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Uma Iniciativa de
Organizagdes Europeias
da Area da Deficiéncia
Esta brochura é o produto de um traba-
lho, enquadrado num projecto Europeu
financiado ao abrigo do Programa
Daphne, com o titulo Criancas com
Deficiéncia e Violéncia: prevencgédo
primaria nas familias (2005-2008).
Desde 2002, este consércio interna-
cional de organizagdes ndo governa-
mentais sem fins lucrativos tem vindo a
trabalhar sobre a questdo da pre-
vencdo da violéncia domeéstica com
criancas com deficiéncia. Um projecto
anterior, “Infancia. Deficiéncia e
Violéncia” (2002-2004), tinha como
objectivo aumentar os niveis de cons-
ciéncia relativamente & importancia da
violéncia doméstica contra criangas
com deficiéncia junto das associa¢es
e cooperativas que prestam servicos a
pessoas com deficiéncia e suas
familias. Assim, a sua principal preocu-
pacdo foi facultar informacéo sobre a
complexidade do assunto abordado no
sentido de capacitar estas organiza-
¢Oes a desenvolver a sua propria visao
sobre este assunto. Uma brochura,
editada em vérias linguas esta
disponivel para que outras organiza-
¢Oes possam agir da mesma forma em
www.aiasbo.it/daphne.

Para o actual projecto, a parceria foi
alargada a outros paises (consultar
pag. 2 para a lista completa dos
nomes). O trabalho deste projecto
focou a recolha de diferentes pontos
de vista dos envolvidos, bem como a
descricdo de boas praticas na pre-
vencdo e a andlise dos resultados do
projecto para o desenvolvimento
profissional das equipas. Tal como
aconteceu no primeiro projecto, as
visbes que constam nesta brochura
sdo o resultado do trabalho de uma
equipa multidisciplinar, incluindo tam-
bém a contribuicdo dos pais.
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||| De que trata esta brochura? ||| Por que é que esta brochura
foi escrita? ||| A quem se destina esta brochura? ||| Como foi

escrita esta brochura?

De que trata
esta brochura?

Esta brochura diz respeito a prevencdo de
maus-tratos nas criancas com deficiéncia no
contexto familiar. A revisdo bibliogréafica re-
vela que estas criangas sao mais vulneraveis
ao risco de sofrer maus-tratos do que as cri-
angas sem deficiéncia (ver Seccéo 1 para
mais informacdo). E um assunto complexo,
de interesse global, que afecta todos os gru-
pos socioeconémicos, com um grande
impacto emocional nas familias, profissionais
e sociedade em geral.

O relatério da UNICEF sobre Violéncia
contra as criangas com deficiéncia (2005)
refere que “a preocupacgdo em torno da vio-
Iéncia contra criangas ndo vai acabar até que
as criangas com deficiéncia sejam incluidas
em todas as medidas de prevencdo e con-
trolo” A fim de combater a violéncia, o
relatorio recomenda medidas que envolvam
tanto a comunidade como a familia,
nomeadamente a sensibilizacdo, a capaci-
tacdo de familias e criangas, a existéncia de
apoio apropriado e de servicos que col-
matem as suas necessidades.

Por que é que esta _ . _
brochura foi escrita?

Esta brochura foi escrita por um consércio internacional de organi-
zacOes que prestam servicos a pessoas com deficiéncia. A maio-
ria delas representa pessoas com deficiéncia e/ou as suas familias,
enquanto outras fornecem servicos com base na comunidade.
Partilham uma abordagem comum acerca da prevencao dos maus-
tratos nas criangas com deficiéncia que se baseia na capacitagdo
dos individuos (pais, criangas e profissionais) nas diferentes situa-
¢des (no contexto familiar e no contexto em que o servigo é
disponibilizado) e na interaccao e relacéo entre todos os actores.
E importante que todos os profissionais estejam sensibilizados
para o risco de violéncia e as formas que esta pode assumir, e que
colaborem com a familia no desenvolvimento de ambientes
seguros e protectores nos quais todos os membros se possam
sentir seguros e, assim, desenvolver as suas competéncias.
Pretende-se com esta brochura favorecer uma articulagdo entre
diversos pontos de vista tendo em conta as emogoes, necessi-
dades e expectativas envolvidas na educagdo e crescimento
destas criangas. Esperamos que esta brochura ajude a melhorar a
comunicacao entre profissionais e familias.

Ao abordar o conceito de prevencéo, esta brochura reforga os fac-
tores protectores, como pilares fundamentais na construgdo de
estratégias de prevencao de eventuais maus-tratos. Os autores
tém como objectivo distanciar-se do preconceito de que a defi-
ciéncia conduz automaticamente a situagdes de “stress” e risco, e



[|| Introducgéo

explorar recursos individuais, familiares e
comunitarios que possam ser desen-
volvidos. A brochura evidencia a
importancia da familia, das suas forgas e
necessidades e procura, junto dos
profissionais, prevenir sentimentos de
frustragdo e/ou omnipoténcia (a nogéo
do técnico enquanto perito), fornecen-
do-lhes orientagBes concretas de
desenvolvimento do seu trabalho que,
talvez para alguns, sejam novas. Esta
perspectiva é orientada para as areas
fortes da familia visto que os autores
acreditam que mesmo quando existe 0
risco efectivo de maus-tratos, as
solucbes adequadas para 0s prevenir
podem ser encontradas na familia.

A quem se destina
esta brochura?
Esta brochura é dirigida a profissionais
que séo responsaveis pelo bem-estar de
criangas com deficiéncia e suas familias.
Muitos deles intervém directamente,
providenciando cuidados, aconse-
lhamento e apoio nos contextos sociais,
da saude e educacgdo; outros desem-
penham um papel de gestdo ou mais
administrativo, através da supervisao de
equipas ou planeando e decidindo
niveis de apoio e cuidados a prestar.
Outros, ainda, estdo envolvidos na ela-
boracéo de politicas ou na concepgéo e
desenvolvimento de servigos apropria-
dos que colmatem as necessidades
complexas e frequentes dos cidadaos.
Para todos eles, esperamos que esta
brochura seja (til, evidenciando a
importancia de ter em conta as expecta-

tivas, ideias e opinides de pessoas com deficiéncia e das suas
familias na concepcao e disponibilizacdo de servicos que as mes-
mas reconhegam como eficazes.

Embora seja um campo em que muitos profissionais tém davidas
acerca da eficacia da sua pratica, € importante estar atento a todas
as formas de interveng&@o que visam a capacitacdo das familias e
que, potencialmente, podem contribuir para a reducéo do risco de
ocorréncia de algumas formas de maus-tratos.

Preconizamos a leitura desta brochura a familias, a pessoas com defi-
ciéncia e a organizages que as representam, possibilitando, assim,
encontrar informag&o (til e apoiar a sua disseminagéo entre profis-
sionais, favorecendo o conhecimento baseado na cooperacao.

Como foi escrita

esta brochura?
Os dados apresentados nesta brochura baseiam-se numa extensa
revisdo bibliografica, na pesquisa efectuada junto de adultos com
deficiéncia, pais e profissionais dos paises europeus envolvidos
(ver Secgdo 3 para mais informacg&o), e na analise de actividades
de prevencdo e servicos além da partilha da experiéncia dos mem-
bros do préprio consorcio.
Os leitores poderdo contribuir para futuras pesquisas dos autores
sobre os assuntos abordados. Para esse efeito, foi incluida na dlti-
ma pagina deste documento, um formulario de resposta que pode
ser remetido aos autores, servindo este, igualmente, como forma
de avaliacdo desta brochura.



1. Para uma revisdo
completa deste assunto 0s
autores recomendam a
leitura da brochura
“Infancia. Deficiéncia e
Violéncia” AIAS Bolonha
onlus (2004). Disponivel
para download em varias
edicdes em
www.aiasho.it/daphne.

Compreender o problema
relacionadas com a deficiéncia

Maus-tratos e

Compreender o
problema

Considera-se que uma crianca é alvo de
maus-tratos quando a familia e/ou os
prestadores de cuidados colocam em
perigo a sua seguranga, satide, educagdo
ou desenvolvimento. A Organizagdo
Mundial de Satde distingue cinco subti-
pos de maus-tratos a criangas: abuso
fisico, abuso sexual, abuso emocional,
negligéncia e tratamento negligente e
exploracéo comercial ou outra.

As criangas com deficiéncia estdo numa
situacdo de risco acrescido de algumas

Formas de maus-tratos

deficiéncia

UMA DEFINI(;AO DE ABUSO

“Quealquer acto, ou intencéo de agir que resulte numa quebra significativa dos
direitos humanos, direitos civis, integridade corporal, dignidade ou bem-estar
geral de uma pessoa wulnerdvel, seja intencional ou inadvertida, incluindo
relagBes sexuais e transacgoes financeiras que o individuo ndo consentiu, ou
nao pode consentir, de forma vélida e que sejam deliberadamente abusivas.
O abuso pode ser perpetrado por qualquer pessoa, incluindo outras pessoas
com deficiéncia, e requer uma preocupagao acrescida quando se verifica
numa relagéo de confianga caracterizada por uma posicao de poder. Requer
uma resposta proporcional - uma resposta que nao ponha em causa escok
has vélidas feitas por individuos com deficiéncia mas que, por outro lado,
reconhega a vulnerabiidade e exploragéo “ in: Safeguarding adults and chil-
dren with disabiliies against abuse, Conselho da Europa (2003)

formas de maus-tratos 1. Ao longo dos anos a pesquisa distanciou-se da anélise da
deficiéncia enquanto factor de risco exclusivo das situagfes de maus-tratos, passando
ater em vista uma compreensdo dos factores que, associados a deficiéncia, conduzem

a um risco acrescido de maus-tratos.

O contributo dos Modelos Sistémico e Ecoldgico permitem uma visdo mais

abrangente do fendmeno dos maus-tratos.

O Modelo Sistémico refere a ndo existéncia de um modelo Unico de familia. Cada
familia é Unica, tanto em termos de estrutura como em termos de padrdes de rela-
cionamento intra e extra familiares. Embora 0 modelo defina principios e conceitos para
a compreensdo da dinamica familiar, cada padrao de relagGes familiares esta intrinse-

camente ligado a fase de desenvolvimento e

contexto especifico da familia em questéo.




2. A Classificacdo
Internacional da
Funcionalidade, Deficiéncia
e Salde (CIF) adoptada
pelo OMS baseia-se neste
conceito. Ref

http:/ /www3.woh.int/icf.

3. Ref. Convencdo para
os direitos de pessoas com
deficiéncia, Nacdes Unidas
(2006) e The Standard
Rules on the equalization
0g opportunities for
persons with disabilities,
Nagdes Unidas (1993)

4 Quando ndo
especificado de outra
forma, ao referirmo-nos a
prestadores de cuidados,
consideramos tanto 0s
profissionais como 0s
voluntérios (pais e outros
familiares).

O Modelo Ecoldgico aproxima-se da abordagem descrita anteriormente e prope uma
viséo multi-factorial dos maus-tratos. E uma ferramenta para compreender como é que
uma familia num contexto especifico € o resultado da interac¢éo de factores de pro-
teccgdo e de risco a quatro niveis distintos (individual, relacional, comunitario e social).

