Seminário " Cidadania e Deficiência " - 5

Associativismo e Respostas Institucionais

Introdução

No domínio do apoio, reabilitação e defesa dos cidadãos com deficiência, grande parte das respostas sociais instaladas é de natureza  associativa e cooperativa. Estando mais próximos e conhecendo melhor as suas próprias necessidades, problemas e soluções, os indivíduos revelam-se mais capazes de criar soluções. 

Não se trata no entanto de soluções corporativas, isto é, pensadas, criadas e geridas por um grupo particular para os seus membros restritos. Por isso há uma dimensão associativa de diferentes estratos da comunidade: as pessoas com deficiência, as suas famílias, mas também os técnicos e todos aqueles que, solidariamente, se querem implicar (associar) na procura de respostas.

A criação de respostas institucionais a partir da livre iniciativa dos cidadãos pode ser observada a partir de diferentes pontos de vista e coloca, de acordo com cada um deles, distintos problemas. 

Não queremos falar de associativismo a partir de uma visão idílica do género “todos-de-mãos-dadas”. Trata-se de uma temática plena de conflitualidade, ambivalência e, muitas vezes, clivagens emocionais profundas.

Porque de pessoas se trata, a dimensão associativa tem, em primeiro lugar, uma dimensão psicológica. Podemos interrogar-nos sobre aquilo que as leva a associarem-se, o que as motiva nesse sentido e que significado relacional tem esse processo.

Em segundo lugar, a especificidade das respostas institucionais associativas coloca problemas organizacionais específicos que de alguma forma enquadram e caracterizam a realidade portuguesa. Há que pensar sobre esses constrangimentos organizacionais, as suas patologias e potencialidades, perspectivando novas formas de organização. 

Uma terceira dimensão refere-se às ligações e articulações entre as respostas institucionais privadas e as respostas, responsabilidades e estruturas do Estado, nomeadamente no campo do planeamento , acompanhamento e avaliação.

Procuraremos ver também, em quarto lugar, os problemas específicos da sobrevivência, manutenção e funcionamento das entidades associativas, bem como as suas necessidades de articulação intra e interinstitucionais.

1. Aspectos Psicológicos da Implicação Associativa

1.1. Motivação associativa e desenvolvimento pessoal

A história das instituições de deficientes no nosso país é, quase sempre, uma história de pessoas que se encontram. Pessoas que encontram outras com os mesmos problemas, ou técnicos que têm o feliz encontro do seu saber com as necessidades e procura de alguém.

Pessoas cujo desenvolvimento está colocado em causa ou enfrentam situações críticas e, por isso, ao mesmo tempo que se organizam, estão em desenvolvimento, em busca de novos patamares no seu desenvolvimento afectivo, emocional e cultural. A motivação destes cidadãos para uma implicação associativa pode ser entendida a três níveis: a partilha, o saber e a solidariedade.

1.1.1. A partilha e o combate ao isolamento. 

1.2. A dimensão da partilha, do encontro, é fundamental. Por si só cumpre um serviço social significativo de combate ao isolamento e à solidão que levam a pensar que só nós temos um problema ou um interesse 
.

1.3. Frequentemente o cuidado fragmentado das pessoas, por uma multiplicidade de diferentes técnicos, leva a considerar que há apenas intersecções passageiras e nunca outras pessoas com quem partilhar dúvidas, interrogações, sentimentos e angústias sobre o presente e o futuro, pessoas a quem contar e que nos entendam. O percurso entre consultas, entrevistas, atendimentos e tratar de papéis é sempre de solidão e angústia.

1.4. Uma função importante das associações é fornecerem uma dimensão grupal  de ajuda, podendo mesmo ser essa a forma mais simples das pessoas se envolverem, juntarem e associarem. Pessoas que se reúnem pela sua afinidade e assim se ajudam mutuamente a crescer e a ultrapassar obstáculos.

Mesmo quando a instituição cresce, esse deveria continuar a ser um alvo fundamental. Eventualmente mais técnico ( na forma de grupos de ajuda, grupos terapêuticos ou outros) mas que continua a dar sentido ao primeiro movimento associativo.

1.4.1. O saber acumulado e o combate à incompetência

Por outro lado, o percurso pioneiro de famílias ou técnicos contribui sempre para um saber acumulado significativo. Se nada de novo se está a descobrir, está-se, pelo menos, a abrir um caminho que outros terão de percorrer e para esses a nossa experiência será importante.

O saber acumulado é também um forte antídoto para o combate à incompetência, especialmente a mais atrevida. A partilha de um saber entre deficientes, famílias e técnicos permite progredir. Permite que aquele que vem depois esteja a beneficiar da experiência do que por ali passou antes e que não se contente em percorrer os mesmos caminhos enganosos mas possa exigir mais qualidade.

1.5. Pessoas com deficiência, famílias e técnicos passam assim  a partilhar uma experiência através da qual a competência tem um sentido de património colectivo e não apenas de elemento externo, estranho e incontrolável, propriedade de um especialista.

