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RESUMO

Introducdo:

As alteragoes decorrentes das
mudancas na sociedade e os
direitos alcangados pelas pessoas
portadoras de deficiéncia e
incapacidade sdo grandes
conquistas. Estas aquisicoes
passam pelo trabalho das
Associacoes.

Obyjetivos:

Identificar as Associacoes de
apoio a pessoa com deficiéncia
ou incapacidade na regido de
Lisboa, fazer o retrato social
demogrdfico das mesmas.
Métodos:

O estudo integrou numa primeira
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INGRODUCAO

Ao longo da Historia da Humanidade as pessoas com deficiéncias
ou incapacidades foram objeto de discriminacao, atribuindo-se fre-
quentemente essa situacio a caracteristicas pessoais'. Ainda nos dias
de hoje, o bem-estar e o pleno exercicio dos seus direitos continuam
longe de ser uma realidade, persistindo uma imagem desvalorizada
das pessoas que vivem com diferentes graus e limitacoes nas suas
atividades.

Poderemos considerar que a explicacio e a identificacao das situa-
coes de deficiéncia ou incapacidade tém sido orientadas segundo
dois modelos completamente distintos, habitualmente designados
por “modelo médico/individual” e “modelo social™.

De acordo com o modelo médico/individual, centrado na diferenca e
incapacidade, as limitacoes vivenciadas pelas pessoas com deficién-
cia sdo o resultado real atribuido as incapacidades do corpo. A ima-
gem projetada surge como pessoas inativas, dependentes e passivas,
cuja unica opc¢ao passa pela sua adaptacio a um meio que nao consi-
dera as suas necessidades e que de certa forma cria barreiras ao seu
desenvolvimento na sociedade.

Com o passar dos tempos e com o aprofundamento da reflexiao sobre
o conceito de deficiéncia ou incapacidade, no final do séc. XX, surge
um novo olhar sobre a pessoa deficiente e um questionamento sobre
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o proprio conceito. Considera-se que as incapaci-
dades que surgem decorrentes de uma situacao de
deficiéncia nao sdo um atributo inerente a propria
pessoa, mas sim decorrente da interacdo existen-
te entre pessoas e ambiente, incluindo as relagcdes
sociais, culturais e fisicas que provocam discrimi-
nacdo. Surge assim o “Modelo Social” 2, perspe-
tivando-se essencialmente na separacio entre os
dois conceitos, o conceito de “deficiéncia” e o con-
ceito de “incapacidade”, o primeiro centrando-se
no fenémeno socialmente construido de exclusio
e opressio das pessoas com deficiéncia por parte
da sociedade, e 0 segundo referindo-se aos aspetos
bioldgicos e corporais da pessoa. O modelo conse-
guiu ainda trazer a debate a questao da deficiéncia
como uma responsabilidade social e politica, ques-
tdo esta que perdura ainda nos dias de hoje.

Mais recentemente com o debate da questao da de-
ficiéncia como fazendo parte das politicas sociais e
como forma de minimizar o radicalismo existente
entre os dois modelos (pois ambos fazem referén-
cia a aspetos importantes a considerar) houve a
necessidade de reconciliar estas duas abordagens.
Segundo Thomas? a experiéncia da pessoa com
deficiéncia deve ser entendida como o somatdrio
das condigdes sociais, psico emocionais e dos efei-
tos da incapacidade enquanto caracteristicas bio-
logicas socializadas. Surge assim um novo olhar
sobre a questao dando origem ao aparecimento
do “Modelo Relacional” ou Bio/Psico/Social*. Este
modelo traz, como novidade, um olhar mais abran-
gente da pessoa enquanto pessoa e redne 0s trés
aspetos fundamentais desta questdo: o direito e
igualdade de oportunidades, as necessidades da
pessoa e a responsabilizacio coletiva da socieda-
de, principios que desenvolveremos em capitulos
subsequentes.

Desafios das organizagdes nio-governamentais de
apoio a pessoa com deficiéncia ou incapacidade/
familia:

A vida das pessoas com deficiéncia encontra-se ro-
deada por um conjunto de barreiras fisicas, sociais
e psicolégicas que lhes dificulta exercitar os seus
direitos de cidadania e de viver uma vida auténo-
ma como qualquer um cidaddo comum.

Segundo o artigo n? 71 da Constituicdo da Repu-
blica Portuguesa, o Estado assume uma politica
nacional de tratamento, prevencio, reabilitacio e
integracao das pessoas com deficiéncia e de apoio
as suas familias, desenvolvendo uma pedagogia
que sensibilize a sociedade e assuma o encargo de
efetivar a realizacio dos direitos, sem prejuizo dos
direitos e deveres dos pais e tutores 5. No entanto,
verificamos haver uma lacuna na eficiéncia do Es-
tado-Providéncia portugués que advém dos baixos
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Jase a recolha de dados percorrendo a informagao
disponibilizada nos sites, e numa segunda centrou-
se na obtencdo de informagcao relativamente a cada

Associacao.

