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COMUNIDADES

VIVAS

Defendemos comunidades que ndo se acomodem, que
nio sejam adormecidas e indiferentes. Comunidades
que interajam, que assumam corresponsabilizacdo na
promocgao dos direitos, na participagao e na inclusao
das pessoas com deficiéncia intelectual e
multideficiéncia.

As comunidades inclusivas sio o fundamento de uma
sociedade reforcada pela diversidade e inclusao; e pelo
respeito e justica para todos, independentemente das
suas capacidades individuais. No que a realidade das
pessoas com deficiéncia intelectual e multideficiéncia
diz respeito, é importante ter em consideracido que
subsiste um conjunto de desafios adicionais
relativamente ao tipo e ao nivel de apoio que a
sociedade lhes deve facilitar.

Para uma grande maioria destas pessoas a inclusdo na
comunidade ainda esta longe de ser uma realidade.
Muitas delas ainda vivem afastadas do ambiente
comunitario em que se inserem e, quando se
encontram nele, nem sempre o seu modelo de
participacdo social e comunitaria assenta em bases
inclusivas. Ficam muitas vezes confinadas a
experiéncias interpares, ainda que desenvolvidas na
comunidade e devidamente enquadradas por
profissionais e pela familia. E fundamental que se
promovam, sempre que possivel, oportunidades de
vida independente e potenciacio da autonomia,
designadamente envolvendo a participacio civica e
associativa e a convivialidade com amigos e outros
membros da comunidade. Seja, por exemplo,
integradas em grupos de pessoas com deficiéncia em
visitas a espagos da comunidade, conduzidos por
profissionais que trabalham para as organizacgdes
prestadoras de servigcos ou acompanhadas pela familia.
Na maior parte das vezes, ndo o fazem sozinhas ou com

o seu grupo de amigos.
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da invisibilidade a

PARTICIPAGCAO
NA COMUNIDADE

O artigo 19 da Convencao das Nagdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia refere-se a vida
independente e inclusio na comunidade,
as quais encerram em si um conjunto de
outros direitos, nomeadamente, civis,
politicos, sociais e culturais.
Obviamente que ndo nos esquecemos
das pessoas com necessidades mais
complexas, para as quais, por forca das
incapacidades decorrentes da deficiéncia
e/ou da auséncia de autonomia ou
competéncia de autorrepresentacio, o
objetivo de fruicido das premissas
associadas a cidadania plena é dificil ou
mesmo impossivel de atingir. Para estas
pessoas e para as suas familias, torna-se
indispensavel o suporte de organizacdes
que emanem da prépria comunidade e
interajam permanentemente com elas,
levando o mais longe possivel os
objetivos da inclusdo mas sem po6r em
causa as condicdes de dignidade,
seguranca e conforto que sio devidas a
cada cidadao.

Um dos aspetos mais importantes para
assegurar a inclusido na comunidade
prende-se, por um lado, com a
existéncia de organizacgdes e
profissionais que interajam abertamente
com as comunidades, que recorram aos
servigos comunitarios utilizados por
todas as pessoas e defendam esta
abordagem; por outro, com familias que
atuem enquanto agentes facilitadores,
que promovam O acessoO a0Ss Servigcos
prestados na comunidade, bem como a
naturalizacao destas relacdes e a
acessibilidade as mesmas o mais
precocemente possivel.
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Varios estudos e relatorios mostram-nos
que todas as pessoas,
independentemente do tipo ou grau de
deficiéncia, se desenvolvem e prosperam
quando vivem na comunidade com o
apoio adequado.

Para atingirmos a inclusio na
comunidade precisamos de nos
concentrar mais nas nossas comunidades
e sistemas de apoio e menos nas
caracteristicas individuais, isto €, na
deficiéncia da pessoa. Somente, deste
modo, estaremos a construir
comunidades mais fortes e mais
inclusivas.