1.5.1. A solidariedade e o combate ao individualismo

1.6. Em terceiro lugar, as respostas associativas subentendem uma implicação social alargada, isto é, não são posse específica daqueles que delas beneficiam pessoalmente, mas alargam-se a todos os cidadãos. Que leva um cidadão que pessoalmente nada parece ter a ver com a deficiência, a implicar-se numa instituição que trabalha com a deficiência ? Apenas poderá ser a vontade de contribuir com algo de seu para outrem, para o bem comum . Esta é a dimensão solidária das instituições. A não existência desta dimensão, poderia torná-las em guetos, lugares fechados, segregadores e delimitados que, por muito bons que sejam, se tornam obstáculo a uma vida social mais alargada.

1.7. A barreira entre beneficiário e promotor é esbatida num contexto solidário intrínseco às instituições: não são de deficientes, nem de técnicos, nem de alguém em particular, mas de todos, dos actuais, dos futuros e dos potenciais.

1.8. Vivemos, no entanto, num contexto que carece de uma cultura associativa e de solidariedade e é mais marcado por uma cultura dos direitos pessoais e da responsabilidade do Estado. 

1.9. A cultura dos direitos pessoais tende a dizer-nos que a defesa dos nosso direitos é prioritária. Situamo-nos a um nível da moralidade pré- convencional e convencional 
. O nosso direito é entendido, em primeiro lugar, como aquilo que nos beneficia face aos outros ou, pelo menos, garante que os outros não nos passem adiante. Ou então (nível convencional) a defesa dos direitos é feita como se a sua forma legal justificasse tudo. São exemplos recentes desta forma de encarar as coisas os episódios com os alunos de Guimarães que, usando atestados médicos, se julgaram com direito a não fazer os exames a que os seus colegas haviam sido submetidos, ou os pilotos da Força Aérea que, à custa do subterfúgio da candidatura aos órgãos autárquicos de pequenas localidades por partidos sem qualquer implantação, puderam sair da instituição militar para iniciar uma mais lucrativa carreira civil. Se a lei diz, não interessa que isso prejudique alguém ou lhe dificulte a vida mas deve ser, em primeiro lugar, defendido o nosso direito. Nesse caso, qualquer acção ou decisão visará sempre obter mais beneficio pessoal para nós (ou os nossos). A questão eugénica é desta dimensão.

1.10. Nesta perpectiva, a solidariedade estará numa outra esfera de intencionalidade: a de obtenção de ganhos pessoais de outra ordem (como sejam o fazer o bem para obter reconhecimento dos homens ou de Deus) ou será uma área subsidiária, digamos de luxo, que leva a prescindir do excesso para o outro (de preferência com benefícios fiscais).

Esta cultura dos direitos pessoais constitui um terreno pouco propício ao crescimento da solidariedade, produzindo facilmente as ervas daninhas do ciúme, inveja, competição e corrupção.

1.11. A cultura da responsabilidade do Estado aponta-nos sempre para a existência de um eles que deveria cuidar de nós. Trata-se da grande ferida narcisista da dependência. Eles deveriam cuidar de nós; eles impedem-nos de fazer o que é correcto. Esta ideia de Estado, profundamente centralista e demolidora leva-nos a crer que a nossa implicação social se esgota no pagamento (contrariado) dos impostos, comprando assim o direito a não sermos importunados com problemas de outros. A solidariedade é assim apenas a dimensão assistencial do Estado. Ao ponto de muitas vezes as associações terem de afirmar que estão a fazer o trabalho do estado, ou seja, um favor ao próprio Estado. Também aqui o terreno é adverso para a solidariedade.

1.12. A necessidade e a sua negação 
Poderemos perguntar-nos então que pode levar as pessoas com deficiência, ou as suas famílias, a associar-se. A sua carência ? O não poderem já esperar do Estado a satisfação que os outros têm direito de obter ? Obrigar o Estado a resolver os seus problemas ? Pensamos que não. A dificuldade associativa dos grupos que vivem directamente a situação de deficiência e a dos restantes cidadãos não nos parece ser de natureza diferente. Até porque no grupo das pessoas que têm de viver com a deficiência se põe, desde logo, o problema da aceitação, ou melhor, da não negação da sua situação. Assim, estas pessoas podem ter de negar a sua própria dificuldade. E poderão fazê-lo de diferentes formas:

· Negando a sua existência - escondendo em casa as suas crianças, por exemplo. Esta tem sido tradicionalmente a situação mais típica, expondo as famílias aos movimentos defensivos mais voltados para si mesma.

· Fazendo valer os seus direitos – isto é, pressionando o Estado para que lhe forneça todas as soluções e bem estar a que têm direito.

Uma primeira leitura poderá levar-nos a pensar que são duas posturas antagónicas. No entanto, uma e outra solução poderão não ser tão diferentes como nos pode parecer à primeira vista. Ambas radicam numa implicação emocional grande e impossibilidade de crescer e de transformar. 

