em
trabalho familiar antes da institucionalizacdo.”
(ET2)

“A melhor alternativa seria, de facto, um
trabalho de prevencéo, de acompanhamento
e de responsabilizacdo destas familias (...).”
(ET2)

“Portanto, eu acho que h4 um trabalho com
as familias, na deficiéncia e sem ser na
deficiéncia, que tem de ser feito.” (ET11)

“E se esse trabalho néo for feito (...), ndo ha
continuidade, entdo o quadro mantém-se do
outro lado (...)"” (ET8)

- Mais apoios concedidos as familias
(acompanhamento, apoio financeiro e
outros):

“Suporte necessario as familias (...) para
que, de facto, os pais possam acompanhar o
crescimento destas criangas e jovens” (ET5)

“acompanhar as familias” (ET7)

“Eventualmente, mais recursos sociais (...),

- Trabalho de prevencédo com familias
bioldgicas:

“Como ndo se institucionaliza? — tentando
reestruturar a familia original, ndo sei..., ndo
sei explicar.” (EF13)

“Havera muitas outras criangas e adultos que
precisam de um enquadramento que nem
sempre é facil. E essas sdo situagbes de
ruptura, situagbes de disfuncdo, que la
esta...” (EF1)

“Nessas circunstancias o melhor é resolver
os problemas a montante. E neste caso
concreto se derem as solucbes as familias
para irem resolvendo os problemas e nédo
chegarem a situacdes de ruptura que levem
a institucionalizagdo melhor.” (EF1)

“Essas pessoas (pais) também precisam de
ter ajuda.” (EF7)

- Mais apoios concedidos as familias
(acompanhamento, apoio financeiro e
outros):

“Apoiar as familias... que ndo deram apoio
nenhum. As vezes ndo & s6 o monetario. E
apoio psicolégico, um carinho, uma atengao
(...)." (EF3)

“Eu acho que devia haver servicos de apoio
aos pais. Muito sinceramente. Generalizado,
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Factores promotores da Desinstitucionalizag&o

Técnicos

Familias

alguns subsidios” (ET9)

“Ou rendimentos que lhes permitam estar em
casa.” (ET7)

“Algum apoio econdémico, sem ddvida,
porque estas criancas exigem um grande
desgaste econémico.” (ET9)

- Trabalho em rede e bem articulado:

“(...) trabalho multidisciplinar, onde os
técnicos consigam trabalhar mesmo em
conjunto e que o objectivo seja um objectivo
comum.” (ET2)

“(...) esforco integrado (...). Eu acho que, de
facto, era as pessoas trabalharem em rede e
articularem.” (ET5)

“A  desinstitucionalizacdo ndo se vai
conseguir fazer (...) até que as pessoas
percebam que tém de se entender no
terreno.” (ET6)

“Justica, Educacdo, Seguranca Social e
Saude tém que se entender e falar todos a
mesma linguagem. E assumir todos, desde la
de cima.” (ET6)

sobretudo... no sentido de criar. (...) Mas eu
acho que seria logica que os pais de pessoas
com deficiéncia deviam poder ter condictes
para ter alguma autonomia...” (EF1)

“(...) estruturas de apoio que nos permitem

entdo ter uma vida com alguma
normalidade...” (EF1)
“Apoio  doméstico (...) Por pessoas

especializadas, como é 6bvio.” (EF1)

“Globalmente, para todos os mildos, acho
que o apoio as familias seria fundamental.
Essas estruturas de apoio externas seriam
fundamentais.” (EF1)

“Mas apoios necessarios eram ou ter alguém
gue tomasse conta numa escola, que
tomasse conta de certos casos
complicados... eu estou a dizer da minha
filha. Com transporte adequado, (...), pessoal
especializado... eu estou a pedir muito, mas
era o que eu queria para a minha filha... Para
gue ela vivesse comigo...” (EF8)

“Nessas familias, apoio... apoio financeiro,
por exemplo, se ndo tém, se ndo podem ir
trabalhar fora para ganharem o dinheiro,
estarem em casa para estarem ao lado de
um filho ou de dois que tenham... Eu acho
gue essas pessoas nao vivem do ar, eu acho
gue essas pessoas precisavam, na verdade,
de um apoio financeiro, para poderem tomar
conta do filho que tém (...)" (EF2)