Aceder fisicamente a comunidade nao
significa fazer realmente parte da
mesma. Ser-se, estar-se e sentir-se
incluido numa comunidade da espaco e
cria oportunidade para decidirmos sobre
a nossa vida privada, mas também de
participacdo na vida publica. A
visibilidade e participacdo em eventos e
atividades comunitarias,

bem como o uso de servigos e de espacos
publicos sio uma questio-chave no
processo de inclusio na comunidade.

As pessoas com deficiéncia intelectual
necessitam de exercer, desde muito cedo
e em diferentes ambientes, as
competéncias que possibilitam o
exercicio de uma cidadania ativa. As
competéncias para a tomada de

decisio devem ser abordadas e
estimuladas precocemente, quer no seio
da familia, quer em contexto escolar.
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a inclusdo

NA COMUNIDADE

Sendo por essa razdo que a
autorrepresentacio e a
autodeterminacio sio elementos
fundamentais na promoc¢ao da inclusao
social.

Comummente, as pessoas com
deficiéncia enfrentam obstaculos
atitudinais e de recursos que impedem
o seu pleno envolvimento nas
comunidades a que pertencem. Fatores
como a pobreza, os recursos e apoio
desadequados, a desigualdade no acesso
a saude, educacio e emprego, podem
resultar na sua menor capacidade de ter
uma presenca publica, permanecendo
assim, na invisibilidade.

Os obstaculos atitudinais estao
relacionados com a forma como as
pessoas com deficiéncia ainda sido
encaradas pela sociedade: como
destinatarios de cuidados; politica ou
socialmente incapazes e ndo sendo
realmente parte ativa das comunidades
em que se inserem. Esta afirmacio é
particularmente verdade no caso das
pessoas com deficiéncia intelectual
severa ou profunda.

Com base neste enquadramento, o
projeto Comunidades Vivas teve como
enfoque a realizacio de sessdes de
informacdo e sensibiliza¢do, com o
proposito de promover uma reflexao
alargada a nivel comunitario sobre os
direitos de participagao e cidadania
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das pessoas com deficiéncia intelectual
e multideficiéncia.
Nestas sessoes foram abordadas
tematicas consideradas fundamentais
no que aos direitos, a inclusao, ao
futuro e aos desafios permanentes com
que as pessoas com deficiéncia
intelectual e multideficiéncia se
altercam, nomeadamente:
¢ Violéncia Doméstica e Deficiéncia;
e Educacao inclusiva e transicdo
para a vida adulta;
Envelhecimento das pessoas com
deficiéncia, familias e profissionais;
Ocupacio, trabalho e emprego;
Problemas complexos na deficiéncia
intelectual e na multideficiéncia.

Cada uma destas sessoes foi acolhida e
desenvolvida conjuntamente entre a
Federacido e uma das suas associadas,
tendo sido mobilizados e envolvidos
diferentes partes interessadas a nivel
regional e local. Somente através de
uma reflexao alargada, envolvendo
todos os atores sociais e promovendo
uma abordagem centrada nos direitos e
nas necessidades de apoio das pessoas
com deficiéncia, é possivel refletir
sobre o papel individual e coletivo na
construciao e consolidacio de uma
comunidade mais consciente e
inclusiva.
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5 TEMAS

e Violéncia Doméstica e Deficiéncia
Intelectual

e Educacao Inclusiva e Transicao
para a Vida Adulta

Envelhecimento das pessoas com

deficiéncia, das familias e dos
profissionais

Ocupacio, Trabalho e Emprego

. Problemas complexos na
deficiéncia intelectual e

multideficiéncia

4 CIDADES
19 ASSOCIADAS

Agueda; Espinho; Lisboa e Montijo

CERCIAG,
CERCIESPINHO, CERCILISBOA e
CERCIMA
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15 HORAS

de partilha e reflexdo conjunta que
contribuiram para uma maior
consciencializacdo pessoal e social
sobre os direitos de participacao,
inclusdo e cidadania das pessoas
com deficiéncia intelectual.
Contributo para uma mudanca de
mentalidades, maior aceitagdo e
valorizacdo por parte da
comunidade