O lidar com a deficiência própria ou dos seus familiares implica um processo, mais ou menos longo, em que diferentes sentimentos, emoções e perspectivas de futuro se vão entrelaçando. Há processos de luto a levar a cabo, mas também um processo laborioso de re-idealização, isto é, de construção de uma perspectiva de futuro. Só pode viver a deficiência aquele que pôde renunciar à imagem idealizada e à ilusão, e, simultaneamente, construir uma relação com a realidade sólida mas exigente e com futuro ou, de outro modo, aquele que pôde transformar a sua dor mental em conhecimento e em esperança. Se assim não foi, a sua acção pode ser apenas um acting-out, uma manifestação intempestiva da sua dificuldade em lidar com a realidade emocional da dor causada pela deficiência. Transformando-se assim em mecanismo defensivo face à realidade, dura, da situação pessoal.

Daqui podermos pensar que as queixas que frequentemente as instituições fazem da pouca implicação e incompreensível falta de participação dos seus mais directamente interessados associados, tenha a ver com esta questão central de estes terem ou não a possibilidade de viver as suas necessidade de quebra de isolamento, de busca de informação e conhecimento e de mais suporte e solidariedade.

1.13. Defesa de interesses pessoais

Pode acontecer no entanto que a própria necessidade pessoal seja a motivação única da criação das instituições associativas.

As instituições associativas assentes sobre a lógica dos interesses particulares, têm voo curto: esgotam-se numa geração e centralizam-se num problema. Não têm uma perspectiva alargada de soluções e tendem a centrar-se em pessoas.

Mesmo quando é um caso que motiva a um envolvimento (caso de um pai que se implica por causa do seu filho) só a passagem desse caso ao não-caso, ou seja, ao colectivo, fomenta resposta sociais alargadas, harmoniosas e coerentes.

Do mesmo modo, famílias ou indivíduos que se aproximam das instituições associativas pela lógica da defesa dos seus interesses não podem contribuir (se não crescerem) para o encontrar de respostas, porquanto a sua eventual dificuldade em lidar com a sua situação pessoal e a voracidade que daí advém, fazem a predação das próprios grupos, dos técnicos e, em última análise, das instituições.

1.14. Tipos de Associação e sua especificidade

As instituições substituem, completam e complementam o Estado. Aqui reside possivelmente uma lógica complexa, ou seja, há respostas que o Estado assume por inteiro: saúde, educação e há outras que, pela sua complexidade ou outros factores, delega em grupos (associações de cidadãos). Possivelmente será mais económico fazer assim, mas não será esse o critério. Terá de ser um critério de solidariedade.

No entanto é o Estado que, de algum modo, tutela essas instituições, pelo menos a partir do momento em que contribui para o seu financiamento.. E a natureza desta tutela pode ser diversa: poderá ir desde o controle do tipo de respostas, ao controle meramente administrativo da sua boa gestão, ou até à definição dos limites ou conteúdos técnicos do trabalho.

A máquina do Estado tem uma tendência controladora inultrapassável. Isto significa que tende constantemente a haver um grupo de pessoas que passam para leis perspectivas pessoais ou de grupo e que, pela sua proximidade com o poder (independentemente da sua qualidade cientifica e técnica) as pretendem tornar (a partir de certo momento) não só como boas práticas como também como obrigatórias.

Este problema de tutela é importante. A autonomia do movimento associativo está sempre menorizada pela existência de especialistas externos, quase sempre alojados no funcionalismo, que decreta as boas práticas e as regulamenta afanosamente.

A autonomização e valorização das respostas associativas passa pela investigação e pela valorização cientifica e técnica do movimento associativo. Pelo passar do prestador de serviços a promotor de desenvolvimento social (investigação e autonomia).

Se as respostas institucionais se centram sempre nas soluções imediatas (com os importantes benefícios que não podem ser negados) favorecem a ideia, nos seus técnicos,  da idealizada da ascensão a um lugar onde possam pensar, ao lugar onde as coisas se decidem.

Esta questão da criação de respostas institucionais assentes em tomadas de decisão pelo poder político é, pois, fundamental. 

2. Aspectos Organizacionais

As respostas institucionais criadas pelas associações ligadas à deficiência colocam problemas organizacionais genéricos, comuns a todas as organizações, mas também alguns evidenciam alguma especificidade que convém tomar em consideração, nomeadamente naquilo que as diferencia das outras iniciativas privadas.

Igualmente importante será identificar as patologias próprias das organizações associativas que trabalham com a deficiência e que tendem a constituir a sua imagem de marca.

2.1. Associação de leigos e voluntários

Uma questão fundamental das respostas associativas é que começam por ser respostas de leigos: pais, pessoas com deficiência e cidadãos leigos, não especialistas. Esta questão marca o crescimento das instituições, a sua caracterização e estrutura. 

Pela sua natureza associativa, os órgãos directivos, aqueles que tomam as decisões, são constituídos por pessoas cujo envolvimento pede dedicação, motivação e disponibilidade, mas não têm formação especifica para decidir tecnicamente. 

Temos assim estruturas que podem lidar com aspectos técnicos de grande complexidade, com orçamentos elevadíssimos e com grupos de pessoas enormes, mas  são geridos por entidades de carácter associativo não profissional. Ao contrário das empresas (ou sector privado) ou dos organismos oficiais.