Resultados:

A 1¢ Associagao nasce no final do séc. XIX, em 1888,
e a ultima surge em 2005. Das 24 Associagoes

de apoio a pessoa/familia com deficiéncia ou
incapacidade que emergiram num lastro de 50
anos, encontrdmos 8 (33%) Associagoes que
apresentam projetos no dmbito da intervengdo
precoce.

Conclusao:

As conclusoes apontam para a importancia que
estas Associacoes tém no tecido social onde se
constituem como peritos em matéria de deficiéncia
e como entidades de maior competéncia para a
sensibiliza¢ao da sociedade, com vista a promover
uma melhor qualidade de vida para estas pessoas.

PALAVRAS - CHAVE
DEFICIENCIA OU INCAPACIDADE; ASSOCIACOES;
POLIGICAS S0CIAIS

ABSGRACG

Introduction:
The multiple changes that have occurred because of
changes in society and the achievements of people
with disabilities regarding their rights are great
achievements. However, this was only possible

due to the effort and dedication of numerous
associations.

Aims:

To identify the associations that support people with
disabilities in Lisbon and make their social and
demographic profile.

Methodology:

At first, there was an exploratory phase for the data
collection on the websites; at the second phase, we
took an individual approach to obtain information
about each association.

Results:

The ist Association was born at the end of the 19th
century, in 1888, and the last one appeared in 2005.
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From the 24 associations, that support people with
disabilities and)/or their families, that emerged

in the last 50 years, only 8 (33%) are focusing on
early intervention.

Conclusion:

The findings point to the importance that these
associations have on the social environment, since
they integrate experts on disability and more
competent authorities to raise awareness of society,
in order to promote a better quality of life for these
persons.

KEY WORDS
DISABILIGY OR INCAPACIGY; ASSOCIAGIONS;
SOCIAL POLICIES.
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niveis de protecio social e da fraca redistribuicao
social resultante do baixo nivel das prestacoes so-
ciais de caracter nao universal e dependente de di-
ferentes regimes de seguranca social ¢.

Drake” sugere a existéncia de trés grupos de pai-
ses, na sequéncia da sua organizacio dos servicos
prestados as pessoas com deficiéncia/ familia.
O primeiro grupo, o Escandinavo, com um vas-
to elenco de servicos disponibilizados as pessoas
deficientes/familia; um segundo grupo, que inclui
o Reino Unido, marcado por um sistema menos
organizado, no entanto com diferentes tipos de
servicos oferecidos por diferentes departamentos
estatais; e um terceiro grupo, como os Estados
Unidos da América, Canad4 e Australia, baseado
em medidas juridicas de forma a conferir direitos
as pessoas portadoras de deficiéncia, no &mbito de
um sistema de revindicacio de direitos. O estado
portugués, por seu lado, parece nio se enquadrar
em nenhum destes trés grupos, revelando uma
baixa participacio no setor de provisdo de servi-
¢os e 0 apoio monetario fica muito aquém das reais
necessidades das familias e pessoas portadoras de
deficiéncia.

Num pais com mais de meio milhdo de deficien-
tes, este é, infelizmente, o cenario que conhecem
milhares de familias portuguesas. Segundo dados
estatisticos recolhidos pelo Instituto Nacional de
Estatistica & existem em Portugal mais de 600000
deficientes, o que corresponde a cerca de 6.1% da
populacio portuguesa. De acordo com o mesmo
senso, a regido de Lisboa e Vale do Tejo é a mais
atingida.

Segundo a mesma fonte, considerando que o defi-
ciente esta inserido numa familia e que existe pelo
menos uma pessoa (maioritariamente a Mae) com
a responsabilidade de o cuidar, o numero de cida-
daos envolvidos nesta problematica duplica, atin-
gindo directamente mais de 1200000 cidadaos
portugueses.

Num contexto de crise econdémica como aquela
que estamos a viver, a Saude Publica tem como
responsabilidade defender a satide das pessoas,
estando atenta as suas necessidades e intervindo
a favor dos mais desfavorecidos e dos mais vul-
neraveis? . De modo a dar resposta a esta proble-
matica da deficiéncia e incapacidade tem-se veri-
ficado uma forte mobilizacdo dos atores sociais,
mas principalmente da sociedade civil em geral.
E neste sentido que, nas ultimas décadas, tem-se
verificado a criacio e desenvolvimento de organi-
zacdes/associac¢oes por iniciativa propria das pes-
soas portadoras de deficiéncia ou incapacidades,
ou dos seus familiares e representantes, de forma
a poderem ter um papel social e politico mais par-
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ticipativo nas politicas, e desta forma poderem
contemplar os seus interesses e melhor garantir
os seus direitos™.

O papel e desempenho das organizacoes nao-go-
vernamentais para pessoas com deficiéncia tem
sido fundamental para a promocio da qualida-
de de vida destas pessoas e sua participacao nos
processos de decisao, bem como para o desenvol-
vimento de agdes nos diversos dominios setoriais,
desenvolvendo um trabalho de fundo no 4mbito da
integracdo social e na prestacao de servicos.