“Gasta-se muito, ninguém imagina o que se
gasta com uma crianca deficiente. Certos
pais e certas criancgas, vejo que eles ndo tém
ajuda, e como nao tém, se calhar o Unico
recurso € deixa-los na instituicdo.” (EF4)

“Apoio economico” (EF11)

“Depois, ajuda também do Estado em termos
monetarios, porque uma mae com filho com
deficiéncia ndo é facil.” (EF6)

“Para o geral é darem mais subsidios (...)"
(EF8)

- Aceitacéo dos filhos por parte dos pais:

“Nés deviamos de lhes dar carinho, que é o
gue eles precisam. Precisam de uma familia.
Eu sei porque ja trabalhei numa instituicdo
com surdos-mudos e adorei trabalhar.
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Factores promotores da Desinstitucionalizag&o

Técnicos

Familias

Trabalhei com eles 2 anos e sei 0 que € isso.
Quando a carinha chegava a escola para os
ir levar para o orfanato, ficavam muito tristes.
Seria bom que houvesse uma familia para
eles que precisam de carinho.” (EF9)

E preciso muito amor dos pais para amarem
essas criancas com ou sem deficiéncia.
(EF6)

“Os pais aceitassem porque sé&o filhos...”
(EF7)

- Mudanca de atitude da sociedade em
geral, das instituicfes e dos decisores:

“Para essas crian¢as, tinhamos que mudar
de mentalidades porque muita gente veio ter
comigo “Ah! Estas a fazer uma grande (...)
vais para o “Céu’(...); nada disso, ndo ha
mentalidades para adoptar criancas com
deficiéncia.” (EF11)

“Seria antes de mais adoptar uma atitude de
maior abertura por parte das instituicbes. As
instituicbes fecham-se demasiado em si
proprias, por um receio que ndo sei se
fundado ou infundado de estarem a proteger
as criancas, mantendo-as |4 e terem
demasiado medo de que as outras pessoas,
ndo serem consideradas ideais por si
instituicdo, as adoptem. Vejo demasiadas
barreiras.” (EF10)

“Basicamente era isso, uma mudan¢a de
atitude das instituicdes face a sociedade, e a
mudanca eventualmente da legislacdo. Mas
€ evidente que existem riscos, e eles tentam
precaver-se contra este tipo de riscos, mas
acho que ha uma mentalidade demasiado
tradicional (...).” (EF10)

“E uma melhor preparacdo para quem tem
gque gerir esse tipo de processos,
abrangendo também as pessoas que
decidem. (...) pela ideia quase fixa de
entregarem as criancas a familia biolégica, o
mildo foi e nunca mais tivemos contacto com
ele. E ficamos com a impressao de que o
mitudo seria extremamente infeliz por ser
entregue ao pai. Mas foi e isso pode resultar
de uma decisdo que é feita s6 a base de
papéis.” (EF10)
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As razdes subjacentes a institucionalizacdo podem ser transformadas em factores de
desinstitucionalizacdo, desde que seja feito um investimento nas familias e no
trabalho dos técnicos.

E necesséario que as familias biologicas disponham de mais apoios, financeiros,
materiais € humanos. Sem que estes apoios sejam criados, desinstitucionalizar sera
um risco muito grande, em particular para as criancas/jovens com deficiéncia.

E necessario que as familias adoptivas, de acolhimento familiar e os padrinhos civis
sejam acompanhados apés a concretizacdo das medidas, para poderem prestar um
apoio mais adequado as criangas/jovens com deficiéncia e terem alguém a quem
recorrer para aconselhamento. Para que surjam mais candidatos a estas medidas,
sera fundamental investir numa campanha de divulgacéo e de sensibilizacdo para a
deficiéncia junto da sociedade civil.

Como dificilmente se pode pensar numa desinstitucionalizagdo para todos, pelos
menos a curto/médio prazo, € ainda fundamental repensar as instituicées e investir
na formacdo do seu pessoal de forma a melhor servir os interesses dos seus
utentes.
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4- Sintese conclusiva

A reflexdo produzida até ao momento em torno da desinstitucionalizacéo
permite-nos salientar a necessidade de salvaguardar a qualidade dos servicos que
irdo substituir — ou complementar - as instituicdes de acolhimento. Desinstitucionalizar
nado basta; é necessario que haja um planeamento cuidado dos servicos que terdo de
ser criados e/ou reformulados a nivel comunitario e que seja feita uma previsdo dos
apoios que terdo de ser prestados as criancas/jovens com deficiéncia e suas familias.