2.2. Patologias organizacionais

As soluções para contornar esta dificuldade têm sido de vários tipos.

Uma tem sido o estabelecimento de uma estrutura claramente leiga e de boa vontade dentro da qual os técnicos surgem como um mal inevitável, e eventualmente despersonalizante do carácter solidário da instituição. Tais instituições tendem a preservar uma cultura organizacional própria, bem definida, eventualmente uma ideologia básica assumida e em função da qual vai sendo orientado todo o funcionamento, numa perspectiva menos tecnicista mas de maior atenção à pessoa. A imagem da instituição e o seu funcionamento ficam dependentes de uma pessoa, normalmente familiar de utente ou ex-utente, que dedica parte da sua vida à obra ou então devido a alguma outra motivação, por exemplo religiosa. Há sempre uma personalização da instituição. Esse mentor conjuga em si os mal estares institucionais.

Uma segunda opção tem sido os técnicos assumirem funções de direcção, fazendo a  transferência do poder de decisão dos pais ou utentes para alguns técnicos mais interventivos. Tal coloca vários problemas. O primeiro é que têm de tomar decisões sobre si mesmos. De algum modo a instituição fica refém. O segundo é a tendência para a instituição se organizar em torno de respostas técnicas padronizadas ou das profissões e não tanto de acordo com as necessidades dos “clientes” ou dos promotores dessas respostas.

A terceira, é a profissionalização das direcções. Tal tem conduzido às confusões que são publicamente conhecidas. Tem mostrado um aumento significativo da competência directiva derivada da maior disponibilidade, principalmente ao nível da gestão e levantamento de fundos, mas tem colocado esses directores profissionais na posição socialmente ingrata de fazerem uma carreira que depende de eleições, sócios e assembleias gerais.

2.3. Novas formas de organização

A conflitualidade inerente à natureza das instituições associativas leva à necessidade imperiosa de repensar as formas de organização das IPSS. Tal movimento terá de ser no sentido de assegurar uma direcção solidária, representando a sociedade civil, mas mantendo instâncias de decisão fundamentada e de gestão global dos recursos.

O crescimento das instituições deverá ser sempre conjugado com a existência de uma estrutura profissional, a todos os níveis, com um papel efectivo de controle.

Um problema associativo grave é o da gestão dos recursos humanos. O frágil apoio financeiro ás Instituições Privadas de Solidariedade Social leva a que o movimento dos seus técnicos tenda a fazer-se sempre no sentido do Estado. O profissional em cuja formação a instituição investiu de forma continuada e persistente, ao chegar a um nível elevado de competência, e não vendo tal capacidade reconhecida, tenderá a procurar na estabilidade e valorização remuneratória das entidades estatais a etapa seguinte da sua carreira. Daqui decorre obviamente um progressivo empobrecimento das entidades associativas, sangradas dos seus melhores recursos, e com os seus técnicos com os olhos sempre postos na meta desejada de uma dia ascender aos benefícios da máquina estatal.

No dia em que o fluxo de profissionais se puder fazer nos dois sentidos, então as entidades associativas tirarão o adequado proveito de uma política planeada de qualificação profissional.

No meio de tudo isto há uma figura dúbia sobre a qual tem assente parte importante do movimento associativo ligado com a deficiência: o destacado. Elemento familiar, mas estranho que, numa instituição com uma lógica privada de planeamento e avaliação, tende a funcionar numa lógica de Estado: menos horas, outro sistema retributivo, etc. Trata-se de uma forma de cooperação entre o Estado e as entidades associativas que há que avaliar, não sendo talvez a mais económica e não sendo, sem qualquer dúvida,  a que melhor corresponde a necessidades de progressão e carreira das pessoas e das instituições.

3. Respostas do Estado e respostas associativas 

3.1. Responsabilidade pelos direitos 

É ao estado que cumpre assegurar os direitos constitucionais e legalmente afirmados e reafirmados. No entanto, nem sempre pode assegurar directamente a satisfação plena dos direitos e necessidades de todos os cidadãos. Será que o deve fazer, nacionalizando ou estatizando todas as respostas sociais ? 

Pelas razões já abordadas, pensamos que não deve nem pode. O que não impede que a sua implicação e comprometimento no assegurar aos cidadãos o acesso aos seus direitos devam ser totais. Daí a responsabilidade de promover a existência das respostas que não possui. 

3.1.1.  A pessoa e a família  

Uma primeira questão na delimitação das respostas a assegurar e a promover é a  quem são garantidos os direitos ? Mais uma vez  podemos considerar apenas uma perspectiva individualista e considerar que é a pessoa com deficiência. No entanto isso não assegura o efectivo acesso às respostas criadas. A pessoa com deficiência não vive isolada as suas necessidades. Nem estas se restringem às suas limitações. Pelo contrário, tais limitações e necessidades são também as da família e, em sentido mais amplo, as da comunidade.

Daí que a defesa ou garantia dos direitos individuais não faça sentido nem assegure o seu exercício efectivo. Pelo contrário, só faz sentido quando assegura à própria família o acesso a esses direitos. 