Formas de maus-tratos L
relacionadas com a deficiéncia
E formalmente reconhecida a visdo actual que encara as pessoas com defi-
ciéncia como tendo limitagdes derivadas, ndo s6 da condicdo de deficiéncia
em si, como também, das caracteristicas dos ambientes em que vivem. 2 O
ambiente tem que ser compreendido num sentido mais lato incluindo o
dominio fisico, relacionado com a arquitectura, e nao fisico, relacionado com
0s principios, valores, preconceitos, atitudes, etc. De facto, no que diz
respeito ao dominio ndo fisico, a cultura popular, a politica e os media influ-
enciam a atitude da sociedade em relacéo a deficiéncia, a auto-percepgéo do
individuo com deficiéncia e também a percepcdo da familia em relagéo a ele.
A educacdo, o trabalho, o lazer, a socializagdo, a autonomia pessoal e a
expressdo da sexualidade das pessoas com deficiéncia séo influenciados por
preconceitos culturais e sociais que conduzem a discriminagdo, uma forma
usual de maus-tratos tipicamente associada a deficiéncia. 3 Os estere6tipos
negativos sobre pessoas com deficiéncia retratam-nas como dependentes,
necessitando de cuidados e pouco produtivas. Ser um homem ou uma mulher
com deficiéncia, ou o pai ou mde de uma crianga com deficiéncia, pode,
dependendo do contexto, ter um impacto no potencial de integragdo ou nas
condi¢cbes de isolamento dado o papel, caracteristicas e atributos que a
sociedade lhes atribui.
Dentro da comunidade, as pessoas com deficiéncia estdo numa posic¢éo vul-
nerdvel dado que sdo expostas a varios prestadores de cuidados 4 que tém,
ou adquirem, o poder de tomar decisdes em relacdo ao desenvolvimento da
sua autonomia e das suas relagfes. Esta situacdo pode conduzir a invasdes de
privacidade: as pessoas com deficiéncia correm o risco de ser infantilizadas e
verem negado o seu direito de usufruir de oportunidades sociais e relacionais.
A falta de formacgéo e conhecimento dos profissionais que trabalham com pes-
soas com deficiéncia pode levar a uma compreenséo parcial, ou mesmo a inter-
pretacdes erréneas, acerca do seu comportamento e necessidades com-
plexas. Os profissionais podem néo ter a disponibilidade ou a capacidade para
reconhecer o potencial de desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, dimi-
nuindo eventualmente os esforcos para a apoiar na sua realizagdo. Os com-
portamentos definidos como “perturbadores” por profissionais da area da
salde e da educacéo podem representar a expressdo de formas de sofrimen-
to e vitimizac&o: a falta de formac&o podera, entdo, aumentar o risco dos profis-
sionais ndo serem sensiveis a este tipo de pedidos de ajuda. Por outro lado,
guando os profissionais sdo considerados como os peritos e como tal, os Uni-
cos capazes de tomar decisGes, corre-se o risco de as praticas profissionais
poderem ser formas de maus-tratos, tal como acontece com o castigo fisico e
psicolégico (como parte integrante de programas comportamentais), o contro-
lo, a contencgdo, a sedacgdo ou outras intervencdes farmacolégicas que sdo
socialmente aceites e legitimadas.




1. A brochura
“Infancia, Deficiéncia e
Violéncia”, contém uma
seccdo sobre o tema da

prevencgdo onde a
definicdo do conceito, 0s
varios niveis e formas de

prevengdo sdo analisados.
Estéo listados outros
principios fundamentais
para o desenvolvimento
de estratégias de
prevencdo. AIAS Bolonha
onlus (2004). Disponivel
em varias edicdes em
www.aiasbo.it/daphne

2. Dependendo da
forma como toda a
populagéo € definida, os
varios niveis assumem
significados diferentes. As
pessoas com deficiéncia
estdo em maior risco de
se tornarem vitimas.

Definicdo do conceito de Prevencdo Diferentes niveis

de prevencao primaria

Prevencao

Definicao do conceito de Prevencéo

Foram desenvolvidos varios modelos tedricos na tentativa de categorizar o con-
ceito de prevencdo em termos de niveis, fases e objectivos, distinguindo,
respectivamente, prevencdo primdaria, secundaria e terciaria.l A prevencao
primaria aborda assuntos que dizem respeito a toda a populacéo e a prevencao
secundéria tem como objectivo a proteccdo de grupos especificos que estdo
mais em risco de ser vitimas em virtude de determinados factores.2 A prevengao
terciéria acontece apdés a ocorréncia de um problema, no sentido de minorar 0s
seus efeitos e prevenindo a sua repeticdo no futuro. Este Gltimo nivel de pre-
vencgdo esta fora do ambito desta publicagéo.

As estratégias preventivas podem ter uma natureza ou orientagado diferentes se
forem, a partida, reactivas ou proactivas. (Dubet e Vettenburg, 1999) Uma
estratégia reactiva pretende evitar o perigo,3 enquanto que uma estratégia
proactiva aborda os riscos através de acgdes positivas, por exemplo, fomentan-
do o envolvimento dos utilizadores de servicos, desenvolvendo areas chave das
préaticas ao implementar programas que garantam a qualidade dos servi¢cos, pro-
movendo o desenvolvimento profissional das equipas e ac¢des de informacao.
Uma prevengdo priméria eficaz, no ambito da deficiéncia, esta intrinsecamente
ligada a sensibilizagao acerca da complexidade de situagdes especificas em ter-
mos de necessidades, recursos e factores relacionados com a idade de desen-
volvimento da crianga e a fase de vida que a familia atravessa. Um factor impor-
tante da complexidade aqui mencionada, € a interacgdo existente entre todos 0s
envolvidos. Familias, profissionais e instituigbes representam ideias, per-
cepcdes, atitudes e expectativas que tém um impacto na forma como todos os
envolvidos neste processo, se relacionam entre si. Analisar a complexidade do
contexto é a chave para a correcta identificagdo das necessidades da familia.

Desta forma, no nosso
caso especifico, pode ser
entendido que o nivel
primério de prevencéo diz
respeito a toda a
populacdo com
deficiéncia, o nivel
secundario diz respeito a
grupos com
caracteristicas
especificas, como as
criangas ou, mais
especificamente,
criangas/jovens com
défice cognitivo que
vivem em instituicdes.

3. Deve-se actuar
preventivamente para que
as pessoas com
deficiéncia tenham niveis
de proteccdo idénticos
aos da restante
populagdo.



volvida a diferentes niveis:

* individual (crianga);

« familiar (Pais, crianca, irméos);

e comunitario (incluindo profissionais);
« social.

Diferentes niveis de prevencao primaria

Pensando nos cuidados e proteccao das criangas com deficiéncia, a prevencgao priméria pode ser desen-

Para cada um destes niveis, iremos descrever conceitos-chave e diferentes graus de impacto no &mbito
da prevencao. Assinalamos, também, alguns exemplos de boas praticas ({}) existentes na Europa.

Direitos individuais

Todas as criancas tém o direito de desen-
volver as suas proprias estratégias para
lidar de forma eficaz com o seu ambiente
(Conselho da Europa, Safeguarding adults
and children with disabilities against abuse,
2003). Este € um direito que a sociedade
deve garantir a todas as pessoas, com defi-
ciéncia ou ndo, incluindo o ter que lidar com
experiéncias negativas. [1]11.%

Dependéncia

A prolongada condicdo de dependéncia
dos pais (e dos prestadores de cuidados
numa menor extensdo) aumenta o risco de
que o poder e a responsabilidade na toma-
da de decisbes ndo seja partihado com a
pessoa com deficiéncia (Brown e Turk,
1992).

I. As criancas e jovens com deficiéncias cognitivas estdo
entre as pessoas mais vulnerdveis da nossa sociedade. A
pesquisa feita no Reino Unido indica, que 8 em cada 10
criancas e jovens com défice cognitivo, sdo vitimas de bullying (fonte:
Mencap). Muitos deles ndo se sentem seguros nas suas comunidades
devido ao bullying. Desde que esta necessidade foi detectada em 2007, a
Mencap desenvolveu a campanha Don't Stick it, stop it!. Esta campanha
apela a que todas as criangas, jovens, adultos, profissionais e governo tomem
medidas para travar o bullying. Ref: www.dontstikit.org.uk As acgdes positivas
podem ser levadas a cabo para capacitar as criancas a lidar com experiéncias
negativas. A instituicio de apoio social do Reino Unido Kidscape, por
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IMPACTO NA PREVENCAO

Se a deficiéncia limita a possibilidade de expressar verbalmente neces-
sidades e direitos, os prestadores de cuidados devem tentar facilitar
outras formas de expressdo. As pessoas com deficiéncia devem ser
apoiadas para que possam expressar 0s seus sentimentos liviemente,
sem medo de punigdo ou de outras reacgdes inapropriadas. S6 através
do desenvolvimento de capacidades é que estes direitos podem estar
garantidos e os prestadores de cuidados devem estar sensiveis a este
facto. No ambito das desordens do comportamento, os profissionais
devem trabalhar em cooperacdo com a familia no sentido de com-
preender o comportamento da pessoa com deficiéncia, encarando-o
€COMO uma reac¢do a um contexto que pode ser sentido como incerto
e nao corresponder as suas necessidades de desenvolvimento.

Embora muitas decisdes de rotina tenham que ser feitas de forma
proactiva e muitas vezes em vez da pessoa com deficiéncia, estas
devem ser incluidas e ser o centro do processo de decisdo. As inter-
vengdes devem ser baseadas no principio de consentimento total e
informado e ser ajustadas as necessidades e preferéncias do sujeito. A
auto-satisfacio e a nocgao de realizagdo séo sentimentos que derivam
do reconhecimento do direito fundamental de tomar decisGes acerca
da propria vida.

exemplo, trabalha com criangas e jovens com menos de 16 anos, com 0s
seus pais/prestadores de cuidados e com os profissionais que os apoiam. O
objectivo especifico da accao da Kidscape é o compromisso em manter as
criancas protegidas do abuso e prevenir especificamente o bullying e o abuso
sexual. A Kidscape capacita criancas vulnerdveis com conhecimentos
praticos ndo ameacadores e competéncias para se manterem a salvo e
reduzir a hipétese de que algo mau acontega no futuro. Com a ajuda dos
pais, prestadores de cuidados, professores, policias e outros profissionais, as
criangas aprendem formas de lidar com os que praticam bullying, um bom
sentido de defesa face a abordagens de estranhos e de adultos conhecidos
que lhes possam tentar fazer mal. Ref: www.kidscape.org.uk




Auto-percepcao

A forma como as criangas se vém a Si
proprias enquanto crescem vai ser deter-
minante para as interacgoes e trocas feitas
com os adultos significativos (Baldwin e
Carlisle, 1994).
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Nivel Familiar

CONCEITOS-CHAVE

Complexidade

O Modelo Sistémico define a familia como
uma conjugacao natural entre o crescimen-
to e a prestacdo de cuidados. Baseia-se
em padrBes de interaccOes que constituem
a estrutura da propria familia e regulam a
relagdo com outros sistemas tais como a
relacdo entre a familia nuclear e de origem,
o individuo e a comunidade. Dentro da
familia nuclear existem trés subsistemas: o
casal, 0s pais e os irmdos. Cada familia
negoceia os diferentes papéis e deveres
dos seus membros de maneira a adaptar-
se aos desafios de vida (Minuchin S,
1976).

I I Na Letonia a Associacdo Velku Biedriba promove
programas de motivacdo “para pais de criangcas com
deficiéncia”. Tal como acontece noutros paises, os pais de
criangas/jovens com deficiéncia intelectuais ou desenvolvimentais
e/ou multideficiéncia estdo em risco de exclusdo social na Letdnia. O
objectivo do programa é aumentar a auto-confianca e a auto-estima
de pais de criangas com deficiéncia, diminuindo o seu isolamento
social e stress, e melhorando o clima emaocional e afectivo da familia.

||| Prevencéo

As reacges mais ou menos explicitas dos pais em relagdo as atitudes
e escolhas da crianga face a vida, terdo impacto na sua auto-imagem e
auto-representacdo. Através das escolhas e do comportamento dos
adultos, a crianga com deficiéncia ira progressivamente conscien-
cializar-se em relagdo as expectativas e opinides dos pais acerca do
seu potencial e limites. Muitas pessoas com deficiéncia sentem que o
seu processo de emancipagdo pessoal e desenvolvimento relacional,
ndo é compreendido pelos pais ou outros prestadores de cuidados.
Para os jovens com deficiéncia € dificil de lidar com a oposi¢éo mais ou
menos explicita em relagéo a exigéncia de autonomia na gestao dos
seus cuidados (em areas como o tratamento médico, higiene pessoal,
educacéo e trabalho) e vida social (em termos de amizades ou relacoes
amorosas com pares com ou sem deficiéncia), mesmo que acreditem
gue ela deriva de receios dos pais em relacdo ao correr riscos na vida
e a desilusdes emaocionais. Desta forma, a prevencéo primaria a este
nivel deve procurar o equilibrio entre o potencial de desenvolvimento da
crianga/jovem e as expectativas da familia.

IMPACTO NA PREVENCAO

Ter uma crianga com deficiéncia ndo é necessariamente uma histéria
negra e de desespero: muitos pais conseguem lidar com as exigéncias
acrescidas e permanecer resilientes, revelando satisfacdo e alegria em
relacio ao desempenho do seu papel, desde que 0 apoio hecessério
estiver disponivel para a familia (Vacca e Feineberg, 2000).

A deficiéncia representa um acontecimento, muitas vezes inesperado,
que provoca reacgdes e requer ajustamentos ndo s6 na familia nuclear
como a outros niveis. Lidar com a deficiéncia no quotidiano pode serum
factor de stress para 0s pais que podem pedir recursos adicionais de
forma a lidar com a situaca. [ Il ]{,‘x

Os programas de motivacdo abordam diversos temas e cada tema é
discutido em grupos de apoio parental. Alguns exemplos dos temas
sdo: sentimentos e emogdes, sentimento de falta de seguranca e
impoténcia, tristeza como parte integrante da vida e a crise como um
desafio estimulante nas familias de criancas com deficiéncia. Os
grupos de apoio parental relnem-se uma ou duas vezes por més e
ha cerca de 150 pais envolvidos em 10 grupos desta natureza. Os
grupos sédo dirigidos por psicologos.