MEGODOS

Metodologicamente, trata-se de um estudo descri-
tivo simples, transversal e de natureza predomi-
nantemente quantitativa, inserido no paradigma
positivista e que tem como objetivo central de-
terminar a populacido acessivel para uma inves-
tigacdo no ambito do curso de doutoramento em
Enfermagem.

Nesta continuidade, pretende-se identificar as As-
sociacoes de apoio a pessoa com deficiéncia ou in-
capacidade existentes na regido de Lisboa, fazen-
do um retrato social e demografico das mesmas.
Como conceito de deficiéncia utilizamos o defini-
do pela ICIDH (International Classification of Im-
pairments, Disabilities and Handicaps) 4, restri¢ao
resultante de uma deficiéncia, da habilidade para
desempenhar uma actividade considerada normal
para o ser humano. Surge como consequéncia di-
reta ou é resposta do individuo a uma deficiéncia
psicoldgica, fisica, sensorial ou outra. Representa
a objetivacao da deficiéncia e reflete os distirbios
da propria pessoa nas atividades e comportamen-
tos essenciais a vida diaria — doencas da vida.
Apoidmo-nos igualmente na CIF (Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satde) onde agrupa sistematicamente diferentes
dominios de uma pessoa com uma determinada
condicao de saide. A Funcionalidade é um termo
que engloba todas as funcoes do corpo, actividade
e participacdo, de uma maneira similar; Incapa-
cidade é um termo que inclui deficiéncias, limita-
coes da actividade ou restri¢do na participacio. A
CIF também relaciona os factores ambientais que
interagem com todos estes constructos. Define
ainda deficiéncia como problemas nas funcoes ou
nas estruturas do corpo, tais como um desvio im-
portante ou uma perda 5.

O estudo integrou uma primeira fase — fase ex-
ploratéria — onde a recolha de dados se efetuou
percorrendo a informacao disponibilizada nos
sites numa primeira etapa, no periodo do més de
novembro de 2015, tendo tido acesso a vinte e qua-
tro (24) Associacgoes. A segunda etapa desta fase
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exploratoria de recolha centrou-se na obtencao de
dados relativamente a cada Associacio, norteada
por uma ficha de recolha de dados que contem-
pla: o nome, o contato, a origem/historia, a mis-
sd0, 0s objetivos e valores preconizados, a oferta
de programas e projetos e a populacio alvo. Para
o tratamento estatistico dos dados, foi construida
uma base de dados no software Excel do Microsoft
Office, e foram obtidas as frequéncias absolutas e
relativas.

RESULGADOS E DISCUSSAO:

Numa janela temporal de 50 anos podemos referir
que, na cidade de Lisboa, a primeira Associacio
nasce no final do Século XIX, em 1888 — Associacio
Promotora do Ensino de Cegos (APEC), a qual vi-
ria posteriormente a transformar-se no “Instituto
Antoénio Feliciano de Castilho” que foi, em Portu-
gal, a primeira escola para cegos, a qual represen-
tou o principal proposito de criacio desta institui-
cao. Esta associacio ao longo dos anos debateu-se
com bastantes dificuldades para desenvolver o seu
projeto, devido a sua dependéncia pelo Estado,
conduzindo-a a uma situacdo de inatividade e de
constrangimento como nos revela o quadro 1.
Segundo Correia de Campos , do ponto de vista
das politicas da saude viviamos numa fase carita-
tivo cooperativista (1933 - 1944), num formato ca-
ritativo para os pobres e cooperativo e comercial
para os mais abastados. Esta fase caracterizava-se
pela ndo intervencdo do Estado nos problemas
de sadde e, como refere o autor, estivamos lon-
ge de ter direito a saude, e quase podemos dizer
que a populacio nao tinha sequer direito a doen-
ca. Existiam grandes desigualdades economicas,
geradoras de um quadro de satude tipo caritativo
para os pobres e de tipo comercial de clinica livre
para a restante populacio 2. No entanto, apds os
varios anos de quase estagnacio que a Associacio
foi obrigada a viver por forca das circunstincias,
na atualidade esta a recomecar de novo com o seu
proposito, perspetivando um plano de intencdes
para o ano de 2015.

Assiste-se a um hiato ou intervalo de 70 anos vol-
tando a emergir uma Associacao nos anos 50 do
Século XX, a Associacdo Portuguesa de Surdos
(APS, 1958). A fundacdo da Associagio deveu-se
a0 entusiasmo e vontade de um grupo de surdos,
que comecou a sentir necessidade de um espaco
proprio. Nos primeiros anos da sua existéncia, a
APS vivia apenas das quotas dos sdcios e de al-
guns donativos de pessoas e institui¢oes diversas.
A APS era, sobretudo, um espaco para convivio.
Passados uns anos, e apds a revolugao de Abril, a
APS exigiu o direito das pessoas surdas ao voto,
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medida extremamente importante no retrato so-
cial que assumiam. Desde os anos 80 a Associacao
passou a ser apoiada financeiramente pelo Secre-
tariado Nacional de Reabilitacdo, nomeadamente
em projetos relacionados com a lingua gestual
portuguesa (LGP). Um ano ap6s a formacao des-
ta associacdo surge outra, desta vez dirigida para
pessoas com deficiéncia visual - a Fundagio Ra-
quel e Martin Sain (1959), a qual tinha o objetivo
de educar e investir na formagao profissional de
cegos, com o fim de lhes assegurar a possibilidade
de um trabalho remunerado.