Na verdade, o grande desgaste fisico, financeiro e emocional sofrido pelos
familiares destas criangas/jovens deveria ter como contrapartida a possibilidade de
usufruir de apoios, aos mais diversos niveis: material, financeiro, logistico e
psicologico. A presenca de uma crianga/jovem com deficiéncia numa familia
desencadeia grandes alteragdes no seu quotidiano, que se traduzem, essencialmente,
na necessidade de planear com mais rigor o dia-a-dia, de reduzir o investimento na
esfera profissional, e de restringir as deslocacdes e participacdes na vida social. Um
acréscimo nos subsidios, a disponibilidade de um maior nimero de apoios técnicos e
a existéncia de aconselhamento psicolégico dirigido aos préprios pais constituem
exemplos do tipo de apoio que as familias e os técnicos entrevistados gostariam que
se implementasse. No entanto, estes apoios ndo poderdo desempenhar a sua fungéo -
aliviar a sobrecarga familiar, sem se negligenciar a qualidade de cuidados - se os pais
ou outros cuidadores nao forem informados acerca dos servigcos disponiveis e
orientados para aqueles que mais se ajustam as necessidades dos seus
filhos/criangas a cargo. Para que as familias ndo se sintam desacompanhadas é
fundamental a existéncia dum servico de encaminhamento para as respostas sociais
disponiveis, o qual devera supor a presenca de uma rede bem articulada de prestacdo
de cuidados, a nivel local.

Para além de uma articulacdo eficiente dos diversos servigos, € necessario
contrariar a tendéncia geogréafica de concentracdo dos mesmos nos centros urbanos e
ao longo, ou proximo, do Litoral, aferindo-se até que ponto a “geografia da oferta” se

sobrepde a “geografia da necessidade”.'®

82 Neves, A., e Capucha, L. (Coord.), Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social, Direc¢do-Geral de

Estudos, Estatistica e Planeamento, Estudo de Avaliagdo da Qualidade e Seguranca das Respostas
Sociais na Area da Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, Colec¢cdo Cogitum, n° 21,
Lisboa: DGEEP-MTSS, 2006, p.196.
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Atendendo aos resultados do questionario, que evidenciaram um predominio
da deficiéncia mental e da multideficiéncia entre as criangas/jovens institucionalizadas,
afigura-se igualmente importante investir na criagdo/reformulacdo de mais apoios, a
nivel local, vocacionados para estes tipos de deficiéncia. De acordo com os técnicos
dos Lares Residenciais, a deficiéncia mental representa, na verdade, o tipo de
deficiéncia mais estigmatizado e com maior dificuldade de integracdo na comunidade,
pelo que s6 uma mudanca de mentalidade podera inverter o processo.

A este propdésito, merece destaque a referéncia feita, ndo sé pelos técnicos
mas também pelas familias, ao imperativo de promover campanhas de informacéo e
formacdo sobre a deficiéncia, junto da sociedade em geral. Esta sensibilizagéo,
enquanto iniciativa estatal, deveria proporcionar a intervencdo de associacfes
relacionadas com esta tematica e promover a participacdo das pessoas com
deficiéncia, seus familiares ou representantes nas decisbes que Ihes dizem
directamente respeito.

Segundo os entrevistados, deve também caber ao Estado a execucdo de
outras tarefas, como as que a seguir se enumeram: garantir uma maior acessibilidade,
promovendo a eliminacdo de barreiras arquitectonicas; fomentar o emprego das
pessoas com deficiéncia, dando incentivos as entidades patronais; impulsionar a
criacdo de mais centros de actividades ocupacionais para as pessoas com deficiéncia
profunda; e investir mais na preparacdo dos profissionais do sistema de ensino
regular, de forma a promover o apoio adequado as criancas/jovens com deficiéncia
que o frequentam.

Na verdade, tanto os técnicos como os pais manifestaram algum cepticismo em
relacdo a “escola inclusiva”, confessando que esta, nos parametros actuais, pode
traduzir-se em cenario de exclusdo. Mais do que equipamentos ou materiais
adaptados, as escolas do ensino regular devem dispor de profissionais especializados

em numero suficiente para dar o apoio adequado as criancas/jovens com deficiéncia.