217
PARTICIPANTES

Pessoas com Deficiéncia; Famailias;
Dirigentes associativos; Profissionais da
area da deficiéncia/reabilitacio;
Professores; Formadores; Forcas de
Seguranca; Autarcas; Comissao para
a Cidadania e Igualdade de Género;
Técnicos de Apoio a Vitima;
Empresarios; Diretores de Recursos
Humanos; Universidades; Médicos e
Enfermeiros
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em torno do tema

VIOLENCIJA DOMESTICA
E DEFICIENCIA

Convidar a comunidade a refletir sobre o tema da
Violéncia Doméstica e Deficiéncia é contribuir para a
desocultaciao e informaciao em torno desta problematica.
Comunidades informadas e cidadds promovem
ambientes mais seguros e valorativos do papel e do
contributo de cada pessoa para o coletivo.

A dimensdo de corresponsabilizacio para a protecdo e
seguranca das pessoas com deficiéncia intelectual e
multideficiéncia é parte integrante de uma comunidade
viva.

Com esta sessdo tematica foi possivel refletir, de forma
multidisciplinar, sobre: a invisibilidade das pessoas com
deficiéncia intelectual e a complexidade da problematica
da violéncia doméstica; as influéncias sociais, culturais,
educacionais e a intervencao dos media no modo como
sdo percecionados os papéis socias e os estere6tipos de
género associados a figura masculina e feminina, por um
lado, e, por outro, as mulheres e homens com
deficiéncia intelectual. Foi ainda apresentado o balanco
do trabalho desenvolvido até ao momento pela Casa de
Abrigo da CERCIAG.

A Casa de Abrigo da CERCIAG é uma resposta especifica
de acolhimento temporario para mulheres vitimas de
violéncia com deficiéncia/incapacidade que tem como
objetivo restabelecer a confianca e a seguranca das
vitimas e posteriormente apoia-las a (re)organizarem e a
(re)construirem um projecto de vida.

A Casa de Abrigo permite apoiar mulheres com
deficiéncia vitimas de violéncia, através de uma resposta
especializada e personalizada de aconselhamento
relacionada com direitos, protecdo juridica e social,
habitagao, ocupacio, formacao e/ou emprego. Pretende-
se com esta resposta contribuir para o combate a todas
as formas de violéncia e discriminacado; a inclusdo das
pessoas com deficiéncia, através da promocao de
respostas adequadas com a consequente diminui¢cao das
suas incapacidades face aos contextos; bem como para a
visibilidade das pessoas com deficiéncia, tornando-as
reais, ao nivel das estatisticas oficiais, e reforcando a sua
posicdo e necessidades, ao nivel legislativo e social, nos
diferentes contextos em que estas se inserem.
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e Auséncia de estatisticas e de dados sobre prevaléncia
relativos ao impacto da problematica da violéncia
domeéstica associada a deficiéncia;

e Falta de formacdo /capacitacao de publicos estratégicos
(area social, salde e justica) para a uniformizacdo de
visdes, linguagens, metodologias de intervencdo, formas
de atendimento e encaminhamento entre servicos e
profissionais;

e Falta de formagdo com conteddo em formato acessivel
dirigido a pessoas com deficiéncia no geral e a pessoas
com deficiéncia intelectual, em particular;

e Constrangimentos e desadequac¢do das respostas
existentes face as necessidades especificas das vitimas
de violéncia domestica com deficiéncia. Respostas
especificas, como a Casa de Abrigo da CERCIAG sao
estruturas habilitadas, acessiveis e dotadas de todos 0s
recursos necessarios para responder a necessidades
especificas, como as das mulheres com deficiéncia
intelectual;

¢ Melhorias ao nivel da articulacdo entre entidades
sinalizadoras, redes de origem e suporte das vitimas;

e Dificuldades na definicdo e implementacdo de projetos
de vida para as vitimas com deficiéncia intelectual,
sobretudo quando possuem filhos bebés; auséncia de
rede de suporte familiar alternativo e grandes
necessidades de apoio;

e Reflexdo sobre a adequabilidade dos mecanismos de
protecdo e de como mobilizar as comunidades vivas a
este nivel;

e |mportancia de avaliar da pertinéncia de continuidade e
possivel alargamento a novas respostas/solu¢des com a
experiéncia da Casa de Abrigo da CERCIAG.
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em torno do tema

