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Maria Natdlia Pereira Ramos

CULTURA, DEFICIENCIA E FAMILIA.
ABORDAGEM (INTER) CULTURAL, DE SAUDE E INCLUSAO

Resumo

O presente texto analisa e discute representagdes, estratégias,
dindmicas e processos relativamente ao modo de percecionar, acolher
e intervir face a alteridade, a vulnerabilidade e a singularidade humana,
nomeadamente a deficiéncia, na familia, na cultura e na sociedade.
Destaca-se como essas representagdes, atitudes, estratégias e politicas,
poderdo promover o acolhimento, o desenvolvimento, a saude, os
direitos e a inclusdo da crianca com deficiéncia e da sua familia, ou
pelo contrario, favorecer a discriminagdo, o preconceito, a violéncia,
o sofrimento e a exclusdo. Assinala-se a importancia do apoio as
familias e aos profissionais que trabalham nesta drea, a necessidade de
informacdo, formacgdo e desenvolvimento de competéncias, estratégias
e politicas para um melhor desenvolvimento e acolhimento da crianca
com deficiéncia e da sua familia, bem como a promocgdo de cuidados
culturalmente competentes, tendo em vista a inclusdo e gestdo da
singularidade humana e da diversidade nas suas multiplas dimensdes.

Palavras-Chave: Deficiéncia; Deficiéncia e Familia; Deficiéncia e
Cultura; Inclusdo; Saude e Interculturalidade.
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Cultura, Deficiéncia e Familia.
Abordagem (Inter) Cultural, de Satide e Inclusdo

Introdugao

As representac¢Oes sociais e culturais, as atitudes e formas de
fazer face a diferenga, a deficiéncia, a doenga, em diferentes culturas
e sociedades, estdo associadas a um conjunto complexo e diversificado
de fatores, nomeadamente aos valores dominantes em cada cultura e
sociedade, ao imagindrio individual e coletivo, a cultura em que cada
ser humano é impregnado desde o seu nascimento, a relagdo com o
Outro, com a alteridade. Estas representacdes e praticas situam-se entre
o universal e o particular, a unidade e a diversidade cultural.

Apesar de a deficiéncia constituir um fato universal, o significado
e estratégias face a esta variam entre as culturas e dentro das préprias
culturas, existindo diferengas consideraveis nos sentidos, interpretacoes,
definicdes e categorizacdes de deficiéncia. Com efeito, em todos os
tempos, espacos e culturas, a deficiéncia tem diferentes sentidos e
representagdes e o surgimento de uma crianga, de uma pessoa singular,
o confronto com a alteridade, tem impactos individuais e sociais,
acarreta inquietacdo, estigma, desorganizacdo psicoldgica, familiar
e social e desordem. A deficiéncia podendo ser percecionada como
uma desordem social, cdsmica, sobrenatural, que se projeta no corpo
humano (Ingstad & Whyte, 1995; Harris, 2004; Groce, 2005; Gardou,
2006).

Encontramos em sociedades tradicionais, como nas sociedades
ocidentais modernas, uma grande variedade de representacdes
individuais e coletivas, de crengas e atitudes sobre a deficiéncia
e a pessoa com deficiéncia. Esses elementos influenciam os
comportamentos, as praticas, as concegoes, e as estratégias e politicas
dos individuos, da sociedade e das organiza¢des sobre o acolhimento
da crianca com deficiéncia e da sua familia, sobre a inclusdo da pessoa
portadora de deficiéncia na sociedade, influenciando igualmente as



relagées familiares, sociais e a comunicagdao com os profissionais dos
diversos setores. As diferentes representacdes, atitudes, estratégias e
politicas poderdo promover o acolhimento, o desenvolvimento, a saude,
os direitos e a inclusdo da pessoa com deficiéncia e da sua familia, ou
pelo contrario, favorecer a discriminacdo, o preconceito, a violéncia, o
sofrimento e a exclusao.

Em algumas culturas, o surgimento de uma crianga portadora
de deficiéncia, a crianca diferente, causa sentimentos de vergonha,
de culpa, medo e rejeicdo, podendo fazer com que esta passe a ser
escondida da sociedade, e como resultado é-lhe negado o acesso a
oportunidades que promovam um melhor desenvolvimento, bem
como o acesso a tratamentos e intervengdes, podendo, nalguns casos
extremos, ser vitima de violéncia e eliminagao.