A participagao social afirmou-se, no entanto, prin-
cipalmente em Franca, nas décadas de 60 e 70,
tanto na esfera do trabalho como na do lazer, quer
ainda ao nivel politico. Este fendmeno materia-
lizou-se, essencialmente, na constituicdo de As-
sociacoes da mais diversa indole. Esta crescente
proliferacdo do movimento associativo passa a ser
encarada como um indicador de democratizacao
e maior participacdo na sociedade civil. Esta eclo-
sdao do movimento associativo estd, também, rela-
cionada com uma procura de identidade por parte
dos grupos, que veem neste tipo de instituicoes,
como ¢é o caso das Associacdes, meios para mais
facilmente alcancarem os seus objectivos 3.
Vilagca# sustentado por Dominique Mehl refe-
re que o associativismo contribui para uma nova
dindmica politica nas coletividades locais. O mo-
vimento associativo tem um papel especifico na
regulacio social, responde a fungoes sociais par-
ticulares e ocupa um lugar original no sistema
politico-social. As Associagoes assumem relevo
em termos de reestruturacio de redes de sociabi-
lidade, que passa pela criacio de novas formas de
socializacio.

As Associagdes podem ainda revestir-se de uma
accao fundamental na mediagio das relacoes en-
tre o individuo e o Estado. Neste sentido, as As-
sociacdes voluntarias podem tornar-se um meio
de integragio dos individuos nas sociedades de-
mocraticas. Emile Durkheim aponta para a ne-
cessidade, nas sociedades modernas, de novos
mecanismos sociais que reforcem a solidariedade
social. As Associac¢oes voluntirias surgem como
organizacdes naturais que fortalecem esta mesma
solidariedade. Para Durkheim, os individuos asso-
ciam-se para defender os seus interesses, para co-
municarem entre si. Segundo o autor, as Associa-
coes distinguem trés fungdes: reduzir a violéncia
que o Estado exerce sobre o individuo, promover
a comunicacio entre o Estado e os grupos sociais,
funcionando como um intermediario nesta re-
lacdo, e ainda conferir um determinado grau de
racionalidade as representacoes coletivas . As
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organizacdes de tipo associativo constituem-se as-
sim como um eixo fundamental em qualquer po-
litica de desenvolvimento, na medida em que sao
um pilar decisivo na construc¢ao de solidariedades,
sdo a expressdo de uma forma de vida em comuni-
dade que favorece o exercicio da democracia e da
cidadania.

Neste seguimento, ainda segundo o quadro 1, em
Lisboa, na década de 60 do mesmo século, emer-
gem mais 3 (13%) Associacoes, a Associacao Por-
tuguesa de Paralisia Cerebral (APPC, 1960), a
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Ci-
dadao Deficiente Mental (APPACDM, 1962) e o
Centro de Medicina de Reabilitacdo de Alcoitao
(1966). Mas é na década de 70 que o surgimento
de Associacoes tem maior expressao com 7 (29%)
Associacdes. Surge a Associacio Portuguesa
para as Perturbacdes do Desenvolvimento e Au-
tismo (APPDA, 1971), a Associacdo Portuguesa
de Deficientes (APD, 1972), a Associacao de Pais
para a Educacio de Criancas Deficientes Auditi-
vas (APECDA, 1973), a Cooperativa de Educacao
e Reabilitacio de Cidadiaos com Incapacidades
(CERCI) de Lisboa (1975) e de Oeiras (1975), o
Centro de Educacao para o Cidadiao Deficiente
(CECD, 1976) e a Cooperativa de Educacao e Rea-
bilitacdo de Cidadaos com Incapacidades de Cas-
cais (CERCICA, 1976).

Nos anos 70, o chamado “modelo social” comeca
a afirmar-se na Europa e a questio da deficiéncia
ganha apoios e novas formas de organizacio as-
sociativa. Este modelo assenta sobretudo na ideia
de que a deficiéncia niao é apenas um problema da
pessoa, mas também da sociedade no seu todo, e a
forma como deve ser encarada é numa perspectiva
de direitos humanos e ndo meramente assistencia-
lista.

Do ponto de vista das politicas da satide e segundo
Correia de Campos " estivamos no auge da fase sa-
nitarista. Apelava-se de alguma forma a promocao
da saide e a prevencao da doenga com a reforma
de 1971 e pela criacio da Lei Orgéanica do Ministé-
rio da Saude e Assisténcia (Decreto-Lei n? 413/71,
de 23 de Setembro) que viria mais tarde, aquando
do 25 de abril de 1974, a unificar o Servico Nacio-
nal de Saude.