EDUCACAO
INCLUSIVA E
TRANSIGCAO PARA A
VIDA ADULTA

Comunidade educativa, organizagoes da
area da deficiéncia, autarquia, pessoas
com deficiéncia intelectual e familias
refletiram sobre:

- Paradigmas e paradoxos da Escola e da
Educacao;

- A Escola antes e depois dos 18 anos;

- O enquadramento da Escola Inclusiva e
das respostas especializadas;

- O Decreto-Lei n.” 54/2018: pontos fortes
e pontos fracos.

A chave para uma Escola Inclusiva
encontra-se, também, numa comunidade
que seja promotora de participacao;
cooperacao; equilibrio; oportunidade;
atencao; meios e recursos.

CONCLUSOES
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e A mudancga positiva na alteracao do
paradigma de Educacido Especial para
Educagao Inclusiva implica que a
“educacio especial” deixe de ter uma
identidade distinta da educacgio e que
toda a escola se deve organizar para
formar/educar sem excecdo todos os
alunos;

e A educagio constitui um problema
estrutural em Portugal, no qual as
necessidades dos alunos, a legislacdo e as
politicas se encontram desarticuladas;

e A implementacido do Decreto-Lei n°
54/2018 exige uma dimensao de
investimento que ainda nio foi assumida
pelo Estado;

e A necessidade urgente de definicido do
papel, da intervencio e dos recursos dos
Centros de Recursos para a Inclusio;

¢ A existéncia de dificuldades em
concertar, de forma multidisciplinar, a
implementacdo do Decreto-Lei 54/2018.

e O reconhecimento das CERCI'S como
estruturas habilitadas e qualificadas, com
competéncias acumuladas e consolidadas
ao longo dos anos;

A educacio deve estar sempre centrada
na escola (ou seja, centrada no aluno
sendo a escola a base de contacto com as
restantes estruturas) usando todos os
recursos e meios disponiveis na
comunidade (e.g. CERCI'S).

A escola é, por exceléncia, o espago para
formar/educar alunos. E as criancgas que
carecem de apoio médico e clinico
permanente e/ou especializado? Onde,
como e em que condi¢gdes recebem esse
apoio?

A educacgido deve assumir uma abordagem
cooperativa, onde a escola, a familia, os
alunos e a comunidade terdo um papel
interventivo e participativo;

As escolas possuem grandes necessidades
de apetrechamento de recursos humanos,
materiais e financeiros;

A comunidade tem que ser envolvida na
construcgio das respostas e nao que lhes
seja exigida a implementacio de medidas
legislativas que ndo se adequam aos
contextos e necessidades locais.
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em torno do tema

ENVELHECIMENTO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA, DAS FAMILIAS E DOS
PROFISSIONAIS

Questionar, ouvir, dar voz a comunidade sobre as varias dimensodes
do envelhecimento.

A promocao de um envelhecimento ativo é um projeto coletivo que
envolve as pessoas com deficiéncia intelectual e multideficiéncia
(cujo processo de envelhecimento é mais acelerado a nivel fisico,
psicolégico e social); a familia (na dimensdo vinculativa, cultural,
afetiva e na esfera do cuidar); os profissionais (a nivel do
desenvolvimento afetivo, sexual, social, entre outros e na sua
dimensao pessoal e familiar) e as estruturas organizacionais que
visam suportar/apoiar esse projeto coletivo.
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CONCLUSOES

As organizacdes sdo entidades vivas com
ciclo de envelhecimento, pelo que é
impreterivel que sejam estruturas refletidas
e pensadas de acordo com a evolugio da
medicina e dos préprios paradigmas de
evolucgdo social, na procura de solugdes
ajustadas as necessidades emergentes e que
passam, em grande nimero, por parcerias e
fortificacdo de relacdes com a comunidade;
E importante que cada organizacio reflita
sobre o seu processo de envelhecimento e o
envelhecimento dos seus profissionais.
Quando é que uma organizacio fica no
passado? Como lida uma organizagao
envelhecida com o envelhecimento?