As sociedades e culturas em que os individuos, especialmente
as criangas “singulares”, ndo sdo considerados como sujeitos de direito,
a diversidade de representagdes e tipos de deficiéncia, bem como
a complexidade de fatores individuais e coletivos envolvidos neste
ambito, tém dificultado o desenvolvimento de estratégias e politicas
coordenadas, de apoios e estruturas adequadas, flexiveis e adaptadas
nos diferentes setores, designadamente da saude, educacional, social e
juridico, sobre a deficiéncia. Assim, os impactos da deficiéncia ao nivel
individual, familiar e social deverdo ser considerados tendo em conta
também a dimensao cultural, psicoldgica, social e politica.

O individuo portador de deficiéncia, bem como a sua familia,
encontra-se numa situa¢do de vulnerabilidade e risco, e ainda que
os sentidos e representacdes sobre a deficiéncia variem segundo
as culturas, o estigma e o preconceito estdo sempre, mais ou menos
presentes (Groce, 2005).

Do mesmo modo, seja numa sociedade onde a deficiéncia
é percecionada como um atributo individual, seja noutra onde a
deficiéncia é baseada numa perspetiva coletivista, ou ainda concebida
como um problema pessoal, familiar ou mesmo ancestral, em relacao
com o seu meio social, natural e sobrenatural, essa condicdo confere
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a pessoa portadora de deficiéncia e respetiva familia a pertenca a
um grupo minoritario. As familias e pessoas migrantes ou refugiadas
com deficiéncia encontram-se numa situacdo duplamente vulneravel,
deparando com numerosos obstaculos que aumentam as suas
dificuldades de integracdo e adaptacdo e intensificam a sua situacdo
minoritaria, de vulnerabilidade e de risco.

Para a familia em geral, o nascimento de uma crianga com
deficiéncia constitui uma experiéncia singular, dolorosa, complexa
e, por vezes, traumatica, representando um dificil desafio para a
dinamica e equilibrio psicoldgico e familiar, bem como para a sociedade.
Constitui, ainda, uma situagdo dificil para os profissionais e equipas
multidisciplinares que trabalham na area, os quais necessitam de
desenvolver competéncias comunicacionais, psicoldgicas, educacionais
e interculturais adequadas para intervirem neste dmbito (McCollum,
1984; Ramos, 1987, 2002, 2004, 2013, 2015, 2016; Gronita, 2008).

Deficiéncia, impactos e politicas

Estima-se que as pessoas com deficiéncia atinjam cerca de 15% da
populacdo mundial, edatotalidade destas, as estimativasindicam que cerca
de 80% vivem em paises em desenvolvimento e cerca de 20% em paises
desenvolvidos. Esta disparidade deve-se a fatores sociais, econdmicos e de
saude, a condig¢des de vida e higiene, e ao desenvolvimento dos sistemas
e cuidados de salde, sobretudo primarios.

Apesar dos avangos médicos, sociais, cientificos e politicos,
a deficiéncia, face visivel da diferenca, e as pessoas com deficiéncia
continuam a ser objeto de discriminagdo, preconceito, violéncia e
isolamento, nas sociedades atuais, mostrando os varios estudos sobre
o tema uma estreita relacdo entre deficiéncia, pobreza e exclusao
social. Os individuos portadores de deficiéncia continuam a estar
sobrerepresentados entre os grupos mais pobres e mais excluidos
socialmente, nos paises mais desenvolvidos e menos desenvolvidos, e
também em Portugal.



Um estudo elaborado em 14 paises em desenvolvimento verificou
gue a probabilidade de viver na pobreza é mais alta entre pessoas com
deficiéncia do que entre os seus pares sem deficiéncia. As pessoas com
deficiéncia tém tendéncia a apresentar situagdes mais vulnerdveis e
precdrias de educacdo, emprego, condicdes de vida, economia e saude.
Os custos mais elevados com cuidados de saide, em comparagdo com
os gastos das familias que ndo tém nenhum membro com deficiéncia,
reduzem ainda mais o nivel de vida das familias com pessoas portadoras
de deficiéncia a seu cargo (UNICEF, 2013).