> Complexidade

A familia € um sistema dinamico, que
se vai desenvolvendo ao longo do
ciclo da vida, enfrentando desafios
esperados ou ndo esperados, ajustan-
do-se e adaptando-se a mudancas
internas e externas num processo
continuo. O impacto de eventos inter-
nos e externos depende significativa-
mente da fase do ciclo de vida que a
familia estd a atravessar. As fases do
ciclo vital em que os desafios na
familia sdo maiores sdo: a formacéo
do casal, o nascimento do primeiro
filho e o seu crescimento até a idade
escolar e adolescéncia, e a total inde-
pendéncia dos jovens adultos
(Sorrentino, 2006). Cada mudanga é
entendida como um momento de crise
visto que requer que a familia ponha
em accao, e de forma flexivel, varias
estratégias e modelos de funciona-
mento. A patologia e a disfungéo
surgem da rigidez do sistema quando
mantém a sua estrutura inicial, em vir-
tude da sua inadaptagdo as novas
condigdes.
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O desafio dos profissionais no campo da prevencéo consiste na
descoberta da natureza especifica da interacgéo entre os factores
de risco e de protec¢do, Unica em cada familia, e concentrar-se
nos factores de proteccdo de forma a reforgar as capacidades
individuais e da familia. [ Ill 1{k

Devido ao nascimento de uma crianga com deficiéncia a familia
tem que reorganizar a sua estrutura, os pais tém que alterar as
suas expectativas e adquirir novos papeis e deveres. Os pais
necessitam de rever as suas expectativas e sonhos em relacdo ao
futuro, muitas vezes em situacdes de incerteza acerca do desen-
volvimento da crianca e evolugdo da sua situacéo. O apoio presta-
do as familias no sentido de encontrarem novos padrfes de rela-
cionamento, e de reorganizacdo da sua estrutura interna, podem
permitir a adaptacéo face as novas exigéncias do ambiente.

| | | O Projecto Integrado de Intervengéo Precoce de
Coimbra - PIIP (Portugal) é gerido por profissionais de
diversos servicos que cooperam de maneira a
responder as necessidades de familias com criangas até aos 3
anos (ocasionalmente até aos 6) em risco hiolégico ou social. O
seu objectivo é desenvolver e implementar programas coordenados
entre varios servicos nas areas da salde, Educacédo e Seguranca
Social, utilizando os recursos disponiveis na comunidade.
Promovem um modelo de intervencéo centrado na familia, em que
0S pais sdo vistos como essenciais no processo de tomada de
decisd@o, desenvolvido por equipas trans-disciplinares de forma a
prestar um servico que dé resposta as necessidades da familia e da
crianca. No ambito deste projecto desenvolvem-se sessbes de
formagdes e reunifes sistematicas de apoio aos profissionais
garantindo desta forma a qualidade da intervengdo. O PIIP existe
desde 1989 e da apoio a mais de 300 criangas por ano.

At 4 §

12



||| Prevencéo

Comunicacgao do diagndstico

A forma como o diagnéstico é comu-
nicado pode influenciar o inicio do
processo de elaboragdo e aceitacao,
tanto ao nivel cognitivo como emo-
cional (Clements e Barnett, 2002).

|V Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing é uma
Associacdo de Familias na Estonia, que promove
programas de motivacdo para pais de criancas com
deficiéncias intelectuais e desenvolvimentais. A organizagao
coopera com varias maternidades apoiando as mées de recém-
-nascidos, através da partilha de experiéncias.

A comunicacdo do diagndstico provoca, geralmente, choque,
dof e raiva. A adaptagdo progressiva e flexivel dos pais a cri-
anca é necessaria de forma a favorecer uma vinculagédo positiva
e a capacidade de resposta dos pais as necessidades da
crianca, desenvolvendo nesta um sentimento de seguranga. De
forma a reforcar as competéncias de coping, € importante que
0 contacto entre os profissionais e a familia se estabeleca
assim que a deficiéncia é detectada. [IV]{} Os profissionais
devem usar uma linguagem acessivel para descrever a patolo-
gia e devem dar aos pais a oportunidade de fazer perguntas e
esclarecer ddvidas. A presenca da crianga ajuda o profissional
a falar sobre ela aos pais, evidenciando as potencialidades do
desenvolvimento e a importancia de uma vinculagdo positiva
entre os pais e a crianga como condicdo de realizacdo das suas
potencialidades. [V ]{}

V. O projecto “A comunicagdo como
primeiro cuidado” foi realizado pela secgéo
de Bergamo da Liga Italiana contra a
Distrofia Muscular (Uildm) entre 2004 e 2005. Os
pais de criancas com o diagnéstico de doenca
neuromuscular e adultos com doenga neuromuscular
colaboraram num estudo para aferir o impacto a longo
termo da comunicagdo do diagnostico, na percepgao e
atitude face a deficiéncia. Os resultados revelaram que
mesmo depois de muitos anos, a qualidade e a forma
como o diagnoéstico foi comunicado ainda s&o

memorias vivas, como se tivessem acabado de
acontecer. Todos 0s pais entrevistados foram capazes
de relembrar as palavras ou expressdes utilizadas
pelos médicos, bem como as expressées mimicas, o
lugar da comunicacdo e também o grau, mais ou
menos satisfatério, de empatia que sentiram. Os
resultados também foram interpretados sob um ponto
de vista sociolégico, focando o papel dos contextos
social, cultural e relacional.

Negagéo

Desde que o diagnostico é comunica-
do, a tarefa dos pais caracteriza-se
por uma integracéo dos factos e reali-
dades associados a situacdo da cri-
anca, a par de reac¢Bes emocionais.
Esta integracdo da forma a relacdo
entre pais e a crianca e ao modo
como enfrentam o mundo (Barnett et
al, 2003). Um factor de risco a este
nivel pode ser a negacdo das dificul-
dades da crianca: esta atitude pode
levar os pais a interpretar as dificul-
dades do seu filho como oposicéo ou
preguica, reduzindo a possibilidade de
intervencdes com o objectivo de
reforcar o seu potencial. A negacéo
das dificuldades da crianca pode
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Os profissionais que coordenam as intervengdes para a crianga
devem dialogar frequentemente com os pais, envolvendo-os em
todas as fases dos processos de decisao, valorizando o potencial
da crianca e mostrando-lhes os elementos do contexto que favore-
cem o seu desenvolvimento. Os pais, ao adquirirem conhecimento
sobre as oportunidades de desenvolvimento e integracao da cri-
anca sentir-se-40 mais capacitados e menos vulneraveis. [ VI ]ﬁ
Desta forma, o potencial da crianga tem que ser reforgado e os
pais tém que ser informados e ensinados a captar sinais positivos.
Os profissionais tém que trabalhar em cooperacdo com os pais,
aumentando as suas capacidades relacionais e ajudando-os a
interpretar os pedidos de proximidade fisica e emocional dos seus
filhos, mesmo quando ndo expressos verbalmente. O brincar tem
que ser reforcado na sua fungéo relacional e comunicativa: € um
direito de cada crianca e ndo deve ser posto em segundo plano
devido ao tempo necessario para a reabilitagdo. O brincar permite
que a crianga e os pais tenham interacgdes proximas, longe de



Vl o projecto “Don Chisciotte” € promovido pela Aut
Onlus Associacdo para familias de criancas com
autismo em Modena (ltalia). O objectivo especifico do
projecto € ajudar criangas com diagndstico de autismo, de idades entre
0s 4 e os 10 anos, a desenvolver e potenciar as suas capacidades
basicas sociais e de autonomia pessoal, fora do contexto escolar. As
accOes do projecto foram elaboradas especificamente para cada crianca,
partindo das necessidades dos pais (recolhidas em entrevistas individuais
e dependendo das potencialidades da crianca verificadas apds varias

> Negacao

combinar-se com um fraco reconheci-
mento do seu potencial de desenvolvi-
mento: a tendéncia serd, em conse-
quéncia, a de super-proteccao, crian-
do-lhe dificuldades que ndo sdo o
resultado directo das suas fragili-
dades. Por outro lado, a super-pro-
teccdo pode ser uma forma de se
defenderem de constatar as dificul-
dades da crianca.

Nog¢é&o da realidade

Um outro factor de risco é que os pais
vejam a deficiéncia como um proble-
ma de curta duragdo, passivel de ser
ultrapassado com uma estimulacéo
intensiva ao nivel do desenvolvimento
(Scorgie e Sobsey, 2000). A familia,
neste caso, pode perder a nogdo de
realidade, vivendo na esperanga que a
deficiéncia desapareca um dia. Esta
atitude pode ser um obstaculo ao
desenvolvimento da crianga e ao esta-
belecimento de relagdes funcionais
entre pais e crianca.
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observagdes). Um exemplo destas actividades extra-curriculares depois
da escola é representado em sessdes de cozinha, de maneira a que as
criancas tenham a oportunidade de adquirir habilidades especificas e
interagir socialmente com os pares. O projecto vai para além destas
actividades, dando a todos os participantes uma formagdo para
memorizarem visualmente as suas actividades, recolhendo imagens de
um &lbum que véem com os pais. Este &lbum tem-se mostrado uma
ferramenta Util para os pais interagirem e comunicarem com a sua crianca,
comegando com experiéncias gratificantes.

expectativas de aquisi¢cOes e aprendizagens, compreendendo-se
mutuamente na sua linguagem corporal e emocional, permitindo a
partilha das sensacdes da crianca.

Os profissionais devem saber que por detras de mecanismos de
negacao, existe a necessidade de defesa em relacéo a algo que
pode causar sofrimento e impoténcia. Quando os pais se sentem
ultrapassados pela deficiéncia do filho, a sensagdo de desade-
quacdo pode causar dor e raiva. Se 0s pais sentem que nao tém
as competéncias necessarias para lidar com a deficiéncia do seu
filho, sera progressivamente mais dificil aceita-la. Podem surgir sen-
timentos de agressividade e raiva, cuja expressdo € entendida
pelos pais como condendvel a nivel social e cultural. O sentimento
de culpa, neste caso, pode inibir a procura de estratégias de adap-
tacdo. Prestar o mais cedo possivel apoio emocional e trabalhar
continuamente a adequacao de expectativas, da a oportunidade
aos pais de lidar com a deficiéncia.



Estratégias de coping

A investigacdo (Zanobini et al, 2005)
demonstra que existe uma relacéo
positiva entre a resiliéncia, a existéncia
de boas estratégias de coping e a per-
cepcdo da condicdo:

Pessoal - equilibrio emocional;

Do casal - divisdo de papeis, comu-
nicagdo clara, responsabilidades e
decisGes partilhadas e apoio
reciproco;

Da familia - relagGes gratificantes
com outras criancas e membros da
familia;

Social - relagBes extra-familiares
como as existentes entre amigos e
colegas.

.

Irmaos

Dentro da familia de uma crianga com
deficiéncia, os irmdos desempenham
um papel importante. Muitas vezes 0s
pais esperam que 0s irmdos, sobretu-
do o irmdo/irma mais velho/a, ajudem
na prestacdo de cuidados a crianca
com deficiéncia (Stalker e Connors,
2004).
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Dado que na maioria das culturas a mae é considerada como a
primeira prestadora de cuidados, a intervencéo preventiva deve
passar pela possibilidade de existéncia de espagos extra-fami-
liares, ao nivel do trabalho e relag6es sociais, nos quais a mée
se sinta emocionalmente satisfeita e competente, organizando-
se com 0 parceiro para garantir o cuidado da crianga. O casal
tem que ser entendido como o centro da familia nuclear, tendo
um papel fundamental na prevencao. Fortalecer os recursos e
potencialidades do casal enquanto mulher/marido e mae/pai,
permite-lhes enfrentar de forma activa os desafios diarios,
sentindo-se mais seguro e competente. E importante fazer a
distincdo entre o casal conjugal e o casal parental. Muitas
destas familias, séo familias com uma Unica referéncia parental
visto que as relacdes entre o casal poderdo ndo se adaptar ao
nascimento de uma crianga com deficiéncia: uma relacdo dis-
funcional vai aumentar o risco de crise. Nestas condigbes de
conflito, os profissionais podem ajudar a familia na manutencéo
do casal conjugal e do casal parental de forma separada, visto
gue podem funcionar de forma independente.

Um factor de risco pode existir quando o irmdo ou irma se sen-
tem sobrecarregados pelas responsabilidades familiares, de tal
forma, que o seu processo de autonomia e estabelecimento de
relagbes extra-familiares com os pares seja afectado. Por outro
lado, a atitude de aceitacdo ou rejeicdo da deficiéncia pelo
irmado, muitas vezes, expressa a atitude dos pais. Trabalhar com
pais para que atinjam um bom nivel de entendimento e
aceitacdo da deficiéncia, fomenta uma atitude optimista per-
mitindo que os irmdos desenvolvam relagbes gratificantes e
afectuosas, reduzindo o risco de comportamentos inapropria-
dos para com o elemento com deficiéncia e prevenindo senti-
mentos de culpa. Quando os pais transmitem a crianga uma ati-
tude de respeito e aprego face a crianga com deficiéncia, os
irmaos tém mais probabilidade de interiorizar valores positivos.