Com a revolucio de Abril de 1974 surge um surto
do movimento associativo ligado as pessoas com
deficiéncias ou incapacidades, que de forma muito
afirmativa exercem pressiao sobre o poder politi-
co, e que estao na base da criacdo do Secretariado
Nacional de Reabilitacao (SNR), em 1976.

Com o fim do Estado Novo (1974), e restabelecida
a democracia, houve lugar a uma reestruturacio
das politicas de protecao social, com a introducao
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de novos paradigmas de intervencao social e ten-
do em conta os novos papéis de um Estado mais
democratico.

Este periodo de crescente surgimento de associa-
coes coincide com a fase otimista e de consolida-
cao normativa do Servico Nacional de Saude des-
crita por Jorge Simdes. Nesta fase, a Constitui¢ao
(no artigo 642) reconhece o direito a protecao da
saude, através da criacdo de um servi¢o nacional
de satde universal, e confere ao Estado o encargo
de orientar a sua acio para a socializagao da medi-
cina e dos setores médico-medicamentosos *°.
Anos mais tarde, a Constitui¢cao da Republica Por-
tuguesa (1976) sofre algumas revisoes, nos anos
80, e introduz um ponto n?3 que realca a partici-
pacdo do Estado no apoio as Associacdes de Defi-
cientes. No que se refere as politicas de protecao
social, importantes medidas foram também toma-
das, principalmente ao que se refere as pessoas
com deficiéncia. Por um lado vem generalizar o
abono complementar a criangas e jovens deficien-
tes, independentemente do regime contributivo
ou rendimentos do agregado familiar e, por ou-
tro lado, instituir e generalizar a todos os bene-
ficiarios dos regimes contributivos o subsidio
por frequéncia de estabelecimento de educagio
especial 7.

Estavam estabelecidas as bases da protecao social
as pessoas com deficiéncia e podemos ja identifi-
car tracos dominantes das politicas de deficiéncia
em Portugal.

A construcao de uma nova politica europeia mar-
cada pela preparacdo da adesio de Portugal a
entdo Comunidade Econdémica Europeia dava
entao os primeiros passos, e realcava como um dos
seus grande objetivos “Satde para Todos no Ano
2000”, aspeto este que contribuiu também ele na
renovacio das novas politicas instituidas.

Surgem assim ao longo desta década 5 (21%)
novas Associacoes: a Associacao Elo Social (1983),
a Associagcao de Pais e Amigos dos Deficientes
Profundos (APADP, 1984), a Associa¢iao Nacional
de Familias para a Integracio da Pessoa Deficien-
te (AFID, 1985), a Federacao Nacional de Coope-
rativas de Educacido e Reabilitacio de Criancas
Inadaptadas (FENACERCI, 1985) e a Associacio
de Pais e Amigos de Deficientes Profundos (AMO-
RAMA, 1988).

Nas dltimas décadas do século XX, tem-se verifi-
cado, cada vez mais, pessoas com deficiéncias ou
incapacidades a afirmar os seus direitos e a exigir
politicas orientadas para a concretizacio dos mes-
mos.

Nos anos 90 nascem assim mais 2 (8%) Associa-
coes: a Associacido Portuguesa de Portadores de
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Trissomia 21 (APPT 21, 1990) e a Associacdo Na-
cional de Doentes com Artrite e outros Reuma-
tismos da Infincia (ANDAI, 1995). No entanto a
tendéncia para a cidadania emergiu apenas apo6s
0 ano 2000. O facto de Portugal integrar a Unido
Europeia constituiu um forte contributo para a
participacdo do pais na definicio das estratégias
europeias para a deficiéncia ou incapacidade, ado-
tando um conjunto de planos nacionais de refor-
mas sociais e, ainda, beneficiando dos apoios co-
munitarios que passaram a ser canalizados para os
Estados membros.

O ano de 2003 foi particularmente importante,
dada a decisdo do Conselho da Unido Europeia
em proclamé-lo o “Ano Europeu das Pessoas com
Deficiéncia”, contribuindo para uma maior visi-
bilidade e sensibilizacdo, por parte da sociedade,
para os direitos e para a mudancga de atitude face
as pessoas com deficiéncia ou incapacidade, bem
como para a necessidade de promover a igualdade
de oportunidades e a melhoria da qualidade de vida
destas pessoas e das suas familias'®. Mais tarde, em
2006, surgem ainda novas alteracdes nas politicas
da deficiéncia e incapacidade com a publicacio
de nova legislacdo na area das acessibilidades e
a publicacdo de outros dois documentos funda-
mentais: a Lei antidiscriminacao das pessoas com
deficiéncia e o 12 Plano de Accéo para a Integra-
cao das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacida-
de 2006-2009 5. O primeiro real¢ca que todos os
cidadaos tém a mesma dignidade social e sdo iguais
perante a lei (artigo 13, n°1), o segundo representa
uma evolucao relativamente a abordagem politica
de “conta-gotas”® a problematica da deficiéncia ou
incapacidade, no sentido de uma abordagem mais
integrada, mais global *°.