Isso implica dar às famílias maior possibilidade de cuidarem das suas crianças. É mais fácil pagar a um técnico para cuidar mal do que ajudar a criança a poder ser cuidada pela família. Respostas mais caras e ineficazes. No entanto os custos sociais de tais práticas não podem ser ignorados e teriam de ser avaliados.

Direito à educação, à saúde, à reabilitação da pessoa com deficiência é primeiro que nada o direito da família, dos pais, a que a sua criança seja cuidada e que eles próprios sejam ajudados e auxiliados no seu processo de desenvolvimento e no seu cuidado. É por isto que as metodologias de intervenção centradas na família, hoje tão na moda, e com tanta razão de ser, diga-se, só façam sentido se a própria família é cuidada e entendida como entidade fundamental do processo de desenvolvimento de cada um dos seus membros. 

A não ser assim, qualquer política sobre a deficiência corre o risco de ser deslocada nos seus verdadeiros benefícios.

3.1.2. O funcionalismo e a intromissão na privacidade

Ainda neste campo da articulação entre respostas estatais e privadas, há que questionar a intromissão do Estado na vida das famílias. Trata-se de uma confusão entre o direito e a necessidade social.

Tem sido grande a dificuldade, em termos sociais, em passar de uma perspectiva assistencialista a uma perspectiva moderna do trabalho social. 

Cabe ao Estado garantir que a pessoa deficiente pode de obter aquilo que necessita devido à sua limitação. A criança deficiente que precisa de uma cadeira de rodas, de equipamento educativo básico, cuja necessidade elementar deriva da sua situação, da sua deficiência, deveria ver linearmente garantido tal apoio. Mais do que isso, tal deveria ser garantido de uma forma integrada. Nisso as instituições desempenham um papel fundamental, devendo ter acesso directo a meios financeiros específicos. Existindo dois níveis de intervenção, técnico e assistencial, pode haver distorções importantes que se ligam com a intervenção da Segurança Social enquanto organismo de filtragem.

A primeira dessas distorções é que as respostas tendem a não ser integradas. É possível ter o equipamento antes da intervenção cirúrgica (porque os processos decorrem com tempos diferentes) ou o contrário, uma cirurgia e depois a não existência do apoio.

Pode ocorrer um gasto excessivo em algo secundário ao mesmo tempo que não está assegurado o que é básico.

Uma outra é a intrusão controladora na vida das famílias: saber quanto ganham e onde gastam o dinheiro. Como se o facto de ser deficiente desse ao Estado, ou melhor, aos seus servidores de última linha, o direito de efectuar essa intromissão, exigindo recibos, declarações de rendimentos, documentos de despesas de casa, etc.. procedimentos de constitucionalidade duvidosa e que reafirmam a perspectiva assistencialista. O direito àquilo que a sua deficiência exige, decorre dessa deficiência e não da sua situação económica, social ou cultural.

3.2. Respostas integradas e em rede

A criação de respostas institucionais no domínio da deficiência está entregue à livre iniciativa. Mais do que isso, essa livre iniciativa pode não ser enquadrada por uma informação clara sobre as necessidades e prioridades. Assim, é possível ter diferentes instituições a fazer o mesmo, com as mesmas crianças, como é possível ficarem a descoberto zonas de acompanhamento fundamentais e que põem em causa a eficácia das restantes. Seria pois fundamental haver entidades que assegurem o planeamento e desenvolvimento dos investimentos básicos e as soluções fundamentais. Para evitar custos agravados, duplicados pela falta de articulação e que se reflectem sobre a qualidade do atendimento e apoio às pessoas.

Diríamos que é necessário trabalhar em rede. É esse hoje o conceito politicamente correcto. Mas trata-se da rede que liga ou  da rede que pesca e prende ?

A criação de respostas conjugadas e integradas exige que as instituições privadas e públicas clarifiquem as suas áreas de acção, as suas metodologias e práticas e encontrem formas claras e simples de articulação. Sem paternalismo ou tutelas inibidoras.

A criação de redes quando traduzida apenas no gastar dos recursos (tempo e dinheiro) em esquemas de articulação, pode apenas aumentar a burocracia. O estabelecimento de redes não pode ser um fenómeno adicional em termos estruturais, um custo adicional, mas sim um ganho de tempo e qualidade.

O que se espera é que as respostas, quer sejam de iniciativa do Estado ou de iniciativa e gestão privadas mas ao serviço do bem público, cumpram eficazmente a sua missão e propósitos, não sendo assim necessário gastar os recursos destinados às pessoas em sistemas burocráticos.

Há ainda que alertar para a tentação totalitária recorrente da estatização: obrigar os serviços privados a funcionar nos mesmos moldes e modelos das estruturas do funcionalismo. 