Nivel da Comunidade
CONCEITOS-CHAVE

Profissionais

Ao nivel da comunidade, os diferentes
profissionais sdo envolvidos nos
cuidados da crianga e da familia em
diversas fases de vida. Os modelos
sistémico e ecoldgico, colocam o0s
profissionais em estreita relagdo com
as familias. Os técnicos ndo sao con-
siderados como ocupando uma
posicdo superior num sistema
hierarquico, afastados das familias e
das suas dindmicas da intervengao e
dos seus resultados. Os profissionais
devem interagir com as familias, partil-
hando as suas atitudes, ideias,
emocdes e principios de intervencgao.

VI I A Gualandi Foundation é uma organizacdo

privada na area de reabilitacdo de criancas surdas e da

formacéo de profissionais, situada em Bolonha (ltalia).
Ao abrigo de um protocolo com a Universidade e as autoridades de
saude locais, promove actividades de cooperagdo no campo do
diagndstico, terapia e reabilitagdo de criancas com surdez congénita
e suas familias. O mais precocemente possivel, pretende-se
calendarizar um conjunto de medidas preventivas e articuladas que
evitam a fragmentagéo entre vérias actividades dirigidas a crianca e
a sua familia. Esta calendarizacédo é gerida por um gestor de caso,
gue em articulagdo com outros profissionais e familia, conjuga todos
os tipos de intervengdo num continuo, favorecendo o
desenvolvimento das potencialidades da crianga, assim como, ajuda
e apoio a familia e a formacéao a professores e educadores.
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E a reciprocidade que permite que os profissionais e pais partil-
hem a mesma responsabilidade acerca do tipo de cuidados
prestados a crianca. A objectividade das avaliagBes e inter-
vencoes s6 podera ser atingida se os profissionais reconhecerem
as suas atitudes e papel especifico em relagdo a pessoa com defi-
ciéncia e sua familia. A neutralidade profissional pode ser alcanca-
da através do conhecimento progressivo de todos os factores,
intervenientes e interacgdes envolvidas, de forma a evitar o risco
de conhecer parcialmente as situag6es existentes, julgando-as de
forma errénea. Alargando o conhecimento desde o ambito pes-
soal até aos principios e ideais sociais e familiares, os profissio-
nais terdo a possibilidade de alcangar a complexidade das carac-
terfsticas Unicas de cada situagéo ao nivel de potencialidades e
dificuldades, aumentando assim, as op¢Oes de acgao disponiveis
na prestacgéo de um servico de qualidade a familia. A heranca cul-
tural, as experiéncias pessoais e profissionais, o papel do profis-
sional e os seus valores, bem como o estilo individual de comuni-
cacao, sdo apenas alguns dos factores que influenciam a relagéo
entre profissionais e a sua capacidade de cooperagdo. Uma inter-
vengdo eficaz no plano da prevencéo depende do momento, do
grau de colaboracdo e da comunicagdo clara que a sustenta. A
colaboragcdo também se estende ao trabalho de equipa e a
definicdo de prioridades de intervencéo. A partilha de objectivos,
linguagens e estratégias comuns desde o inicio, providenciam &
crianga e a sua familia um ambiente seguro e uma rede de traba-
lho onde os pais sabem que existe uma concordancia entre 0s
varios profissionais envolvidos. [ VII ]{}




Os estabelecimentos escolares e pré-escolares devem dispor de
um ambiente seguro e inclusivo onde o potencial intelectual e rela-
cional possam ser identificados e evidenciados. As diferencas
humanas sdo comuns e a aprendizagem deve ser adaptada as
necessidades de cada crianga, ndo devendo esta orientar-se por
padrdes especificos em relagéo ao ritmo e natureza do processo
de aprendizagem. A promogao de uma cultura de igualdade de

odas as pessoas sao iguais mas diferentes, e que dentro de um

existentes, circunstancias e aspiracdes  contexto inclusivo e atento as necessidades individuais, cada cri-

das suas criangas. As escolas regulares,
com esta orientacdo inclusiva, sdo as
mais eficazes no combate a atitudes dis-
criminatérias, criando comunidades acol-
hedoras, construindo uma sociedade
inclusiva e alcancando a educagéo para
todos (Ref. Declaracdo de Salamanca,
1994)

Quando a crianga vai para a escola,
tanto ela como os seus pais tém que
lidar com expectativas de aprendizagem.
Este € um momento em que, muitas
vezes, as dificuldades da crianca sao evi-
denciadas. A escola é um local de novas
relagdes sociais com os pares e onde 0
grau de aceitacdo ou rejeicdo comeca
por ser entendido de forma mais clara
tanto pelos pais como pela crianga.

VI I I O MDVI Euronet é um grupo de
profissionais dedicado ao aprofundamento
de conhecimentos, compreensdo e
melhores préticas na educagdo de criangas e jovens
com Multideficiéncia e Deficiéncia Visual (Multiple
Disabilities and Visual Impairment - MDVI). O grupo
MDVI comegou a sua accao atraves da
consciencializagdo da necessidade de melhorar as
capacidades dos professores para desenvolverem uma
abordagem holistica em relacdo as pessoas com
multideficiéncia e deficiéncia visual, de forma a
capacitar as criangas e a facilitar o seu acesso a uma
participacdo plena no ambiente familiar e social. A
abordagem holistica considera que a crianga com
multideficiéncia ndo deve ser vista como um somatorio
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anca pode progredir na sua educacao e atingir a inclusao social.
[V ]{} Esta atitude pode ser interiorizada pelas criancas, se 0s
professores, educadores e todos 0s agentes educativos agirem
como modelos de aceitacdo e inclusdo. Durante todas as fases
do desenvolvimento, as actividades educativas e da comunidade
com vista a integracdo e participacdo de criangcas com deficién-
cia, sdo preventivas por natureza.

O isolamento social pode aumentar o risco de violéncia que pode
conduzir, por sua vez, a um agravamento do isolamento social.
Esta espiral ascendente de dificuldades tem que ser invertida.

das vérias deficiéncias, mas uma pessoa que tem que
ser alvo de intervengdes integradas. Ao mesmo tempo,
este modelo educativo tem sido considerado Util para
os professores melhorarem as suas competéncias
técnicas e a sua interaccdo com outros profissionais
envolvidos nos cuidados prestados as criangas e suas
familias. O Lega del Filo D'oro, é uma associada
italiana, que realiza um levantamento das
necessidades/aquisi¢es da crianga, com idades entre
0s seis e 0s treze anos, reunindo os pontos de vista das
suas familias e docentes. Para garantir conhecimento
da evolucdo da crianga, os educadores e professores
sdo formados no preenchimento de uma folha de
registo diario que evidencia aquisicGes que de outra
forma ndo seriam percepcionadas ou valorizadas.




Nivel da Sociedade

IMPACTO NA PREVENCAO

Esteredtipos

Ao nivel da sociedade, a proteccao
comeca na sensibilizacao de que a defi-
ciéncia ndo implica obrigatoriamente
condicdes de vida negativas e a existén-
cia de maus-tratos. [IX]{}A imagem que
a sociedade como um todo, tem acerca
da deficiéncia, influencia a auto-per-
cepcdo das pessoas com deficiéncia,
condicionando negativamente o seu
potencial, a sua auto-determinagdo, o
seu desenvolvimento e o da sua familia.
Por outro lado, a ideia estereotipada de
que tudo é indtil, pode accionar mecan-
ismos de defesa nos profissionais e ter
um impacto negativo nos seus esforgos
de trabalho para “agarrar” as familias
(Thomas, 1999).

»

|X O Projecto Inkpot foi promovido pelo Centro de
Documentagdo para a Deficiéncia (Centre for
Documentation for Handicap-CDH) em Bolonha desde
1986. O objectivo do projecto € a mudanca de atitude face a
inclusdo escolar. Educadores, animadores e pessoas com
deficiéncia tém vindo a organizar actividades na escola dirigidas aos
estudantes, pais e professores, salientando as possibilidades de
interaccao, partindo da crencga de que a partilha de experiéncias com
as pessoas com deficiéncia pode reduzir o risco de rejeicao e
isolamento. Os autores do projecto estdo convictos que o
conhecimento e a proximidade com pessoas com deficiéncia, reduz
o medo do desconhecido e o desconforto em relagdo a estas
pessoas e pode tornar-se uma experiéncia relacional positiva. A
promocao de uma cultura de aceitacdo e inclusdo também pode
mudar as perspectivas e expectativas das familias.

As politicas, ao identificarem os paradigmas dominantes na abor-
dagem da deficiéncia e tendo como objectivo a incluso, terdo um
impacto mais positivo na prevencgao da discriminacao na sociedade.
Os factores culturais desempenham um papel importante na per-
cepcdo das accOes e desejos que podem ser considerados “social-
mente aceites e apreciados” Se se basear numa visao mais positi-
va sobre a deficiéncia, e tendo os pais competéncias para cooper-
ar com esta viséo, grande parte das acgdes e apoio existentes serdo
mais eficazes. [ X 11t

Uma andlise casuistica feita a varios niveis e uma focalizagdo
sistémica nas potencialidades e recursos de cada familia, ajudaréo
o0s profissionais a interiorizar uma imagem mais positiva e livre de
estere6tipos acerca das familias das criangas com deficiéncia.
Através desta capacitagao, os profissionais terdo a capacidade de
analisar cada situacéo de uma forma mais detalhada sem receios de
detectar eventuais sinais de dificuldade e/ou risco de maus-tratos.

X. A campanha “Sou Capaz” foi criada pela mae de
uma menina com Trissomia 21 que, contra as ideias
ainda generalizadas sobre estas criancas, quis promover
uma nova Vvisdo sobre elas, vendo-as como individuos com ideias,
desejos e objectivos. A ideia da campanha surgiu ap6s consultar
outros pais com preocupagdes semelhantes acerca da aceitagdo das
criangas com trissomia 21 pela sociedade, pelos seus pais e por
toda a familia. Subjacente a uma atitude de aceitacdo esta o
problema dos principios e crencas. Este projecto tende a
implementar o pensamento positivo desde o nascimento,
promovendo a reflexdo sobre as limitagbes e desmistificando-as, de
forma a serem geridas e aceites. Nao se pretende que os pais criem
ilusGes, mas também que ndo reduzam as suas expectativas quanto
ao desenvolvimento dos seus filhos.

e @




Introducdo Jovens adultos com deficiéncia Pais
Profissionais

Actores

Introducéo

O carécter central da prevencao situa-se no desenvolvimento de um ambiente seguro e
protector na familia, no qual todos os membros se sintam seguros e possam, assim, desen-
volver o seu potencial na totalidade. Tais ambientes ndo podem ser criados por magia, s&o
antes, o produto de um processo longo que envolve factores internos e externos a familia
e gue, para a maioria, sdo “naturais’, podendo contudo, necessitar de um apoio e inter-
vencéo especificos em situacBes ocasionais. VArios intervenientes estéo envolvidos nestes
processos e as necessidades e expectativas de cada um tém que ser tidas em conta.
Este capitulo vai apresentar 0s varios actores deste estudo e os seus pontos de vista com
base nos resultados da pesquisa efectuada. Os seus pontos de vista baseiam-se, obvia-
mente, na sua experiéncia pessoal e profissional. Qualquer abordagem feita em relagéo a
prevencao a varios niveis deve ter estes pontos de vista em consideragéo.

Os pontos de vista aqui examinados incluem percepcdes acerca do passado, presente e
futuro e sdo analisados com referéncia ao modelo ecolégico e aos seus varios niveis. Os
pontos de vista dos diferentes envolvidos sdo comparados apenas para evidenciar a com-
plexidade dos assuntos em questao e ndo para expressar qualquer tipo de julgamento. O
objectivo é ter em conta sentimentos e emogdes de uma forma séria e ndo no sentido de
os simplificar ou entender como triviais. Se as familias e as pessoas com deficiéncia se sen-
tirem compreendidas pelos profissionais que d&o resposta as suas necessidades, 0s seus
sentimentos de seguranca e respeito proprio serdo reforgados. Por outro lado, quando as
pessoas com deficiéncia e as suas familias confiam nos profissionais, encarando-os como
uma ajuda em momentos de crise e dificuldade, a motivagdo desses profissionais sera
acrescida pelo facto de estarem conscientes da confianga que neles é depositada.