Diferentes estudos europeus e norte-americanos, bem como
organismos internacionais e nacionais, nomeadamente a ONU, a OMS, a
UNICEF e a Comissdo Europeia, indicam que em relagdo a populagdo em
geral, as pessoas com deficiéncia apresentam maiores riscos e niveis de
maus-tratos, abusos e violéncia, sobretudo fisica e sexual, com especial
incidéncia nas meninas/mulheres (ONU, 2006; WHO/UNFPA, 2009; UE,
2011; UNICEF, 2013).

Em Portugal, em 2013, dados da Comissdao Nacional para a
Protecdo das Criangas e Jovens em Risco, registavam a existéncia de
992 criangas e jovens com deficiéncia apoiados por esta Comissdo,
sobretudo devido a negligéncia, a situacbes de perigo afetando a sua
saude e bem- estar e a maus tratos-fisicos (CNPCJR, 2014).

Ainda que a legislagdo, a protegdo e as politicas relativas a
deficiéncia tenham sofrido alguma evolucdo nos paises ocidentais
e também em Portugal, ainda que os movimentos de pessoas com
deficiéncia venham reivindicando e afirmando os direitos humanos e de
cidadania das pessoas com deficiéncia e familias (Fontes, 2016), existem
ainda muitas barreiras sociais, culturais, psicolégicas e materiais para
a pessoa com deficiéncia, em parte devido a atitudes, estereétipos,
concecgoes e representacdes da deficiéncia e da diferenca, a perspetivas
reducionistas, individualistas e segregacionistas sobre a pessoa
portadora de deficiéncia e a falta de formacgao e apoios adequados aos
profissionais e familiares. Com efeito, a deficiéncia tem sido marcada no
tempo e no espaco, sobretudo por conce¢bes de patologia, incapacidade,
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dependéncia, inferioridade, segregacdo, estigmatizagao e invisibilidade
(Ramos, 1987; Ingstad & Whyte, 1995; Harris, 2004; Groce, 2005).

Os impactos e consequéncias dos esteredtipos, dos estigmas,
da discriminagdo, da violéncia e da exclusdo face a diferenga em geral,
e a deficiéncia, em particular, sdo conhecidos ao logo da histéria da
humanidade. Como exemplo temos: o infanticidio na Antiguidade
classica (cultura grega e romana), até ao final da época medieval; a
perseguicdo de pessoas com deficiéncia pela Inquisicdo; o internamento
em asilos no inicio da Idade Moderna; o genocidio praticado pelo
regime nazi; a discriminagao, violéncia e exclusdo nas sociedades atuais;
0s maus-tratos, negligéncia e morte em certas culturas tradicionais e
grupos étnicos.

Ainda hoje, por exemplo, em algumas culturas africanas, asidticas,
e certos grupos indigenas, por exemplo grupos indigenas da Amazdnia
(Suruwabds Uaiuai, Bororo, Mehinaco, Tapirapé, Ticuna, Amondaua,
Uru-eu-uau-uau, Deni, Jarawara, Jaminawa, Waurd, Kuikuro, Kamayurd,
Parintintin, Yanomami, ou Paracand Kajabi), a crianga singular, portadora
de alguma deficiéncia é objeto de violéncia, rejeicdo, abandono ou
morta ao nascimento ou mais tarde. O filme documentario do norte-
americano David Cunningham, de 2008, intitulado “Hakani: A histéria
de uma sobrevivente” baseia-se na historia de uma dessas criancas.
Hakani, uma crianga indigena da tribo Suruwaha, vivendo numa aldeia
da Amazodnia, foi condenada a morte pela tribo por “ndo ter alma”, por
ser diferente, porque nos dois primeiros anos de vida ela ndo aprendeu
a andar ou a falar como as outras criancas. Foi enterrada viva e salva
pelo irmao, quando estava prestes a morrer, e forcada a viver longe do
seu grupo étnico para sobreviver.

Diferentes estudos e estatisticas evidenciam que as criangas com
deficiéncia tém maiores probabilidades de serem vitimas de violéncia e
de abusos, em especial as do sexo feminino. Sobsey et al. (1997) mostram
que os individuos portadores de deficiéncia tém 1,5 mais oportunidades
de serem vitimas de abuso sexual e 4 a 10 vezes maior probabilidade de
terem vivenciado maus-tratos infantis, enquanto criangas.