A recente legislação regulamentadora da Intervenção Precoce teve de lidar com este problema. A articulação entre instituições publicas e privadas não fica resolvida apenas com a existência de órgãos de coordenação e direcção com representantes de ambos os sectores. Será saudável que diferentes modalidades de intervenção e organização possam ser aceites, assumidas e avaliadas num quadro teórico e técnico diversificado. É aí que a vitalidade e inovação das instituições pode ser testada e não na sua submissão passiva a regras que podem fazer sentido nalguns contextos não noutros devido a características geográficas, clinicas ou psicossociais.

3.3. Respostas fundamentais e projectos inovadores

A preocupação das instituições associativas foi sempre começar por assegurar os cuidados básicos necessários ao desenvolvimento global das pessoas com deficiência.

A forma como é garantido o suporte ás respostas institucionais privadas pode introduzir desvios perversos significativos

Um deles refere-se à ênfase colocada em projectos inovadores. A necessidade de entrar em concurso de projectos leva a que todos valorizem aqueles que apresentam um carácter inovador. Esse é mesmo um critério fundamental da apreciação de projectos de alguns programas. Pode tornar-se uma espécie de novoriquismo quando as coisas básicas não estão asseguradas. O financiamento das dimensões básicas da reabilitação e do percurso de vida das pessoas com deficiência deverá estar previamente  assegurado, caso contrário, mais do que o carácter inovador, seria de valorizar a cobertura significativa de áreas a descoberto e a qualidade dessas respostas. Vivemos num país e num momento em que há cuidados básicos não assegurados.

Assim, podemos encontrar respostas de elevada qualidade assentes em cuidados fundamentais desleixados (na educação, saúde e reabilitação). Além disso, tal ênfase no carácter inovador relaciona-se com os problemas, conhecidos, de manutenção das respostas criadas através desses projectos 
.
A não definição clara das necessidades básicas em termos de respostas pode colocar outro problema, o da sua continuidade ou sequência. Quando uma nova resposta é criada há que garantir o seu continuado bom aproveitamento. Será, por exemplo, desperdício investir na intervenção precoce se não se garante a continuidade desse trabalho através do acompanhamento das crianças nas idades subsequentes. Possivelmente, o assumir a responsabilidade por uma criança ou família tem de significar que não serão abandonadas à sua sorte numa fase posterior.

Outro exemplo deste desequilíbrio é a sobrevalorização de áreas de intervenção em função da facilidade de acesso a fundos. É conhecido aquilo por que passaram algumas instituições que a certa altura puderam dispor de novas, boas e caras instalações para a formação profissional, mas mantiveram condições miseráveis no trabalho educativo e da reabilitação. Trata-se de uma distorção que obviamente encarece as respostas posteriores e, mais do que isso, põe em causa o seu pleno aproveitamento social. A possibilidade de uma boa autonomização da pessoa com deficiência e, por isso, o bom aproveitamento dos recursos da formação profissional, começa, muitos anos antes, com o pleno aproveitamento das sua capacidades e potencialidades. É na intervenção precoce que tudo começa, é pela educação que tudo passa, e sem respostas de qualidade a esse nível será pouco útil começarmos as nossas preocupações pela formação profissional. Do mesmo modo que uma perspectiva de inclusão 
 não pode de modo algum conduzir à negação da deficiência, como se ela surgisse aos 16 anos quando a escola já não pode acolher o indivíduo, também a reabilitação não se pode iniciar na idade de entrada na vida profissional. 

3.4. Aspectos perversos da defesa dos direitos 

Já vimos que não basta passar direitos a escrito. São inúmeros os exemplo de leis muito em dia com o que de mais inovador se faz noutros países e noutros contextos, ficando desadequadas à nossa realidade social. Em vez de nos fazerem andar mais depressa e recuperar o tempo de atraso, tornam-se contraproducentes e motivo de estagnação. A inclusão educativa será talvez o exemplo mais paradigmático.

Há outros exemplos talvez menos evidentes. Veja-se a questão do acesso ao emprego por parte das famílias com crianças deficientes. Acaba por se constatar que quanto mais direitos são concedidos às mães para que cuidem dos seus filhos, menor  é realmente o acesso ao emprego. Nomeadamente o sector privado (de forma coerente com a sua lógica) tem mais dificuldades em assumir o custo da contratação dessas mães e, logo, aquilo que seria um direito pode transformar-se em obstáculo. Leis sem a conjugação de políticas e sem serviços integrados e eficazes e globalmente pensados, são basicamente  ineficazes.

3.5. Combate ao empobrecimento e acesso à cultura 

A iniciativa associativa (e cooperativa) é, sem dúvida, uma via muito interessante para a criação de soluções desta natureza.

A agenda das associações de deficientes deveria privilegiar aquilo que pode ajudar a crescer e a desenvolver as famílias em que um dos seus membros é portador de deficiência. Famílias inevitavelmente sujeitas a um processo de empobrecimento. A vários e diferentes níveis.

Empobrecimento económico, em primeiro lugar, pelas limitações no acesso ao emprego e pelas incompatibilidades entre carreira profissional e os serviços existentes e que exigem que um dos membros da família, nas horas normais de trabalho, esteja em permanente deslocação: médico, centro de reabilitação, intervenções especializadas, etc. Já que a escola, mesmo a inclusiva, não se assume como instituição de acolhimento (e, nesse campo, faz um pior serviço para as famílias que as instituições segregadoras) é aos pais que compete ir fazendo o percurso pelos vários serviços..