E assim que, no inicio do novo século, emergem 4
(17%) novas Associacoes: a Associacdo Nacional de
Deficiéncias Mentais e Raras (Rarissimas, 2002), a
Associacao Portuguesa do Sindrome de Asperger
(APSA, 2003), o Centro de Apoio ao Desenvolvi-
mento Infantil (CADIN, 2003 - embora nio seja
uma associac¢ao é um servico a distinguir no apoio
a pessoa com deficiéncia e incapacidade) e o Ban-
co de Informacao de Pais para Pais (BIPP, 2005).
O seu surgimento vem no entanto reforcar o fraco
impacto ainda verificado que as novas politicas da
deficiéncia e incapacidade tém na vida das pessoas
com deficiéncia. Continuamos a assistir a uma
auséncia de uma politica global, capaz de agregar
e orientar as diferentes politicas seguidas pelos
diversos organismos governamentais no que res-
peita a problematica da deficiéncia e incapacidade
15, Neste sentido, verificamos ainda a necessidade
da presenca, na sociedade portuguesa, de uma
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grande diversidade de associacdes representan-
do as pessoas com deficiéncia, e simultaneamente
com larga experiéncia de intervencio neste cam-
po, tornando-se um recurso indispensavel para
que as mudancas e as melhorias, nestes recursos
comunitarios de apoio a pessoa portadora de defi-
ciéncia ou incapacidade/familia, sejam largamente
participadas e se procurem consensos na multipli-
cidade dos olhares e das necessidades expressas.
Considera-se sobretudo que o dialogo permanente
com as Associacoes representativas das pessoas
com deficiéncia ndo deve ser considerado como
um mero protocolo em momentos pontuais, mas
ser uma base estruturante do pensamento e da co-
producio e execucao das politicas publicas .

QUADRO 1 - Distribuicio das Associagoes segundo a
sua origem (data)

ANO ASSOCIACAO
1888 | APEC - ASS0CIACAC PROMOGORA DO ENSING DE CEGOS
(INSGIGUICAO ADORMECIDA)
1958 APS - ASSOCIACAO PORGUGUESA DE SURDOS
1959 FUNDACAO RAQUEL E MARGIN SAIN
1960 APCL - ASSOCIACAC PORGUGUESA DE PARALISIA
CEREBRAL
1962 APPACDM - ASSOCIACAO PORGUGUESA DE PAIS €
AMIGOS DO CIDADAO DEFICIENGE MENGAL
1966 | CENGRO DE MEDICINA DE REABILIGACAO DE ALCOIGAO
1971 APPDA - ASS0CIACAO PORGUGUESA PARA AS
PERGURBACOES DO DESENVOLVIMENEO E AULISMO
1972 APD - ASSOCIACAC PORGUGUESA DE DEFICIENGES
1973 | APECDA - ASSOCIACAO DE PAIS PARA A EDUCACAO DE
CRIANCAS DEFICIENGES AUDIGIVAS
1975 CERCI OEIRAS - COOPERAGLIVA DE EDUCACAD E
REABILIGACAO DE CIDADAOS COM INCAPACIDADES DE
OEIRAS
1975 CERCI LISBOA - COOPERAGIVA DE EDUCACAD E
REABILIGACAO DE CIDADAOS COM INCAPACIDADES DE
LISBOA
1976 CECD - CENGRO DE EDUCACAO PARA O CIDADAC COM
DEFICIENCIA
1976 CERCICA - COOPERAGIVA DE EDUCACAD E
REABILIGACAO DE CIDADAOS COM INCAPACIDADES DE
CASCAIS
1983 ELO SOCIAL
1984 APADP - ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS
DEFICIENGES PROFUNDOS
1985 AFID - ASS0CIACAD NACIONAL DE FAMILIAS PARA A
INGEGRACAO DA PESSOA DEFICIENGE
1985 | FENACERCI - FEDERACAO NACIONAL DE COOPERALIVAS
DE EDUCACAOD E REABILIGACAO DE CRIANCAS
INADAPGADAS
1988 AMORAMA ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DE
DEFICIENGES PROFUNDOS
1990 | APPT21 - ASSOCIACAO PORGUGUESA DE PORGADORES
DE TRISSOMIA 21
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1995 ANDAI - ASSOCIACAO NACIONAL DE DOENGES COM
ARGRIGE € OUGROS REUMAGLISMOS DA INFANCIA
2002 | RARISSIMAS - ASSOCIACAO NACIONAL DE DEFICIENCIAS
MENEGAIS € RARAS