Também a Organizagdao Mundial da Saude (2009), a partir de uma
revisdo de estudos sobre a violéncia contra criancas com deficiéncia em
paises desenvolvidos, concluiu que criangas com deficiéncia estavam
expostas a um risco significativamente maior de sofrer violéncia do
gue os seus pares sem deficiéncia, ou seja, 3,6 vezes maior para a
violéncia fisica; 2,9 vezes maior para a violéncia sexual; 3,7 vezes maior
para varios tipos combinados de violéncia. Este relatdrio destaca ainda
que criancas com deficiéncia mental ou intelectual apresentaram uma
probabilidade 4,6 vezes mais elevada de serem vitimas de violéncia
sexual do que os seus pares sem deficiéncia. Do mesmo modo, estudos
norte-americanos e europeus revelam que as crian¢as e individuos
portadores de deficiéncia mental sdo vitimas de abuso e violéncia em
maiores proporg¢des do que as pessoas ndo atingidas da populagdo em
geral (Salbreux, 1996; Barnett, 1997; Sobsey et al. 1997; Ammerman et
al. 1988; Strickler, 2001; Clerebaut et al. 2003).

Aquestdodavioléncia praticada contra as criancas com deficiéncia
tem preocupado especialistas e organiza¢cdes, designadamente
associacGes profissionais como a Associacdo Americana de Psicologia
(APA), que publicou ja em 2003 um documento com orientagGes
especificas sobre esta problematica (APA, 2003a). O documento
sublinha a fraca coordenagdo entre as entidades de protecdo a crianga
e as organizagdes e servicos que fornecem atendimento na area
da deficiéncia. Entre as orientacGes da APA (2003a) destacamos: a
inclusdo de informacoes relativas ao facto de a crianga ser portadora
de deficiéncia nos registos oficiais e nos estudos epidemioldgicos sobre
abuso e negligéncia infantil; o aconselhamento de servicos de apoio
para as familias lidarem com as emocgbes e sentimentos negativos,
com a revolta, o desespero, a ansiedade, o stresse e a depressdo,
especialmente para as familias com criancas de elevado risco; e a
promocao da informacdo e conhecimentos da investigacdo nesta area,
junto de juristas, intervenientes sociais e politicos, profissionais da
saude mental, familias e individuos portadores de deficiéncias, e nos
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cursos de formagao, sobretudo junto de educadores, técnicos de servico
social e psicélogos.

Ao nivel internacional e nacional, tém sido desenvolvidas politicas
para a deficiéncia, que vieram abrir novas oportunidades ao nivel dos
direitos e cidadania das pessoas com deficiéncia e das suas familias,
nomeadamente em documentos internacionais e nacionais, como a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada pela
ONU em 2006 (e ratificada em 2009 pelo Estado portugués), e a Estratégia
Nacional para a Deficiéncia 2011-2013, do Conselho de Ministros.

A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) acentua o papel da familia e do Estado como provedor de
apoio a familia, comecando o processo de afirmacdo dos direitos de
uma crianca com deficiéncia pelo apoio as familias e pela criagdo de
um ambiente familiar, social, educacional e sanitario que propicie o
recurso a intervengoes precoces eficazes e coordenadas. Segundo este
documento, as criangas com deficiéncia e as suas familias tém direito a
um padrao de vida satisfatério, bem como a servigos de apoio gratuitos
ou subsidiados, tais como creche, periodos de descanso para o cuidador
e acesso a grupos de autoajuda. A prote¢do social para criangas com
deficiéncia e suas familias é particularmente importante, uma vez que
essas familias defrontam-se frequentemente com gastos muito elevados
e elevada sobrecarga de trabalho e stresse. Além de tratamentos
médicos, reabilitacdo e outras despesas diretas, as familias enfrentam
custos acrescidos, muitas vezes obrigando mades, pais, ou outros
familiares a abandonar o emprego ou a diminuir o seu envolvimento
no trabalho e em atividades de lazer, de modo a cuidar dessas criangas,
jovens ou adultos com deficiéncia (Ramos, 1987).

Nos termos da Convengdo sobre os Direitos da Crianga e da
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, todas as
criangas e pessoas com deficiéncia tém, o mais precocemente possivel,
direito a cuidados adequados, a servigos basicos, a saude, educagao,
desenvolvimento e inclusdo. O objetivo de uma abordagem inclusiva,
global e equitativa é garantir que as criancas e pessoas com deficiéncia



usufruam desses direitos com as mesmas condi¢des de dignidade e de
igualdade que as demais.