A rigidez imposta aos servigcos e respostas
sociais por parte do sistema de
financiamento e da legislagcdo em vigor é
desajustada da realidade das organizacdes;
O numero de respostas na area do
envelhecimento é manifestamente reduzido
face as necessidades reais da comunidade;

E reconhecido que a mudanca de resposta
social para pessoas com deficiéncia com mais
de 65 anos é desadequada, pese embora esta
orientacio nao tenha sofrido a devida
alteracdo. E uma questio que carece de
continuar a ser debatida junto das instancias
governamentais;

O apoio individualizado como algo muito
necessario, sobretudo para pessoas com
deficiéncia com grandes necessidades de
apoio e que, devido ao racio existente entre
profissionais-cliente, aos apoios prestados e
ao numero de clientes por servico ainda é
muito limitado;

A necessidade de se refletir e mudar a forma
como se trabalha e faz intervenc¢ao com
pessoas idosas, evitando situacgdes de
infantilizagcao e desajuste face a sua idade
biolégica;
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As organizag¢des da area social sdo
confrontadas, cada vez mais, com a
necessidade de prestacao de cuidados de
saude. Deveria ser facilitada a possibilidade
de estabelecer acordos de cooperacio nesse
sentido;

Criacdo de uma nova resposta social - Centro
Civico - que vise preparar as pessoas para as
mudancas que o processo de envelhecimento
traz as suas vidas, ao nivel das competéncias
pessoais e sociais;

A necessidade de (re)pensar o Servigo de
Apoio Domiciliario, por forma a incorporar
uma dimensao de valorizacdo e promocio da
qualidade de vida das pessoas e das suas
familias;

Necessidade de alteracdo da legislacao
laboral (e.g. trabalho a meio tempo, outras
alternativas), por forma a flexibilizar o
trabalho prestado por profissionais com
funcdes de desgaste rapido, com perdas

de competéncias, cansago intelectual e
psicolégico;

A necessidade de se pensar quais as solugdes
existentes dentro e fora das organizacdes
para os profissionais que se encontram com
perdas de capacidade, competéncias e de
qualidade de vida antes da idade de reforma.
Os ajustes necessarios devem surgir também
nas comunidades.

O processo de envelhecimento devera ser
algo trabalhado precocemente,
nomeadamente em contexto escolar;

A dimensao da intergeracionalidade deve ser
trabalhada nas comunidades e envolvendo as
escolas.



em torno do tema

OCUPAGAO, TRABALHO

E EMPREGO

A participagao econémica consagra o
direito a iniciativa cidada, a valorizacao do
reconhecimento social, o reforco da
autoestima e autonomia, e o alargamento
dos horizontes de participagao social por
parte das pessoas com deficiéncia.

Pessoas com deficiéncia intelectual,
familias, profissionais, dirigentes
associativos, empresarios, mediadores para
o emprego, técnicos de apoio a insercgao,
tutores, formandos e formadores
reflectiram sobre a importancia do
reconhecimento econémico, social e
pessoal atribuido as pessoas com
deficiéncia intelectual (PcDI) através de
oportunidades de ocupacao, trabalho e
emprego.