2003 APSA - AS50CIACAC PORGUGUESA DO SINDROME DE
ASPERGER

2003 CADIN - CENGRO DE APOIO A0 DESENVOLVIMENGO
INFANGIL

2005 BIPP - BANCO DE INFORMACAQ DE PAIS PARA PAIS

Relativamente a Missao preconizada pelas diver-
sas Associacoes, conseguimos distinguir algumas
caracteristicas que de certo modo espelham a sua
filosofia, os seus valores e os seus objetivos.
Através dos dados apresentados no Grafico 1, po-
demos verificar que a maior preocupacao das As-
sociacoOes recai sobre a protecio dos seus associa-
dos e sobre a integraciao dos mesmos na sociedade
a que pertencem, conduzindo-os a uma melhor
qualidade de vida. As exigéncias do mundo mo-
derno implicam a identificacio de estratégias de
accdo que correspondam a solugdes integradas
impulsionadoras de valores acrescidos, bem como
a disseminacdo do conhecimento sobre a realida-
de das pessoas com deficiéncias ou incapacidades
e sobre as problematicas que as afetam, devendo
constituir um contributo para a afirmacio de uma
sociedade cada vez mais inclusiva.

GRAFICO 1

Distribui¢ao das Associacoes segundo a missao/filosofia
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Das 24 Associacdes apresentadas, como nos re-
trata o Grafico 2, 14 (58%) foram fundadas por
um grupo de pais: Associacdo Nacional de Defi-
cientes Mentais e Raras — Rarissimas, Associacio
de Pais para a Educacio de Criancas Deficientes
Auditivas - APECDA, Associacio Portuguesa de
Portadores de Trissomia 21 - APPT 21, Associacio
Nacional de Familias para a Integracdo da Pessoa
- AFID, Associacao de Pais e Amigos dos Deficien-
tes Profundos - APADP, Centro de Educacio para
o cidadao com Deficiéncia — CECD, Cooperativa
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de Educacio e Reabilitacio de Cidadaos com Inca-
pacidades - CERCI (Lisboa), Cooperativa de Edu-
cacio e Reabilitacao de Cidadaos com Incapacida-
des — CERCI (Oeiras), Cooperativa de Educacao
e Reabilitacdo de Cidadaos com Incapacidades -
CERCICA (Cascais), Associacio Portuguesa para
as Perturbacoes do Desenvolvimento e Autismo -
APPDA, Associacao Portuguesa de Pais e Amigos
do Cidadao Deficiente Mental - APPACDM, Asso-
ciacio Portuguesa de Paralisia Cerebral - APCL,
Associacao Portuguesa do Sindrome de Asperger
— APSA e a Associacgio de Pais e Amigos de Defi-
cientes Profundos - AMORAMA.

Este acontecimento pode dever-se ao fato das rai-
zes historicas e culturais do fendmeno “deficién-
cia” terem sempre sido marcadas por uma forte
rejeicdo, discriminacdo e preconceito, como ja
constatamos anteriormente. Perante a ineficiéncia
do Estado em promover politicas publicas e sociais
que garantam a inclusdo dessas pessoas, surgem
entdo as familias empenhadas em quebrar os para-
digmas e procurar solucdes alternativas para que
os seus filhos portadores de deficiéncia possam al-
cancar as condicoes necessarias, de forma a serem
integrados na sociedade com a garantia de direi-
tos como qualquer outro cidadao. Varios autores
realcam que uma familia envolvida no processo de
cuidados ¢ essencialmente mais esclarecida, mais
tranquila e valorizada No entanto, esta envolvén-
cia requer por parte dos profissionais de saide
experiéncia e sensibilidade, partindo do principio
que todas as pessoas tém nio so forgas e capacida-
des, como também potencialidades para crescer
e se tornarem mais competentes, 0 que presume
a delegacdo de poderes. Este fato pressupoe um
novo formato da relacao familia-profissional, onde
a familia se encontra no centro dos cuidados e as
relacoes estabelecidas se enquadram na perspecti-
va de colaboragio mutua 202122,

Nesse contexto, surgiram as primeiras associa-
coes de apoio a pessoa com deficiéncia ou incapa-
cidade e familia, fundadas por familiares e amigos
que se envolveram nesta problematica com a in-
tencdo de dar resposta a uma série de preocupa-
coes que emergiram da relacio estabelecida com
pessoas com varios tipos de deficiéncia. Conviven-
do com um Estado alheio as necessidades de seus
integrantes, tinham a missao de educar, prestar
atendimento médico, suprir as suas necessidades
basicas de sobrevivéncia e lutar pelos seus direi-
tos, na perspectiva da inclusao social 23.
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GRAFICO 2
Distribui¢ao das Associacdes segundo os elementos fun-
dadores

¥ Associagdes Fundadas
por Pais

¥ Associagdes Fundadas
por Técnicos

Decorrente das Associacdes encontradas, verifica-
mos haver uma distribuicio face a sua populacio
alvo, onde a deficiéncia surge como orientadora
da sua existéncia. Foi nesse seguimento que iden-
tificAimos as Associacdes segundo a deficiéncia
emergente da populacdo alvo expressa no Gra-
fico 3. Podemos verificar através dos resultados
que emergem dos dados que o maior nimero de
Associacoes, 4 (17%), se dirigem ao acompanha-
mento de pessoas portadoras de deficiéncia no
geral, outras 4 (17%) a pessoas com alteragdes do
desenvolvimento e problemas comportamentais, e
ainda outras 4 (17%) a pessoas com doenca mental
no geral (sem estarem especificadas), aquelas que
denominamos como “doencas da vida”. No entan-
to, verificamos que todas as outras Associacoes,
embora se identifiquem com situacoes especificas
de patologia, igualmente contemplam doencas
que acompanham a pessoa ao longo do seu ciclo
de vida.