Nao devemos esquecer que as interpretacdes feitas com base nos resultados da pesquisa
sdo apenas validas para a populagéo entrevistada, ou seja, ndo € um objectivo dos autores,
a elaboragdo de declaragOes absolutas e gerais, mas sim a promogao da discussao sobre



1. Uma diferenca
semelhante entre a auto-
percepcdo e a percepgao
da deficiéncia pelos pais

e profissionais &
evidenciada por Clare
Conners e Kirsten Stalker
na sua pesquisa sobre a

0 desenvolvimento de préticas de prevencdo primaria. Os comentérios feitos pelos autores
estdo diferenciados em relagdo aos dos intervenientes, (consultar notas de rodapé).

Jovens adultos com deficiéncia

As percepges positivas que 0s jovens adultos tém acerca da sua vida e relagGes,
desafiando até a existéncia dos riscos evidenciados pela literatura nesta tematica,
podem ser interpretadas como um factor de proteccdo. 1 A sua auto-imagem
demonstra independéncia, optimismo, sociabilidade e resiliéncia. Contudo, a defi-
ciéncia é sentida como tendo um impacto significativo em vérias areas da vida como
0 trabalho, a situacdo econdmica e as relagdes sociais. O género nao parece ser
entendido como desempenhando um papel significativo nesta matéria. Os jovens
adultos entrevistados, consideram que as relacfes sexuais séo uma forma importante

compreensdo das
criangas sobre a sua
deficiéncia. Conners e
Stalker (2007).

de auto-realizagdo, mas acreditam, que 0s seus pais ndo entendem a satisfagdo
destas necessidades como sendo particularmente importantes para o seu futuro. Por
outro lado, muitos dos jovens dizem que ainda ndo encontraram interlocutores com
quem possam falar sobre as suas necessidades sexuais de uma forma confortavel.

UMA PESQUISA ENVOLVENDO PROFISSIONAIS, FAMILIAS E JOVENS

ADULTOS COM DEFICIENCIA

Enquadrado no projecto Daphne “Criancas com deficiéncia e violéncia: prevencado primaria dirigida as

familias”, foi efectuado um inquérito visando trés grupos-alvo distintos:

 Jovens adultos com deficiéncia (183 respondentes);

* Pais de jovens com deficiéncia (82 respondentes);

* Profissionais responsaveis pela prestagdo de servicos a criangas/jovens com deficiéncia e suas
familias (115 respondentes).

Os paises envolvidos foram: Italia, Portugal, Leténia, Estonia e Grécia. Para cada grupo-alvo foi elabo-
rado um questionario distinto e adaptado em termos de linguagem. A aplicagédo dos inquéritos foi efec-
tuada entre Setembro de 2006 e Marco de 2007, por entrevistadores/facilitadores que receberam for-
macao especifica para este propdsito.

Embora os grupos fossem diferentes, os questionarios abordavam os mesmos assuntos, fazendo com
que as opinides e expectativas reciprocas sobre os mesmos pudessem ser comparadas. Os assuntos
chave incluiram o impacto da deficiéncia na vida das pessoas, o levantamento de momentos criticos na
histéria familiar, as expectativas e avaliagdo em relagdo ao apoio profissional e a sua utilidade ao lidar
com a tensdo e o stress, bem como, impacto do ambiente/sociedade e dos media na vida das pessoas.
A equipa responsavel pelo projecto tem nogao que os resultados tém apenas validade para a populagdo
envolvida na pesquisa. A dimensao da populacéo analisada e a sua heterogeneidade ndo permitem gen-
eralizagcdes. Contudo, o objectivo da pesquisa foi a recolha de opinies dos diferentes grupos em
relagcdo a assuntos que fazem parte de qualquer estratégia de prevencao que vise lidar com a evolugao
do stress nas familias. Assim, o objectivo da pesquisa foi suportar o processo de concepgao e escrita
dos produtos do projecto, dos quais salientamos esta brochura que traga linhas orientadoras para a
concepcao de programas de aprendizagem para profissionais.

Um relatério completo da pesquisa esta disponivel em www.aiasbo.it/daphne.
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6. No contexto

cultural da amostra, a mée
tem um papel preponderante
como prestador de cuidados,
assumindo a maior parte das
decisdes em relagdo aos
seus filhos. Habituar-se a
confiar mais nas decistes da
mée e dos profissionais
acerca dos cuidados que lhe
sdo prestados, pode levar a
que o papel emacional do pai
perca importancia ao longo
dos anos, aumentando o
risco de que este se sinta
menos (il e delegue as
decisdes noutros.
Consequentemente, 0s jovens
adultos poderdo ndo
desenvolver uma
personalidade forte com
base na identificagdo de
ambas as figuras parentais.

TE possivel que 0s
pais ndo estejam
completamente cientes da
experiéncia e sensagéo de
satisfagéo que 0s seus
filhos obtém quando
contactam com 0s pares

Os jovens adultos consideram que os seus anos de escola e adolescéncia foram
os periodos mais criticos na sua historia familiar em termos da ocorréncia de situa-
¢Oes de stress com as quais tiveram que lidar. E durante estes anos que as expec-
tativas da familia e da sociedade, no que diz respeito a aprendizagem e as
relacdes estabelecidas, sdo vividas com maior expectativa e de forma mais inten-
sa. Muitos dos entrevistados lembram-se dos seus pais como fortes e optimistas
durante estes anos, enquanto que caracteristicas como a revolta, a frustracdo, a
depresséo, 0 cansaco e a ansiedade foram reportados muito raramente. A existén-
cia do sentimento de agressividade neste periodo nunca foi mencionada. ~
Durante estes anos criticos, a familia, os pais, os amigos e os prdprios foram os
recursos em que os jovens adultos confiaram mais. Os profissionais ndo s&o vistos
como fonte de ajuda e os apoios que lhes foram prestados nesta altura, sdo
descritos como insuficientes, a excepgdo da informagéo facultada e do apoio tec-
nolégico. De acordo com as respostas obtidas, o apoio psicoldgico, embora con-
siderado especialmente importante para lidarem com o stress e a tenséo, foi tido
como insuficiente. Dos varios tipos de servigos recebidos, os seguintes foram con-
siderados Uteis: informacao, suporte emocional e psicolégico, reabilitagao, apoio téc-
nico e apoios institucionais temporarios, treino parental, actividades de recreacgédo e
suporte dos pares. As visitas domicilidrias ndo foram consideradas Uteis na redugdo
do stress e tenséo.

Alargando o foco destes periodos criticos a outras fases da vida, os inquiridos sen-
tem que foram pessoalmente envolvidos em projectos de reabilitagdo e consideram
que os servigos disponibilizados, foram uma ajuda em termos de auxilio e con-
tinuidade. O timing da intervencao foi percepcionado, de forma prevalente, como o
momento de maior necessidade. No que diz respeito ao futuro, os profissionais sdo
vistos como um recurso. S&o ainda considerados como tendo uma boa formacéo em
assuntos relacionados com a sadde, na compreensao das necessidades e capaci-
dades de comunicacdo, mas ndo suficientemente competentes na prevencdo do
stress e de maus-tratos.

Os inquiridos acreditam que o momento em que 0s seus pais receberam o dia-
gnostico foi muito emotivo nas suas vidas. A dor, a frustracéo e o choque, sdo
as emogdes mais reportadas e sentidas de forma mais intensa pelos pais.
Salientam como maior necessidade dos pais & data, o acesso a informagao
detalhada e prognoésticos em relagdo ao desenvolvimento.

Em relagdo a sua infancia, os jovens adultos entrevistados vém as relagdes que
estabeleceram neste periodo como positivas. A sua relagdo com os pais esta
associada a estima, liberdade de expressdo, encorajamento, empatia, segu-
ranga, afecto, felicidade e didlogo. 4 . O mesmo acontece no ambito da sua
relagdo com os irmdos. 5 Em comparagdo com oS pares, 0S jovens adultos
sentem, contudo, que tiveram menos oportunidades de se expressarem, ainda
assim, suficientes para permitir a criacdo de relagdes sociais gratificantes.
Pensando acerca do futuro, os jovens adultos sentem-se mais confiantes que os
seus pais. Além deles préprios, a mae, os profissionais e amigos sao vistos
Ccomo recursos importantes para o futuro, enquanto que o pai € visto como um
recurso de menor ajuda. & Embora considerem 0s amigos como um recurso
importante para o futuro, tm a nogao que os seus pais ndo concordam com
eles neste aspecto. As relagdes extra familiares sdo, desta forma, importantes
para a criacdo de um sentimento de seguranca e autonomia. 7

No que diz respeito a sua visao acerca da sociedade, os jovens adultos acreditam

que o Estado devia ter a responsabilidade de apoiar as familias, para além da ver-
tente econdémica. No seu entender, o Estado e as instituicbes politicas difundem
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2. Diferentes factores
podem ter influenciado
este resultado: negagéo,
conformidade, aceitacdo
social e falta de
vocabulério para expressar
necessidades.

3. Com base nas
respostas dos jovens
adultos, podemos inferir
que o conhecimento do
impacto da patologia no
desenvolvimento poderia
ter ajudado os pais a gerir
0S seus sentimentos.

4. As relacdes
familiares positivas
parecem ter um impacto
positivo na auto-imagem
dos jovens adultos.

5. Este resultado
reforca a importéncia dos
pais no papel de
mediador relacional entre
a pessoa com deficiéncia
€ 0S irmaos.



9. A percepgao do
bem-estar geral e 0
impacto da deficiéncia
na vida do casal s
aparentemente estdo em
oposicdo. Na verdade, o
estudo revela uma
consciéncia da
complexidade da sua
condigdo e,
simultaneamente, uma
atitude positiva de
aceitacdo. Além disso,
confirma que embora a
deficiéncia possa levar a
uma maior necessidade
de adaptacéo dos pais,
ndo conduz
obrigatoriamente a uma
condigéo geral de
sofrimento e a um
sentimento de
inferioridade.

uma imagem prejudicial da deficiéncia que é vista como tendo um custo social e
entendida como problemética. Por outro lado, os profissionais da &rea da salde,
educacdo e social sdo apontados como grupos que difundem uma imagem cor-
recta da deficiéncia. 8

Uma nota sobre esta seccao

Embora esta sec¢do contenha dados proveninentes de toda a amostra, ha
diferencgas significativas em funcédo do pais de origem dos inquiridos. Nao
sendo possivel fazer uma analise detalhada nesta brochura, para mais infor-
macdes consulte o relatério disponivel em www.aiasbo.it/daphne.

Pais

Mesmo ao fim de muitos anos, os pais que foram entrevistados referem o momen-
to de comunicacao de diagndstico como critico. Identificam o acesso a informagao
detalhada como uma prioridade naquela altura. O suporte emocional e psicoldgico,
0s prognésticos em relagédo ao desenvolvimento futuro e os contactos das organi-
zagOes/associagcdes de pais também foram considerados importantes. Recor-
dando aquele momento, a dor foi 0 sentimento mais frequentemente reportado.
Quando questionados sobre a sua experiéncia como pais até ao momento pre-
sente, os pais véem a deficiéncia do seu filho como tendo tido um impacto conside-
rvel nas suas relagdes sociais, carreira profissional, nivel de stress e bem-estar
individual. Nao consideram ter tido tempo suficiente para eles mesmos, para 0s
seus amigos, para actividades de lazer ou para brincar com o seu /sua filho/a.
Contudo, e falando de uma forma geral, entendem o seu bem-estar pessoal como
sendo igual ao de outras familias. © Avaliando-se como prestadores de cuidados,
os entrevistados descrevem-se como suficientemente adequados, bastante efi-
cazes, empaticos, competentes e adaptaveis. O stress e a ansiedade nao foram
sentidos como representativos ou como tendo influenciado a interac¢do com o seu
/sua filho/a. Do seu ponto de vista, as relagdes com o parceiro e a familia foram
pouco afectadas pela deficiéncia, embora o tempo disponivel para o casal, fosse
entendido como apenas o minimo necessario. No que diz respeito ao presente e
futuro, a reabilitacao, o bem-estar individual, a autonomia na vida diaria, a felicidade
e diversos tipos de experiéncias, amigos e relagdes sociais, cuidados pessoais, satis-
facd@o de necessidades emocionais e sexuais, 0 sucesso escolar e a normalidade
foram considerados como “bastante importante” por ambos os pais. Em relacéo ao
futuro, o que os pais manifestam com maior frequéncia, sdo preocupacoes relativas
a proteccdo/cuidado dos seus filhos, reportando igualmente sentimentos de tris-
teza e ansiedade. Acreditam que os desafios futuros serdo enfrentados e geridos
principalmente por eles préprios, com a ajuda do parceiro e da familia. Amigos,
profissionais e outros membros da familia sdo considerados importantes neste
dominio. Em relagéo tanto ao presente como ao futuro, os pais consideram-se, indi-
vidualmente e como casal, a fonte de recursos disponivel mais importante para lidar
com os desafios do quotidiano e 0s momentos criticos.