Os direitos e deveres fundamentais em relacdo as pessoas com
deficiéncia estdo consagrados na Constituicdao da Republica Portuguesa
(CRP), que afirma no seu artigo 719.

“1. Os cidaddios fisica ou mentalmente deficientes gozam plenamente dos direitos
e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constituigdo, com ressalva do exercicio
ou do cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados.

2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevengdo e de tratamento,
reabilitagdo e integragdo dos deficientes, a desenvolver uma pedagogia que
sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com
eles e a assumir o encargo da efetiva realizagdo dos seus direitos, sem prejuizo dos
direitos e deveres dos pais ou tutores.

3. O Estado apoia as associagdes de deficientes.”

Nos ultimos anos algumas abordagens e perspetivas da deficiéncia
tém destacado as limitagdes do modelo biomédico e a necessidade
de ultrapassar a abordagem individual e biomédica de deficiéncia,
acentuando a importancia de uma abordagem integrada, ecoldgica
e sistémica da deficiéncia e da pessoa com deficiéncia, que integre
uma perspetiva inclusiva, dindmica, interacionista, biopsicossocial,
cultural e multi/interdisciplinar. Esta abordagem tem de ter em conta as
representacdes, concecdes e atitudes neste ambito, ndo podendoignorar
os obstaculos e as resisténcias sociais, fisicas, culturais, psicoldgicas e
politicas criadas pela sociedade em geral, discriminando, excluindo e
limitando a vida e oportunidades das pessoas com deficiéncia e das suas
familias. E necessario que esta abordagem seja baseada nos direitos
humanos fundamentais, na inclusdo como um processo dinamico e
construtivo para responder positivamente a diversidade e alteridade, na
formulagdo de boas praticas e no desenvolvimento de politicas publicas
adequadas e coordenadas, nomeadamente educacionais, sociais e de
saude (Bronfenbrenner, 1979; Ramos, 1987, 2002, 2003, 2004, 2011;
Dale, 2004).
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Deficiéncia, familia e cultura

A deficiéncia envolve a pessoa com deficiéncia, a sua familia
e a sociedade e cultura em que ambas estdo inseridas. Cada cultura
tem a sua propria interpretacdo e representacdo da deficiéncia e do
desenvolvimento, sobre os modos de cuidar das pessoas afetadas por
alguma deficiéncia, das fungdes e papéis que podem preencher e da
protecdo e direitos dos quais elas podem ou ndo usufruir.

Em culturas onde o sentido da deficiéncia é construido em torno
das relagbes sociais, familiares ou comunitarias, e onde a deficiéncia é
considerada reflexo de uma falta cometida pelo individuo ou familia em
relacdo a ordem social ou sobrenatural, as representacdes envolvidas
podem conduzir a familia com um elemento com deficiéncia a esconder
a sua condicdo ou a comportamentos de negligéncia, violéncia e maus-
tratos. Assim, por exemplo, uma familia migrante ou refugiada que chega
a0 pais de acolhimento e concebe a deficiéncia como uma consequéncia
das relacbes problematicas com a sociedade e o mundo sobrenatural
terad tendéncia a ter como primeira reagdo o isolamento e a exclusdo,
nao procurando os servicos disponiveis, colocando-se em situagdo
duplamente minoritdria e de vulnerabilidade, devido a deficiéncia e a
situacdo migratdria em que se encontra.

A condicdao de imigrante carrega esteredtipos e preconceitos
gue marcam frequentemente alguma distancia social, isolamento,
discriminacdo e exclusdo. A diferenca cultural e a relagdo de alteridade
é geralmente concebida como uma relagao desigual em relagdo a
sociedade de acolhimento, maioritdria e dominante. Para dificultar a
situacdo destas familias, o modo de funcionamento das organizacoes,
dos servicos e dos profissionais tende a reforcar esta exclusdo e
isolamento, ndo considerando, em geral, as suas caracteristicas culturais
e sociais (Ramos, 2004, 2012, 2015).

Entre os varios fatores que afetam o acesso aos servigos para
estas familias, para além de fatores culturais, sociais, financeiros,
comunicacionais e informacionais, estdo aspetos estruturais,



administrativos, burocraticos e documentais relativos a regularizagdo da
sua situacdo migratdria. Estes aspetos sdo ainda mais dificeis para as
familias que ndo tém a sua situacdo legal regularizada (Ramos, 2004,
2012).