Também pelas despesas acrescidas inevitáveis: mais táxis, mais despesas extra.  Para além de terem de assumir despesas específicas que seria de esperar que o Estado assumisse.

A outra forma de empobrecimento podemos chamar-lhe social ou relacional e deriva do isolamento social para que a generalidade das famílias são empurradas. Pelas dificuldades de acesso (veja-se a impossibilidade de andar na cidade) pelas dificuldades de mobilidade, pelas dificuldades de estabelecimento de tipos de relação abertas em muitos casos (vergonha, rejeição, etc..).

Podemos ainda falar em empobrecimento cultural. A fruição cultural está incontornavelmente afectada, quer pelo tempo despendido nos cuidados à família e ao seu membro com deficiência, quer por dificuldade de acesso conjunto ou ainda menores recursos para essa área considerada sempre "de luxo". Em muitos casos bastará não ter quem fique com a pessoa com deficiência ou simplesmente não possuir o bem-estar emocional mínimo para fruir um acontecimento cultural simples.

3.6. A avaliação da qualidade no sector publico e privado

Como avaliar a qualidade e a pertinência dos serviços prestados ? Que critérios para essa avaliação ?

Quando uma escola fecha uma semana, quem avalia ? Se uma instituição o faz, tem de responder perante os seus associados.

Se uma escola funciona 5 horas por dia, isso tem a ver com os direitos dos professores que não podem trabalhar mais horas. Como explicar isso a uma família em que os pais trabalham 40 e ainda tem de cuidar da sua criança ?

A avaliação das respostas institucionais não pode ser feita por especialistas desconhecedores da realidade (técnica e local) ou demasiado espartilhados por regras e regulamentos que não estão feitos para as pessoas.

Será importante criar formas permanentes de avaliação intrínsecas às instituições (públicas e privadas) que tenham consequências. Um sistema que avalie a relevância das respostas associativas, a qualidade cientifica e técnica dessas respostas (e não apenas do número de técnicos obrigatórios) e ainda a qualidade social e satisfação dessas respostas avaliadas pelos próprias entidades.

4. Problemas de financiamento e sobrevivência

Há a ideia enraizada que as instituições associativas são pobres, miseráveis mesmo, e que assim deve ser. Parecerá até mal e será alvo de desconfiança se assim não fôr. Tal ideia miserabilista, que invade, de alto a baixo, a nossa sociedade, é possivelmente um sintoma mas também um obstáculo ao desenvolvimento do movimento associativo.

O contrariar da tendência de empobrecimento dos cidadãos  com deficiência e suas famílias deveria ser objectivamente feito através de políticas e práticas anti-miserabilistas, que vão dos peditórios de mão estendida até à possibilidade de fornecer aos cidadãos com deficiência actividades (da reabilitação à cultura e à fruição de tempos livres) de elevada qualidade.

Isso exigiria uma atitude diferente dos organismos estatais, já que a sobrevivência económica deveria basear-se em acordos fortes, assegurados pelo Estado e desenvolvidos em programas de suporte social (empresas e particulares ). O grande esforço das associações não deveria ser a angariação de fundos para sobreviver, mas a promoção de respostas de elevada qualidade.

4.1. O relacionamento com a sociedade

O reconhecimento social da importância das respostas institucionais associativas deveria ser a base do financiamento das instituições

Uma área a desenvolver seria a o do marketing social, que noutros países é significativo e levou ao aumento da transparência das próprias associações. Não se trata de concorrência desenfreada às fontes de financiamento potenciais, mas do suporte publico a práticas de promoção social das associações e, logo, das pessoas com deficiência.

4.2. O relacionamento interinstitucional 

O relacionamento associativo miserabilista é permanentemente marcado pela inveja institucional. Reflecte o modo português de abrir uma sapataria ao lado da do vizinho que obteve sucesso 
. 
Este funcionamento invejoso interinstitucional provoca o esgotamento das fontes de suporte e financiamento. Pela dificuldade de assumir decisões em função da relevância do trabalho efectuado, algumas instituições, como as Câmaras Municipais, podem praticar uma distribuição de subsídios sociais que leva a que cada associação acabe por receber umas dezenas de contos pouco significativas.

A potencialização dos recursos institucionais e interinstitucionais poderia ganhar com um relacionamento social assente na prestação mútua de serviços. Não pode ser cada Associação a ter a sua lavandaria, a sua cozinha, a sua frota de transportes 
. Isso acaba por tornar super- pesadas as suas infra-estruturas.
5. Coordenação e planeamento de respostas institucionais

5.1. A desresponsabilização e perspectiva inspeccionista - burocrática 
Do que fica dito resulta a necessidade de ser realçado o papel das instituições públicas de maior responsabilidade no assumir claro de políticas de desenvolvimento e suporte social efectivo, com base em informação abrangente e relevante e dentro da qual todas as respostas possam fazer sentido (desde intervenção directa em qualquer área até ás que promovem apenas o associativismo ou a investigação).