8. Esta percepcéo
pode contribuir para o
sentimento de confianca
dos jovens adultos em
relacdo aos profissionais
que tomam decisdes
acerca das suas vidas.
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1 O Perfodos que

podem ser considerados
tdo cruciais para a
aceitacao progressiva da
condigéo de deficiéncia,
dentro e fora do contexto
familiar.

1 l . A falta de registo
da reaccdo dos irméos
pelos pais pode ser
interpretada tanto como 0
desejo de ndo envolver o
outro filho na gestéo de
momentos criticos, como
uma tendéncia para
subestimar o papel
importante e activo que 0s
irmaos desempenham
dentro das familias. Outra
hipdtese ¢ de que, embora
Se espere que 0S irmaos
colahorem nos cuidados da
crianca com deficiéncia,
especialmente 0 irmao
mais velho, os pais tentam
evitar que eles se sintam
tdo carregados de
responsabilidades
familiares que possam
afectar o seu processo de
autonomia e
desenvolvimento. De
qualquer forma, visto que a
atitude dos irmaos €
muitas vezes o reflexo da
atitude dos pais, é
expectavel que eles se
comportem de igual forma.

Nesta amostra, os papéis familiares sao distribuidos de acordo com o estereétipo
cultural que define a mde como a principal prestadora de cuidados.

De acordo com os entrevistados, os periodos mais exigentes em termos de estraté-
gias de coping 10 sdo os primeiros anos de vida e o inicio da escolaridade. Forca,
resiliéncia, auto-controlo e optimismo, mas também cansaco, Sao aspectos muitas
vezes reportados pelos pais em momentos criticos. Nos seus momentos de difi-
culdade na relagdo com o seu filho, os pais referem que “por vezes” se sentem zan-
gados e deprimidos, procuram ajuda externa, conversam com a crianga/jovem e
demonstram ansiedade e frustragdo. O item agressividade “nunca” é assinalado. As
reacgoes dos irméos nestes periodos ndo sdo registadas. 11 Os pais referem que
confiam pouco nos profissionais nos periodos criticos. 1 2

Falando de uma forma geral, os pais acham insuficientes as seguintes carac-
teristicas dos servicos de que usufruem: o seu timing, a sua quantidade e a sua
continuidade. Contudo, alguns servicos sdo valorizados pela sua utilidade.
Muitos dos entrevistados acreditam que mais apoio tecnolégico, reabilitagéo,
informacdo actividades recreativas, apoios institucionais temporarios, equipas
multidisciplinares e visitas domiciliarias teriam beneficiado o desenvolvimento do
seu filho. O clima na familia € outra dimensdo que poderia ter sido melhorada
através de maior apoio emocional e psicoldgico, pela formagao de pais e gru-
pos de inter-ajuda. Contudo, os pais sdo mais positivos sobre as relacbes pes-
soais com os profissionais: por exemplo, sentem-se muito envolvidos nos pro-
jectos de reabilitacdo do seu filho tendo também, a nogéo que os profissionais
0s consideram bastante eficientes, empaticos e competentes nos cuidados que
prestam, embora apresentem “por vezes” algum stress, ansiedade e rigidez.
De uma forma geral, os pais consideram que os profissionais tém uma imagem
positiva em relagéo a si enquanto pais e enquanto casal, vendo-os como sufi-
cientemente preparados em relagdo as patologias, na compreensao das neces-
sidades pessoais e familiares e competéncias de comunicagdo, ainda que,
necessitando de mais formacéo na prevencao do stress e dos maus-tratos.

No que diz respeito a sociedade em geral, os pais consideram que esta esta sen-
sibilizada para a necessidade de apoio por parte das familias com criangas/jovens
com deficiéncia. Reportam com frequéncia que o Estado tem o dever de participar
nestes cuidados. Revelam desilusdo em relagdo a atitude das autoridades
nacionais, visto que muitos pais assinalam que a imagem difundida acerca da defi-
ciéncia na sociedade, caracteriza-a como “um custo” e “um problema” As institui-
¢Oes de saude e educagdo, servicos sociais e media parecem reproduzir uma
imagem de duas faces da deficiéncia: positiva por um lado, mas também repre-
sentando a deficiéncia como “um custo” e/ou “um problema”. 1= Os pais conside-
ram que a Igreja difunde uma imagem muito positiva.

Uma nota sobre esta seccéo

O factor nacionalidade tem menos influéncia nos resultados relativos aos
pais comparativamente aos dos jovens adultos, exceptuando no que se refe-
re ao futuro da crianca/jovem e a percepcgao de felicidade. Isto pode acon-
tecer devido a varios factores, entre os quais se destacam o nivel de
servicos disponiveis em cada pais, a aceitacdo da deficiéncia e as politicas
inclusivas. Para mais informacdes, consulte o relatério da pesquisa em
www.aiasbo.it/daphne.

—
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1 2 Esta atitude

pode dever-se ao facto
dos pais acreditarem que
nao receberam ajuda
suficiente, especialmente
informagdo, apoio
psicologico e apoio de
acolhimento tempordrio,
formas de ajuda que
consideram muito
importantes para lidar
com a tensdo e o stress.

1 3 Confirmando a
complexidade das atitudes
da sociedade face a
deficiéncia.



Uma nota sobre esta seccao
Tal como acontece nas secgdes anteriores, no enquadramento do projecto vamos apresentar 0s
pontos de vista dos profissionais envolvidos. Os profissionais sdo o principal grupo-alvo desta
brochura. Desta forma, 0s seus pontos de vista serdo analisados face aos dos jovens adultos e
pais de forma a evidenciar convergéncias e divergéncias de ideias, expectativas e atitudes. A
amostra é principalmente composta por profissionais das &reas da educacgéo, salde e servigcos
sociais que intervém em varios contextos. Tém, na sua maioria, uma grande experiéncia de traba-
Iho com criangas com multideficiéncia.

Profissionais

Os profissionais entrevistados parecem ter a no¢éo da importancia do momento de
comunicagdo do diagnostico. A informacédo detalhada, o apoio psicoldgico e o
prognostico do desenvolvimento, sdo considerados importantes nesse momento. A
dor é a emocédo mais frequentemente atribuida aos pais pelos profissionais.

Os profissionais entrevistados atribuem um maior impacto a deficiéncia nas vidas
dos jovens adultos do que eles préprios, embora ambos 0s grupos, concordem que
0 impacto é mais significativo em relagcdo ao trabalho, bem-estar individual e vida do
casal. Os profissionais atribuem aos jovens adultos uma auto-imagem menos positi-
va do que os proprios atribuem a si mesmos no que diz respeito a independéncia,
optimismo, resiliéncia, depressao e gratificacéo profissional. Caracterizam-nos como
sendo muito socidveis, mas também solitarios. Os profissionais acreditam, também,
gue os pais subestimam os recursos dos seus filhos mais do que eles proprios.
Desta forma, verifica-se a tendéncia para os jovens adultos serem percepcionados
como pouco satisfeitos acerca da sua qualidade de vida. Para os profissionais, 0
género tem um maior impacto em relacdo as oportunidades de vida, sobretudo em
relacdo a satisfacdo das necessidades sexuais, do que aquele que os pais e jovens
adultos percepcionam. A Unica excepgao diz respeito as areas da educacdo e reabi-
litacdo onde esse impacto ndo € visto como significativo.

Relativamente a area da sexualidade, os pais consideram que a satisfacdo de
necessidades sexuais do filho é importante no presente e futuro, mas ndo é desta
forma que esta questao € entendida pelos jovens adultos. Os profissionais entre-
vistados acreditam que este é o Unico aspecto da vida dos filhos que os pais con-
sideram ter pouca importancia, referindo que pessoas com deficiéncia se sentem
bastante a vontade para falar sobre as suas necessidades sexuais com profission-
ais, amigos e parceiros, embora acreditem que se sentem mais inibidos de o dis-
cutir com a mée, pai, professores e outros membros da familia. Os jovens adultos
referem que ainda ndo encontraram um interlocutor com quem se sintam con-
fortaveis a falar da sua sexualidade. Verificamos que a sexualidade € uma area em
que é comum os mal-entendidos emergirem.

Ao nivel da familia, os profissionais estéo cientes que a deficiéncia tem um im-
pacto nos niveis de stress e no bem-estar individual, também porque constatam
que os pais tém pouco tempo para usufruir de outras actividades dedicadas a eles
mesmos. Ao contrario dos pais, os profissionais acreditam que a deficiéncia tem um
impacto significativo na vida do casal e bastante influéncia nas relagdes sociais e
de trabalho.

A imagem que os profissionais tém dos pais revela-se mais positiva que a
imagem reportada pelos pais acerca de si proprios. Séo-lhes frequentemente
atribuidas qualidades que tém um impacto positvo na sua relagdo com a
crianga/jovem: eficacia, empatia, qualidade nos cuidados prestados, resiliéncia,
capacidade de organizagdo, uma interaccdo de boa qualidade com a crianca e
bons niveis de informag&o. Relativamente a sentimentos, os profissionais percep-
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1 5 A baixa

frequéncia de sinalizagdo
do item “agressividade” é
comum a todos grupos
inquiridos. De um ponto de
vista comportamental, a
agressividade pode levar a
algumas formas de maus-
tratos verbais e fisicos.
Consequentemente, é uma
emocdo que 0s
profissionais tém que
ajudar os pais a reconhecer
e aceitar, de forma a
prevenir explosdes e
expressdes extremas. Se a
agressividade for
reconhecida como
expressdo de impoténcia e
sofrimento, 0s profissionais
sentir-se-ao mais
motivados a utilizar as
ferramentas a sua
disposicdo para gerir estas
emocgdes com 0S pais, no
sentido de promover a
proteccdo da
crianga/jovem.

cionam os pais como apresentando frequentemente stress, ansiedade e um senti-
mento de inadequacgao. Os profissionais percepcionam, ainda, que a reabilitacdo, o
bem-estar individual, a autonomia na vida diaria e a felicidade sdo muito importantes
para os pais.

A maioria dos profissionais considera a adolescéncia como uma fase critica,
enquanto que os pais salientam os primeiros anos e a idade escolar. A grande per-
centagem de profissionais considera a adolescéncia como a altura em que as
familias necessitam de mais ajuda profissional. 14 Nestes momentos criticos, as
reacgdes dos pais e jovens adultos sdo caracterizadas pelos profissionais como
sendo mais negativas do que as descritas por estes: raiva, frustragdo, depressao,
cansaco e ansiedade sdo classificadas como muito frequentes, enquanto a resilién-
Cia, auto-controlo e o optimismo sdo mencionados com menor frequéncia. 15 Os
profissionais acreditam que os pais confiam mais neles nos momentos criticos, embo-
ra os pais refiram que em primeira instancia, confiam mais nas suas préprias capaci-
dades e nas do casal. De qualquer maneira, o casal também é valorizado pelos
profissionais como um recurso. Os profissionais acreditam que 0os momentos criti-
cos tém um impacto na reacgdo dos irmaos e, ao contrario dos seus pais, 0s jovens
adultos parecem concordar com este ponto de vista. 16 A no¢ao que os profissio-
nais tém da percepcao dos pais em relagcdo ao futuro € mais negativa do que a dos
préprios. Os pais admitem, em determinada medida, os sentimentos de ansiedade e
tristeza, mas também dizem, que a sua emogao principal e dominante é a de pro-
teccdo. Os profissionais, por outro lado, véem 0s pais como ansiosos, tristes, impo-
tentes e inseguros. Ha uma grande convergéncia de opinides em relagao aos recur-
sos no futuro: todos os grupos acreditam que 0s pais serdo o recurso principal face
aos desafios. Enquanto os profissionais acreditam que sao vistos como um dos prin-
cipais recursos dos pais, estes referem que confiam mais neles préprios. Por seu
lado, os jovens adultos referem depositar a sua confianga na familia, profissionais e
neles préprios. Os amigos surgem, para os jovens adultos, como um recurso futuro
numa percentagem superior a que é referida pelos pais e profissionais.

Em relacdo aos servigos, os profissionais acreditam que os pais os avaliam de
forma positiva em termos de utilidade, qualidade, eficacia e continuidade, embora
também acreditem que os pais se possam sentir pouco envolvidos na realizagdo de
projectos de reabilitagdo para os seus filhos. Os pais, por outro lado, concordam
com a percepcao acerca da utilidade dos servigos recebidos, mas ndo com a sua
continuidade. Sentem-se envolvidos, contrariamente a opinido dos profissionais,
nos processos de reabilitagdo dos seus filhos. Existe, ainda, uma concordancia em
relacdo a importancia do apoio emocional e psicoldgico. Verifica-se igualmente uma
convergéncia de opiniGes em relagdo ao timing e a modalidade do apoio: tanto os
profissionais como os pais, acreditam que acontece demasiado tarde e, muitas
vezes, s6 quando € solicitado pelas familias. Todos 0s grupos-alvo consideram os
profissionais como tendo uma boa formacdo no campo da patologia, na com-
preensdo das necessidades individuais e familiares e nas competéncias de comu-
nicacdo. Todos os grupos referem a necessidade de mais formacao em relacéo a
gestao do stress e prevencdo dos maus-tratos.