Mas os esforcos desenvolvidos para promover a integracdo das
criancas/jovens com deficiéncia e fomentar a desinstitucionaliza¢@o so serdo eficazes
se forem completados por um trabalho de prevencéo junto das familias, em particular
aquelas que se caracterizam por um quadro considerado disfuncional, marcado pela
negligéncia. Na auséncia deste trabalho realizado a montante torna-se dificil evitar a
institucionalizacdo, a qual, em determinadas situacdes, pode constituir a resposta
possivel, ainda que nunca desejavel, para as criangas/jovens com deficiéncia.

A colocacdo numa instituicdo de acolhimento afigura-se como a resposta mais

viavel quando o retorno a familia bioldégica ndo € possivel, por esta ndo se ter
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reestruturado, ou quando o grau de autonomia da crianca/jovem é muito reduzido e os
pais consideram ser a instituicdo o local mais apropriado para a prestacdo dos
cuidados necessarios. Para além destas situagcfes, a maioria dos pais percepciona a
institucionalizacdo como a solucdo mais adequada para o futuro dos filhos, quando
eles proprios, enquanto cuidadores informais, deixarem de poder assegurar a
assisténcia que os seus filhos necessitam.

Pelas razbes enunciadas, deve ser proporcionado aos profissionais das
instituicbes de acolhimento, especialmente as que ndo sao originariamente
vocacionadas para a deficiéncia, aconselhamento, para que possam acompanhar e
estimular o desenvolvimento das criancas/jovens com necessidades especiais. Para
alguns técnicos, uma forma pragmatica de serem auxiliados seria mediante a
construcdo de um guia ou de uma base de dados, actualizada regularmente e
reunindo toda a informacdo acerca dos recursos e apoios disponiveis nas mais
diversas areas (saude, seguranca social, educacéo, justica, entre outras).

O apoio solicitado pelos profissionais ndo deve, no entanto, anular o trabalho
que deve ser feito no sentido da desinstitucionalizacdo. Uma das formas de promové-
la poderd ser através do desenvolvimento de accdes formativas destinadas aos
funcionérios, de modo a prepara-los para a transicdo para 0s servicos de caracter
comunitario. Outro modo de contribuir para a sua concretizacdo podera ser através do
alargamento do Plano DOM a um maior nimero de instituicbes, sem esquecer que a
sua aplicacdo dever4d sempre ser acompanhada de uma avaliacdo dos seus

resultados.

Para além de todas as diligéncias indicadas, considera-se ainda a viabilidade
de medidas como a “adopc¢ao”, o “acolhimento familiar” e o “apadrinhamento civil”
engquanto alternativas a institucionalizacdo. Como se pode verificar, existe um certo
cepticismo quanto a exequibilidade destas medidas para as criangas/jovens com
deficiéncia, uma vez que as pessoas nao estdo preparadas/dispostas a lidar com uma
realidade diferente, de grande exigéncia fisica e emocional. Apesar das reservas
associadas a possibilidade de manter contacto com a familia biologica, foi reconhecida
uma maior viabilidade ao “acolhimento familiar” e ao “apadrinhamento civil”, desde que
seja proporcionado um acompanhamento continuo e regular as familias ap6s o
processo de acolhimento/apadrinhamento.

Por fim, foi referida a mais-valia que podem constituir as ajudantes familiares
enquanto prestadoras de cuidados basicos, aliviando, assim, a sobrecarga familiar
resultante da deficiéncia. Seria importante que este tipo de apoio estivesse disponivel

tanto de forma regular como de forma pontual, em funcdo das necessidades das
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familias. No entanto, para que o auxilio fornecido fosse mais completo, as ajudantes

teriam que receber uma formacao especializada em deficiéncia.

Em jeito de concluséo, pode dizer-se que técnicos e familias foram unénimes
em declarar que, apesar das lacunas do sistema nacional de reabilitacdo para as
criangas/jovens com deficiéncia, j& se assistiu a um enorme progresso em termos do
leque de respostas sociais disponiveis e de uma maior aceitacdo por parte da
sociedade civil. Para que a integracdo se torne uma realidade sera necessario
continuar a apostar na formacao de recursos humanos, na adaptacdo das estruturas
fisicas/materiais, na disponibilizacdo de meios logisticos e na mudanca de

mentalidades.
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