CONCLUSOES

e« O tema suscitou algumas inquietagoes,
nomeadamente: o desajuste do atual
modelo de apoio ocupacional; as escassas
oportunidades de emprego; a
desvalorizacdo do trabalho como
mecanismo de inclusdo; a assunc¢ao de
direitos, competéncias e oportunidades
dadas as PcDI;

e A defesa de oportunidades de igualdade
para que as PcDI possam provar e
demonstrar as competéncias que tém e
que adquiriram (e.g. no contexto de
formacao profissional);

e A importancia dos saberes: Saber Ser
(conhecer-se a si proprio); Saber Estar
(relagcdo com os outros; relacido inter-
pessoal); Saber Fazer (e.g. desenvolvido
em contexto de trabalho); Saber Adaptar-
se (dimensio bastante valorizada em
contexto de trabalho);

e A ideia de solucgdes de trabalho
inovadoras que possam ser
experienciadas, sobretudo, através das
Atividade Socialmente Uteis (ASU) como
alternativa a quem nio tem perfil de
empregabilidade;

« A importancia de se trabalhar no sentido
de que as ASU possam progredir para
situacdes de empregabilidade e,

simultaneamente, corrigir situacoes de
ASU que se prolongam no tempo

com esse enquadramento;

O reconhecimento do papel do colega de
trabalho/tutor como fundamental para a
integracao profissional das PcDI;

A aposta em projetos de iniciativa
comunitaria sio a melhor forma de
garantir a participagdo civica, laboral e
social das PcDI;

O reconhecimento das mais valias criadas
por contextos profissionais que apostem
na diversidade, criando ambientes
humanamente mais ricos e motivadores;
O reconhecimento da qualidade do
trabalho que é feito pelas CERCI’s, na
area da formacao profissional e do apoio
ao emprego, enquanto elementos
facilitadores de integracao
socioprofissional;

O futuro tera que centrar a sua
interven¢ao numa abordagem de
direitos; reforcando a autonomia e a
independéncia das PcDI; apostando no
desenvolvimento de projetos
comunitarios; repensando os atuais
modelos organizacionais e de apoio
ocupacional.
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em torno do tema

PROBLEMAS

COMPLEXOS NA
DEFICIENCIA INTELECTUAL
E MULTIDEFICIENCIA

A compreensdao dos multiplos problemas associados a
deficiéncia intelectual e multideficiéncia representam
uma dimensdo de reflexdo e intervencdo inerente a
missdo e ao trabalho que a FENACERCI procura
desenvolver. E a partir do conhecimento que se
promove a qualidade dos servigos que a rede de
associadas disponibilizam as pessoas com deficiéncia
intelectual e multideficiéncia, profissionais que as
apoiam e respetivas familias.

Tendo por base uma visdo multidisciplinar, partilhada
por diferentes profissionais da area social e da satude
foram abordadas questdes como as principais patologias
do neurodesenvolvimento; a importancia dos
instrumentos de avaliacdo da dor nesta populacdo e a
dimensido da espiritualidade como ferramenta
promotora de qualidade de vida.

- Arelevancia do tema, a necessidade de partilha e disseminacao de
conhecimento sobre boas praticas e modelos de intervengao nesta area;

« A importancia de dar visibilidade as pessoas com deficiéncia intelectual e
multideficiéncia com grandes necessidades de apoio; de abrir espaco a
partilha de dificuldades sentidas pelos familiares e profissionais e de se
alertar para a dimensao de inclusao destas pessoas;

. A importancia da articulacdo entre a area médica e social na
compreensao das multiplas problematicas, assumindo que somente a
partir de interveng¢des multidisciplinares se pode elevar o grau de
conhecimento fundamental a compreensao de problemas tdo complexos
como os que esta populacdo (com grandes necessidades de apoio)
enfrenta;

. A importancia do papel do cuidador formal/informal na interpretagao de
sinais, por parte de pessoas com deficiéncia ao nivel da comunicag¢ao
verbal e com grandes limitagdes neuromusculares, que ajudem a
despistar possiveis problemas de saude; o reconhecimento dos
heterorrelatos; a valorizacao de sinais por parte das equipas de saude; a
identificagcdao de principios orientadores da avaliagdo da dor (requisitos
minimos); o recurso a algumas escalas de avaliagio como instrumentos
de apoio e intervencao;

« A espiritualidade como ferramenta promotora de qualidade de vida e o
reconhecimento do seu papel como fator protetor: a importancia da

esperanca e do optimismo.
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nestas sessoes:
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