Em relagdo a sociedade, todos os entrevistados acreditam que o Estado e as
autoridades de saude, em particular, tém a responsabilidade de apoiar familias
de pessoas com deficiéncia. Tal como os pais e 0s jovens adultos, os profis-
sionais também acreditam que o Estado e os politicos difundem uma imagem
negativa da deficiéncia representando-a como um custo e um problema. Em
relagdo aos media, existem experiéncias positivas e negativas 1/ Os contextos
social, educativo e de salde em que os profissionais trabalham, sdo entendidos
como divulgando uma imagem positiva, embora muitas instituicdes educativas
considerem a deficiéncia como um problema. Na percepgao dos entrevistados,
a Igreja parece difundir uma imagem positiva da deficiéncia.
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14 De acordo com os
profissionais, a
adolescéncia é a fase em
que as familias precisam
mais de ajuda. Esta ideia
pode surgir do facto da
adolescéncia ser
normalmente reconhecida
como uma idade critica
para todos 0s jovens, mais
ainda, na presenca de
deficiéncias que podem
tornar mais complexa a
satisfacdo de necessidades
pessoais e autonomia
pessoal.

1 6 . Tal como foi

mencionado anteriormente,
pode acontecer que 0s pais
neguem o impacto dos
momentos criticos nas
reaccdes dos irmaos como
um mecanismo de defesa.
E 0 seu desejo que a
deficiéncia ndo afecte a
vida emocional e relacional
do seu/sua outro(a) filho/a.

17 A representagéo
da deficiéncia através dos
media é muitas vezes
baseada em esteredtipos,
COM as personagens com
deficiéncia captadas
principalmente ou como
her6is ou como figuras
tragicas. Desta forma, 0s
media falham no
desenvolvimento de
personagens com
deficiéncia como
personalidades holisticas e
complexas. Na maior parte
das vezes, 0s media
transmitem uma imagem
baseada nas limitagdes do
individuo, ndo tendo em
consideracdo os obstaculos
politico- saciais.
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Principios orientadores
para os profissionais

Introducéo

Esta seccéo propGe alguns dos principios que podem orientar os profissionais
na elaboracéo e prestagdo de servigos a criangas/jovens com deficiéncia e suas
familias. O sucesso, neste contexto, significa uma contribui¢éo efectiva no apoio
das familias em estratégias de coping, reforcando as suas competéncias.

Os autores tém a nogdo que cada familia é Unica e que os factores que
causam impacto na sua vivéncia sao multiplos, existindo ainda diferencas no
papel desempenhado e no nivel de responsabilidade dos profissionais no apoio
que prestam as familias. Cientes destas variaveis, 0s autores optaram por enun-
ciar principios que podem orientar a pratica dos profissionais.

Sé&o referidos principios que tém impacto pessoal (a nivel de atitudes),
individual, da familia, da comunidade e da sociedade.

Nivel Pessoal

=& Muitas pessoas e familias lidam com sucesso com a deficiéncia. Uma visdo
que foque apenas os problemas e dificuldades, poderia faciimente negligenciar
recursos potenciais e oportunidades, podendo ter como resultado, iniciativas
intrusivas e contraproducentes se a familia j& encontrou o seu proprio equilibrio
natural.

=X Contudo, hd muitas familias que sentem dificuldades em lidar com a deficién-
cia. As situagfes problematicas sdo sempre complexas e precisam de ser
analisadas, considerando os factores que influenciaram a sua génese a parti-
da. As equipas constituidas por varios profissionais séo necessérias para que
se possa descobrir a relagdo entre estes factores.
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A relacdo profissional baseada numa perspectiva ndo directiva, sugere que 0s
profissionais cuja abordagem é sentida como auténtica, empatica, congruente
e incondicionalmente positiva tende a ter mais sucesso nas relacdes inter-
pessoais (Rogers, Carl, 1980). Algumas pessoas comparam as relagoes de
suporte com a danga de um casal: hd& momentos em que se sente resisténcia
e outros em que se sente harmonia, agindo-se de acordo com o que é senti-
do. Outros comparam este tipo de relagdes a uma viagem conjunta. E certo
que quanto mais as familias sentem o profissional como parte da sua aventu-
ra, mais se sentirdo fortalecidos.

X “Nunca se é demasiado velho para aprender”, € uma premissa especialmente
verdadeira neste campo profissional. Desenvolver conhecimentos, capaci-
dades e outras competéncias mais gerais, como a capacidade de comuni-
cacdo, conduzird a melhores resultados no ambito profissional (Consultar
seccdo 5 para mais informacéo).

Nivel Individual
KOs servicos desenvolvidos em beneficio da criangca e baseados nas suas
necessidades sdo preventivos por natureza.

A deficiéncia deve ser vista como uma diferente condigao de vida e cada indi-
viduo devera ser entendido como uma pessoa com recursos e com o direito
a desenvolver-se de uma forma Unica e propria. Contudo, a deficiéncia é uma
condicéo dinamica e o apoio as necessidades deve ser, desta forma, dinami-
co e flexivel. As necessidades e percepcdes mudam ao longo do tempo. A
intervencdo deve sempre ter como objectivo um aumento da autonomia,
mesmo que seja um processo longo e demorado.

= Ha uma diferenca subtil entre ser um perito em desenvolvimento infantil e co-
nhecer bem uma crianga. Os pais e profissionais devem reconhecer as areas
em que uns e outros sao peritos.

=xAs competéncias e capacidades parentais sdo importantes para cada pai, e
0s pais de criangas com deficiéncia ndo séo excepgao, embora o seu treino e
formagdo meregcam uma atengdo especial.

Nivel da Familia

XA familia ndo deve ser deixada entregue a si prépria mas também ndo deve
ser super-protegida. O mais importante é que existam canais de comunicagao
entre pais e profissionais prestadores de cuidados e que estes se mantenham
abertos, sejam de acesso imediato e faceis de activar.

xUm aspecto importante na avaliagdo dos cuidados prestados refere-se ao
facto de estes serem continuos e incondicionais. Um timing apropriado é
importante, devendo iniciar-se 0 mais precocemente possivel.

X Existe uma relagédo directa de dependéncia entre a aceitagdo do apoio pelos
pais, por um lado, e a aceitagao da deficiéncia por outro.

*E dificil corresponder as expectativas da familia quando os servicos de
prestagcdo de cuidados se baseiam em relagfes assimétricas onde a familia
coloca questdes e o profissional tem o poder total de decisdo. A decisao
acerca dos cuidados a prestar, deve ser o resultado de um processo con-
junto em que as necessidades sao respondidas com 0s recursos disponiveis.
A informag&o sobre os recursos deve ser correcta, compreensivel e transpa-
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rente. Se ndo existir um consenso, talvez a melhor op¢éo seja envolver outros
profissionais no processo.

= Os pais e profissionais podem aprender muito uns com 0S outros e as necessi-
dades reveladas pelas familias tém que ser tidas em consideragdo. As avaliagdes
da qualidade da intervencéo devem-se basear nos pontos de vista tanto dos pais
como dos profissionais, o que constitui um bom ponto de partida para um proces-
S0 conjunto de tomada de decisdes. Promover a resiliéncia seré dificil, se os profis-
sionais revelarem atitudes de condescendéncia, substituindo-se a familia.

xMuitas familias, em situacdes de dificuldade, expressam-se sobre si proprias
de forma negativa. Esta é uma reaccéo natural e uma boa estratégia para este
tipo de situagdes, é ndo culpabilizar os envolvidos.

X Por vezes os pais necessitam de apoio na definicdo de prioridades. Os profis-
sionais podem desempenhar um papel importante neste dominio. E funda-
mental que estas prioridades sejam actualizadas periodicamente.

XA comunicagdo inter-familiar € um assunto chave no que diz respeito ao
reforco das competéncias familiares. Os pais podem necessitar de orientagdo
e formacé&o para comunicar melhor com os seus filhos.

X0 papel dos irméos nédo deve ser esquecido no planeamento do apoio, pois
sdo parte integrante da familia e o seu bem-estar contribui para o bem-estar
de todo o nucleo familiar.

Nivel da Comunidade
X O contexto social e 0s recursos da comunidade tém que ser cuidadosamente
avaliados e reforgados sempre que possivel.

*x0Os pais de criangas com deficiéncia devem ser encorajados a partilhar as
suas experiéncias no que se refere a lidar com os seus filhos: podem apren-
der uns com os outros, sendo refor¢cados quando reconhecem que 0S seus
sentimentos sdo partilhados por outros.

Nivel da Sociedade

XA prevencdo ndo é uma actividade opcional ou um conceito desenquadrado
no que diz respeito ao apoio as familias. E uma abordagem que pretende evi-
tar situagOes de stress e de desajustamento.

X As sociedades expressam-se através dos diferentes servi¢os que sao criados
para colmatar as necessidades das criancas e familias. E importante que os
profissionais se vejam como “parte da resposta” e ndo como “a resposta”. Isto
significa que os profissionais ndo devem trabalhar sozinhos, mas ao invés, em
rede com outros técnicos, mantendo-se informados sobre os recursos
disponiveis. Desta forma, saberdo onde aceder aos recursos apropriados a
especificidade das necessidades encontradas. Isto pode envolver servigos de
Salde, Educagéo e Sociais, mesmo a um nivel local.
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Conteudos de Formacao

Formacao continua
dos profissionais

Introducéo

Esta seccdo tem por objectivo fomentar a consciencializacdo da importancia da
formagdo permanente dos profissionais envolvidos no apoio a familia, para a
melhoria da qualidade dos servigos que prestam.

A Formagéo Continua dos Profissionais (FCP) é um elemento fundamental de qual-
quer intervencdo profissional que tenha o objectivo de capacitar as pessoas.
Consiste numa actividade de reflexdo concebida para melhorar os atributos indi-
viduais, conhecimentos, aptiddes, competéncias pessoais e profissionais. A FCP
apoia as necessidades individuais e melhora o desempenho profissional.

As politicas de formagao e educacgéo dos estados membros da UE, em termos gerais, reflectem cada vez
mais a preocupacdo pela aprendizagem ao longo da vida e interpretam-na num contexto alargado
que diz respeito a todos os tipos de aprendizagem, em todos os locais, com todo o tipo de instrumentos
e abordagens pedagdgicas. Grande parte do desenvolvimento profissional tera lugar em situagdes de
aprendizagem formal e ndo formal, como a que ocorre em situa¢des de trabalho com os colegas.

O objectivo da aprendizagem é a aquisicdo de conhecimento, aptiddes e competéncias pessoais
e profissionais cada vez mais vastas. Estes trés elementos estéo intrinsecamente ligados. O conhe-
cimento é basicamente factual e diz respeito ao que uma pessoa sabe. As aptiddes referem-se ao que
uma pessoa é capaz de fazer em dada situagdo. As competéncias pessoais e profissionais incluem
autonomia e responsabilidade, comunicacdo e competéncias sociais e de aprendizagem.

Os resultados da aprendizagem devem coincidir, idealmente, com o que os formandos necessitam de
aprender, ou fazer, com as suas novas competéncias. A aprendizagem deve ter um impacto nédo s6 no
desenvolvimento do conhecimento e capacidades, mas também nos resultados pessoais e/ou profis-
sionais dos formandos.

1. Definicéo de
Formag&o Continua pela
Agéncia de formagéo e
desenvolvimento para
escolas do Reino Unido
(Training and Development
Agency for Schools, UK).
http:/ /www.tda.gov.uk/teac
hers/continuingprofessional
development/cpd_guidance
/what_is_CPD.aspx




Objectivos da Formacéao Profissional Continua

Nem todos os profissionais tém a mesma necessidade de formagdo. Os fac-

tores que tém impacto nas necessidades de formagéo, incluem a aprendizagem

anterior, a experiéncia de trabalho e o papel do profissional. Normalmente, uma

familia com uma crianga com deficiéncia ird encontrar profissionais de diversas

areas de intervencao:

» Servicos de saude (médicos de varias especialidades, enfermeiras, fisiote-
rapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala, psicélogos, etc.);

 Servigos sociais (técnicos de servigo social, assistentes familiares, etc.);

» Servicos de educacgdo (professores, professores de ensino especial, edu-
cadores, professores de desporto, etc.);

 Outros servigos (juizes e advogados, profissionais administrativos de organi-
zacOes publicas e privadas, etc.).