Na realidade actual a prática tende a ser ainda a inspeccionista e burocrática, quando o desejável é que sejam parceiros co-responsáveis, não só pela gestão da sua casa, mas pela criação de respostas conjugadas.

5.2. A necessidade de interlocutores 

Como parceiros responsáveis, as instituições publicas, nomeadamente da Segurança Social, deveriam ter e ser interlocutores permanentes. Mas com poder de decisão. 

Essa não é a realidade. As teias de competências e autoridades conduzem frequentemente a que quem sabe e é capaz de discutir as propostas não tem autoridade para tomar decisões ou quem tem de tomar as decisões não conhece o suficiente, e por isso as toma sem a participação das entidades associativas.

As associações são entidades bem enraizadas localmente pelo que os interlocutores têm de possuir um poder de decisão descentralizado.

6. Conclusões

Concluindo, poderemos dizer que as respostas associativas são e serão imprescindíveis. Mais do que isso, correspondem a uma perspectiva de solidariedade mais significativa do que as respostas estatais, muito marcadas ainda pelo assistencialismo.

Cabe no entanto ás instituições públicas um papel fundamental; espera-se delas que sirvam de suporte às Associações e não que criem problemas e obstáculos.

Tal exige decisões políticas claras, baseadas em bom conhecimento das situações, necessidades e prioridades, e bons planos, e não apenas um fervor legislativo abstracto. Baseadas em compromissos (e não em pressupostos ideológicos) para que as Associações possam ser inovadoras, originais e com identidade própria e assim orgulharem-se do seu trabalho, ou melhor, daquilo que permitem na vida das pessoas com deficiência.

Vítor Franco
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� Há cerca de dois anos recebemos uma carta escrita por uma senhora de mais de 50 anos, com paralisia cerebral, vivendo sozinha e que pensava que mais ninguém vivia uma situação como a sua.  Ficando sozinha aquando da morte dos seus pais,  teve de aprender a depender apenas de si mesma no meio das maiores limitações. Ao saber da existência de outras pessoas com a mesma problemática e de uma instituição com técnicos disponíveis para ajudarem, deu-se uma mudança significativa na sua vida, criou até uma nova dimensão para a sua solidariedade, interessando-se pelas crianças com uma problemática igual à sua e passando a participar das suas colónias de férias.


� (Kohlberg, 1969).acabar... Kholberg, L. (1969). Stage and sequence: The cognitive-developmental approach----





�  Temos disso exemplo na lei relativa ao apoio à aquisição de viaturas para crianças multideficientes. A actual limitação ao uso da viatura adquirida leva a que as famílias com parcos recursos não possam usufruir desse apoio. Em primeiro lugar porque como a viatura tem de ser adquirida em nome da criança multideficiente, a família não pode recorrer a crédito específico; em segundo lugar, a família tem, obrigatoriamente, de ter duas viaturas porque basta, por exemplo, que a criança esteja hospitalizada num local a mais de 30 km (o que é fácil no Alentejo) ou que a família se encontre em férias e, estando a criança doente, seja necessário ir à farmácia, para que a família não possa utilizar essa viatura. Sinais de como o benefício não entendido como apoio à família pode ser  até perverso nos seus efeitos.


� - O Programa "Ser Criança" é um bom exemplo de um programa que mobiliza recursos consideráveis e permitiu criar respostas muito interessantes. Algumas, no entanto, tiveram dificuldade em garantir a sua continuidade, apesar da avaliação positiva dos seus resultados. Também quando a continuidade é assegurada, o equilíbrio entre os recursos disponíveis na fase de projecto e no funcionamento regular nem sempre é assegurado.





� - A tendência para situar no domínio da Educação toda a intervenção com crianças portadoras de deficiência em idade escolar pode conduzir a esta perspectiva perigosa de criação de estruturas sociais de apoio e reabilitação apenas a partir dos 16 anos (CAO e Formação Profissional), perdendo-se oportunidades óptimas para uma imprescindível intervenção global no desenvolvimento, terapêutica e reabilitadora,  que é, necessariamente, de natureza social.


� - Quando em Évora foi criada, pela Associação de Paralisia Cerebral, a Quinta Pedagógica do Pomarinho, que era uma ideia inovadora de espaço de inclusão social, apoiada pelo programa "Ser Criança", muito rapidamente surgiram 4 outros projectos similares. Todos eles contactaram os parceiros do projecto no sentido de obterem iguais financiamentos e apoios, numa perspectiva de concorrência que contrariava a natureza de parceria do próprio projecto e poderia por em causa a viabilidade de todos eles.


� Tais recursos e equipamentos poderiam ser potenciados e rentabilizados através da utilização comum com entidades de outro género. Exemplo concreto são os clubes desportivos dedicados ao desporto infantil que necessitam de transportes apenas aos fins de semana, quando as instituições educativas os têm parados. Algumas experiências de protocolos têm sido já feitas, permitindo poupar a uns e outros verbas avultadas na aquisição de viaturas.