GRAFICO 3
Distribuicdo das Associagdes segundo a deficiéncia
emergente da populacio alvo
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Neste pressuposto, identificam-se as Associacoes
que integravam programas de Intervencio Preco-
ce na Infincia, programas estes que acompanham
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as criancas na 12 infincia e acompanham simul-
taneamente 0s pais no seu processo de transi¢io
para a parentalidade.

Como nos revela o Grafico 4, das 24 Associacoes,
8 (33%) apresentam um programa de Intervencao
Precoce na Infancia: CERCI Oeiras, CERCI Lis-
boa, CERCICA Cascais, Rarissimas — Associac¢io
Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras, APPT21
- Associacdo Portuguesa de Portadores de Tris-
somia 21, APPACDM - Associacdo Portuguesa
de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental,
APSA - Associacio Portuguesa do Sindrome de
Asperger, CADIN - Centro de Apoio ao Desenvol-
vimento Infantil (ndo é uma associacio, mas uma
instituicao prestadora de servicos).

GRAFICO 4
Distribuicao das Associacoes segundo a existéncia de
um programa de Intervencao Precoce

¥ Existécia de um
programa de intervengdo
precoce

¥ Inexisténcia de um
programa de intervengao
precoce

Consideramos como conceito de Intervencio Pre-
coce a defini¢io alargada de Meisels & Shonkoff*
onde refere que a intervengao precoce consiste na
disponibilizacdo de servicos multidisciplinares a
criancas dos O aos 6 anos, de forma a promover a
saide e o bem-estar, aumentando as competéncias
emergentes, minimizando os atrasos de desenvol-
vimento, remediando as incapacidades existentes
ou emergentes, prevenindo a deterioracao funcio-
nal e promovendo a adaptagio parental e funcio-
namento da familia.

Estes objetivos sdo completados pela disponibili-
zacao de servicos individualizados para as crian-
cas, de promocao do desenvolvimento, educacio-
nais e terapéuticos, contemplando ainda o apoio
para as suas familias 2!,

E neste sentido que a intervencao precoce priori-
za o papel das familias, de forma a desenvolver as
suas competéncias e procurando capacita-las cada
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vez mais para o desempenho do seu papel, o acom-
panhamento das suas criancas.

CONCLUSAO

Podemos encontrar na cidade de Lisboa 24 Asso-
ciacoes de apoio a pessoa com deficiéncia e inca-
pacidade, numa janela temporal de 50 anos, a 12
Associacao nasce no final do séc. XIX, em 1888, e a
ultima surge em 2005.

Todas estas Associa¢des nascem com uma missao,
onde encontramos como principais caracteris-
ticas a protecdo dos seus associados e a sua inte-
gracio na sociedade, conduzindo-os assim a uma
melhoria na sua qualidade de vida.

Destas 24 Associagoes, 14 (58%) foram fundadas
por um grupo de pais. Podemos verificar a forte
mobilizagao dos atores sociais, nomeadamente os
pais, com a finalidade de poderem ter um papel
social e critico nas politicas da deficiéncia e inca-
pacidade e assim poderem contemplar aos seus
filhos os seus interesses e direitos numa sociedade
comum.

As Associacoes encontradas distribuem-se segun-
do os seus utilizadores. O tipo de Associa¢des mais
encontradas, 4 (17%), apoia pessoas com qualquer
tipo de deficiéncia, a que denomindmos de doen-
cas da vida. No entanto, verificou-se que todas as
outras Associacoes embora se identificassem com
um tipo de utilizador especifico, decorrente de um
tipo de patologia, também estas doencas acompa-
nham a pessoa ao longo do seu ciclo vital.
Sabendo que a Intervencao Precoce na Infincia é
fundamental para o desenvolvimento destas crian-
cas, encontramos 8 (33%) Associacoes que investi-
ram neste projeto, apoiando simultaneamente as
suas familias a fim de as capacitar para cuidarem
dos seus filhos.

Em sintese podemos referir que este tipo de ins-
tituicoes é de extrema importincia para o acom-
panhamento desta populacido em particular, pois
sao estas que detém maior conhecimento sobre as
necessidades especificas, endogenas ao grupo, de-
correntes do tipo de patologia e condicio social,
sensibilizando assim a sociedade para o contribu-
to do seu papel na aquisicao de direitos e oportu-
nidades para todos.
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