Constata-se, que o apoio a familias de criangas com deficiéncia é organizado de
forma diferente nos vérios estados membros da UE. Muitas vezes existem dife-
rengas até entre regides do mesmo pais. Com base no enquadramento educa-
tivo, profissional, disciplinar ou sectorial, é dificil identificar um publico-alvo para
a formac&o nesta area que seja transversal a toda a UE.

Os autores defendem que a formacdo deve ser definida de acordo com o papel
e as responsabilidades que os profissionais tém no processo de apoio
efectivo as familias e criangas. Segundo esta conceptualizagdo, podem ser
identificados os seguintes destinatarios da formacao:

* Profissionais que prestam um apoio e cuidados prati-
cos a familia

Estes profissionais irdo trabalhar numa base quase diaria, com um ndmero limi-
tado de familias e em contextos bem definidos, normalmente domicilios. Os
seus papéis e responsabilidades dizem respeito a prestacdo de cuidados,
limpeza, tarefas de enfermagem simples, apoio no contexto doméstico, acom-
panhamento, etc. Os seus pontos de referéncia na familia sdo os pais com quem
planeiam a intervencéo. Trabalham normalmente, sob a algada de um supervisor
a quem reportam actividades, resultados e problemas.

* Profissionais que prestam servicos de educacao e rea-
bilitacéo

Estes profissionais trabalham diariamente, ou quase, com um numero limitado
de criangas e familias em vérios contextos (domicilio, escola, centro de dia e
locais de lazer). O seu papel e responsabilidades sdo bem definidos, embora a
sua intervencdo seja continuamente monitorizada e ajustada pelos agentes
envolvidos. Estas actividades referem-se tipicamente a apoio médico especifico,
terapias, psicomotricidade e tarefas educativas como 0 apoio educativo e
desporto adaptado, etc. Os seus pontos de referéncia na familia, sdo as crian-
¢as e 0s pais com quem discutem a sua intervencgéo. Trabalham sob a alcada de
um supervisor de equipa a quem reportam e discutem actividades, resultados,
problemas, observagdes e com quem monitorizam a intervencgao.
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* Profissionais que dirigem servi¢cos de apoio

Estes profissionais trabalham normalmente num escritério administrativo onde
analisam pedidos especificos para apoio e intervengGes. N&o trabalham diaria-
mente com as criangas ou familias numa intervencéo directa, embora possam
recebé-las ocasionalmente para discutir situages, problemas e possiveis
solucdes. Normalmente, tém o poder de decisédo para providenciar, dirigir, mo-
dificar ou interromper o apoio dentro de limites administrativos e de orgcamento.
Habitualmente tomam as suas decisdes com base numa observacéo precisa e
recolha de informagédo envolvendo os membros da equipa prestadora de cuida-
dos. As familias tendem a considera-los “responséveis” pela quantidade e qua-
lidade dos servigos prestados.

* Profissionais que concebem servicos e mobilizam
recursos

Estes profissionais trabalham em departamentos estatais, onde analisam as
necessidades genéricas de servigos e implementam politicas orientadoras dos
recursos existentes ou propondo novos. Nao trabalham numa base diaria com
criancas ou familias mas reinem-se com dirigentes e supervisores de equipas
e, por vezes, com técnicos do terreno para discutir as melhorias ou o desen-
volvimento de novos servigos. Normalmente, tém um papel na concepcéo de
servigos, embora a decisdo final em relagdo a sua implementacéo acontega num
nivel hierarquicamente superior (politico).

Conteudos de Formacéao

A Formagao Continua dos Profissional deve ter como objectivo alcancgar resul-
tados de aprendizagem nas varias areas de competéncia: conhecimento,
aptiddes e competéncias pessoais e profissionais alargadas.

Segue-se uma proposta de conteidos que podem ser abordados na formagao
dos profissionais.

Conhecimento

* Modelos explicativos e teorias sobre maus-tratos;

 Factores de risco e factores de proteccdo;

* Indicadores de maus-tratos;

* Modelos de intervengao familiar;

* Modelos de relagéo na prestacdo de cuidados;

* Modelos de desenvolvimento da crianga;

 Tipos de deficiéncia e o seu impacto no desenvolvimento da crianga;
« |dentificacé@o de recursos;

 Legislacdo relevante.

Aptiddes

» Capacidade de estabelecer e gerir relacdes positivas com varios membros da
familia;

» Capacidade de trabalhar numa equipa (multidisciplinar);

» Capacidade de priorizar intervencdes;

» Capacidade de identificar e lidar com emoc¢des negativas e mecanismos
de defesa;

» Capacidade de identificar competéncias e potenciais da crianga
refor¢cando-as;

» Capacidade de analisar situag@es sob diferentes pontos de vista;

e Utilizar uma analise multifactorial na anélise de situacdes.
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Competéncias profissionais gerais

* Boas capacidades de comunicacéo

» Boas capacidades de relatar;

» Objectividade na avaliacdo das situacées;

» Reconhecimento dos seus proprios limites na intervencgao;

» Aprender e ser capaz de aprender com as competéncias da familia e crianga;
e Auto-avaliagao;

* Boa capacidade de trabalhar em equipa.

Depois de ter identificado o publico-alvo e as suas necessidades de formacgéo,
os formadores podem utilizar esta lista para identificar contetidos a desenvolver
num programa de formagéo. A mesma lista pode ser usada como instrumento
de afericdo das necessidades de formacédo, tanto pelos profissionais, como
pelas entidades formadoras.

As estratégias de prevencdo devem-se basear numa anélise multidisciplinar, as
boas decisGes no desenvolvimento de politicas de prevengdo serdo baseadas
numa analise multidisciplinar. Elementos das areas da psicologia, sociologia, pe-
dagogia e administracdo publica serdo tidas em consideragdo em qualquer toma-
da de decis@o em relagdo a medidas de prevencdo. Desta forma, recomenda-se
que incluam temas de diferentes disciplinas em qualquer programa de formac&o.

Tl
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Os maus-tratos a criangas com deficiéncia no contexto domésti-
€O sao uma preocupacado global. A prevengdo dos maus-tratos
tem que colocar a familia, constituida pela pessoa com deficién-
cia, 0S seus pais e 0s seus irmaos, no centro da accdo. Para que
tenham efeito, as ac¢Bes de prevencdo tém que ter em conta a
complexidade do nucleo familiar no que diz respeito as inter-
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Esta brochura fala sobre como evitar que as criangas com deficiéncia sejam vitimas de
maus-tratos. Quando a familia de uma crianga com deficiéncia tem ajuda, a vida de
todas as pessoas dessa familia pode ser uma aventura divertida e segura.

Muitas organizagdes europeias concordam com esta ideia. O logétipo deste projecto
mostra uma familia segura e feliz.

Uma definicao
Maus-tratos = mal causado por um pai ou mae, por quem toma conta ou qualquer
outra pessoa responsavel pela seguranga da crianga.

O problema
As criancas com deficiéncia tém mais possibilidades de serem maltratadas do que
outras criancas sem deficiéncia. Os autores desta brochura quiseram perceber

porque € que isto acontece e o que podemos fazer para proteger as criangas com
deficiéncia.

Algumas formas de maus-tratos sdo muito conhecidas. Mas existem outras formas de
maus-tratos:

* Ser discriminado e tratado de forma diferente das outras pessoas

* N&o ter o direito a falar sobre as suas ideias, opinides e desejos

* N&o ter direito a privacidade

* N&o ter oportunidades para fazer amigos

Solucoes possiveis

Para proteger as pessoas com deficiéncia temos de
* Dar-lhes mais poder
* Apoiar as suas familias
* Falar a comunidade sobre este problema

E importante tornar as familias destas criancas mais fortes. Assim, todos vdo ser mais
capazes.

E importante que as familias e os profissionais se entendam, tenham respeito uns
pelos outros e que trabalhem bem em conjunto.
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Opinioes

Quisemos saber o que € que as pessoas com deficiéncia, as suas familias e os

profissionais pensam sobre si proprios e sobre a sua situagao. Comparamos o que

pensavam, 0 que queriam e o que esperavam do futuro. Fizemos isto para perceber

porque é que por vezes estas pessoas nao pensam da mesma forma.

Jovens com deficiéncia

* Tém uma imagem positiva das suas vidas, das suas amizades, das suas familias e
do seu futuro;

» Acham que tém menos oportunidades por causa da sua deficiéncia;

* Acham que a altura em que andaram na escola e a adolescéncia foram as mais
dificeis na histéria da sua familia;

» Acham que os profissionais ndo ajudam muito a familia.

Familias (Pais)

* Acham que a altura em que lhes disseram que o seu filho ou filha tinha uma
deficiéncia foi muito dificil;

* Precisam de muita informacgao, de apoio psicolégico e emocional e que lhes
expliquem o que podem esperar no futuro;

» Acham que tratam bem dos seus filhos;

* Nado estdo muito satisfeitos com os servigos que os apoiam;

« Acham que o Estado os devia apoiar mais.

Técnicos

» S840 mais pessimistas sobre o futuro das pessoas com deficiéncia do que as
proprias pessoas;

* Acham que os jovens com deficiéncia n&o estdo muito contentes com a qualidade
das suas vidas;

* Acham que os jovens com deficiéncia sdo muito sociaveis mas também solitarios;

» Acham que muitas vezes os pais ndo véem as capacidades dos seus filhos;

* Acham que a relagao entre os pais pode ser dificil por causa da deficiéncia do seu
filho ou filha.

Formacao

Os técnicos que trabalham com pessoas com deficiéncia devem ter uma boa formacéao
e devem continuar a estudar.

Nem todos os técnicos precisam da mesma formacdo. O que estudaram antes e o
local onde trabalham s&o importantes para saber de que formagao precisam.
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P W o dogerosta

Caro leitor,
Agradecemos que nos devolva 0s seus comentarios e sugestdes para a morada: FENACERCI, Rua Augusto Macedo, n°2A,
1600-794 Lisboa, ou por Fax para: 21 711 2581.
Desde ja 0 nosso obrigado.
Os autores

e Qual é a sua opinido geral em relagéo a esta brochura: 3 Confusa

e Achou a brochura:

Util i 40 || Parcialmente || N&o sabe

Interessante i do || Parcialmente Né&o sabe

Superficial i do || Parcialmente | | N&o sabe

Atractiva i o | | Parcialmente Nao sabe

Inovadora i do || Parcialmente Né&o sabe

e Qual a seccdo da brochura de que gostou mais: 3
e Qual a seccéo da brochura de que gostou menos: 1 2 3 4 5
e Quanto tempo dispensou na consulta da brochura? h. & min.

e Refira a importancia/impacto da brochura na sua opinido e/ou pratica profissional:

e Hé algum outro comentério que gostaria de fazer?

° E.. um profissional uma pessoa c/ deficiéncia um familiar

Se desejar, pode escrever na caixa seguinte 0s seus
contactos. Os mesmos serdo utilizados apenas para
informé&-lo de outras publicacdes e projectos relacionados
com este tema.
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FUSTENTO

Fazer da vida uma aventura segura

Esta brochura diz respeito a prevencdo de maus-tratos nas
criancas com deficiéncia no contexto familiar: um assunto
complexo, de interesse global, que afecta todos os grupos
socioeconémicos.

Ao abordar o conceito de prevencao, sdo reforcados os factores
protectores, como pilares fundamentais na construcéao de
estratégias de prevencao de eventuais maus-tratos. Os autores tém
como objectivo distanciar-se do preconceito de que a deficiéncia
conduz automaticamente a situacOes de “stress” e risco, e explorar
recursos individuais, familiares e comunitarios que possam ser
desenvolvidos. A brochura evidencia a importancia da familia, das
suas forcas e necessidades e procura, junto dos profissionais,
prevenir sentimentos de frustragdo e/ou omnipoténcia (a no¢ao do
técnico enquanto perito), fornecendo-lhes orientagdes concretas de
desenvolvimento do seu trabalho que, talvez para alguns, sejam
novas.

E dirigida a profissionais que s&o responséaveis pelo bem-estar de
criancas com deficiéncia e suas familias. Preconizamos a leitura
desta brochura a familias, a pessoas com deficiéncia e a
organizacdes que as representam, possibilitando, assim, encontrar
informacéo Util e apoiar a sua disseminacao entre profissionais,
favorecendo o conhecimento baseado na cooperagao.

Desde 2002, este consorcio internacional de organizagdes nao
governamentais sem fins lucrativos tem vindo a trabalhar sobre a
questao da prevencdo da violéncia sobre criangas com deficiéncia
no contexto familiar. Esta é a sua segunda publicacdo financiada
ao abrigo do Programa da Comisséo Europeu Daphne.
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