A precariedade social e o isolamento, o desconhecimento
do funcionamento dos servigos sociais, educacionais e de saude e
o confronto com intervengdes parentais, educacionais e de saude
muito diferentes das suas, criam nas familias conflitos, ansiedade,
stresse, incompreensao e sentimentos de impoténcia, incompeténcia e
culpabilidade.

A complexidade e diversidade de elementos relacionados com o
processo migratorio e de aculturagdo tém um impacto consideravel sobre
a saude mental e fisica dos imigrantes e das suas familias, bem como
sobre o0 acesso aos servicos de apoios e cuidados, sendo que muitos dos
profissionais desconhecem estes processos e dificuldades das familias.
Além disso, muitos profissionais ndo familiarizados com o trabalho com
familias e criangas culturalmente diferentes, e habituados apenas com
as intervencbes e modelos da cultura ocidental, tém dificuldade em
trabalhar com estas familias, ndo reunindo competéncias interculturais
para lidar com as mesmas.

Os diversos estudos mostram também que os modelos de
intervengdao com as familias variam de uma organiza¢do para outra,
concebendo algumas uma abordagem sistémica e familiar, outras
privilegiando apenas as necessidades individuais da crianga. A
intervengdo com criangas portadoras de deficiéncia, nacionais, mas
sobretudo migrantes, tem de ter em conta o contexto familiar, social
e cultural onde essas criangas estdo inseridas, bem como a situacdo
migratdria da familia, pois a situagdo social, de aculturagao, financeira,
administrativa e politica vai ter impactos em toda a familia e na crianga,
em particular na pessoa portadora de deficiéncia (Ingstad, 1990; Ingstad
& Whyte, 1995; Dale, 1997; Harris, 2004; Groce, 2005; Javier, 2009).

Diferentes estudos registam que os profissionais identificam os
problemas de comunicacdo com estas familias como sendo os mais
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importantes, nomeadamente devido a ndo compreensdo da lingua,
0 que exigiria servicos de tradugdo ou interpretacdo (profissionais
ou recurso a pessoas da mesma cultura ou familiares). Esta barreira
linguistica tem impactos sobre a participa¢do dos pais em determinados
programas de formacao e intervencao, ou sobre o acesso das familias
imigrantes a determinados servigos.

Contudo, os problemas do acesso aos servicos de saude e
comunicacionais ndo se resumem aos problemas linguisticos. Para os
profissionais, a falta de conhecimento da cultura das familias, das normas
culturais e das suas vivéncias em relagdo a deficiéncia e ao processo de
aculturacdo das familias é outro fator de obstaculo no acolhimento e
cuidados a estas familias, nomeadamente na interpretacdo cultural, no
entendimento do significado atribuido a deficiéncia, mental ou fisica,
na identificacdo dos cédigos culturais que podem surgir na interacao
entre familias e cuidadores, cédigos muitas vezes diferentes de uma
cultura para outra. Por seu lado, as familias assinalam incompreensao
e insatisfacdo ao nivel da informacdo e das atitudes e desempenhos
comunicacionais dos profissionais, assim como falta de empatia,
solidariedade e interesse destes pelos seus sentimentos e problemas,
podendo estes elementos contribuir para o insucesso da intervencao
(Ramos, 1987, 2012, 2013, 2016).

Muitas das dificuldades que os profissionais enfrentam devem-
se também ao desconhecimento da cultura das familias e a falta de
competéncias interculturais, pelo que é necessario que os servigos e
organizagdes promovam o conhecimento das diferentes culturas, uma
vez que conhecer as familias em todas as suas dimensdes - psicoldgicas,
culturais, sociais e histéricas - é fundamental no processo de cuidados, e
exige desenvolver a formagdo intercultural e comunicacional junto dos
profissionais.

Frequentemente, os profissionais afirmam ndo terem
conhecimento dos problemas de integragdo vividos pelas familias
imigrantes na sua adaptacdao a um novo pais e cultura, sobretudo os
recém-chegados, nem das suas dificuldades enquanto responsaveis de



uma crianga ou outro membro com deficiéncia na familia, bem como
da legislacdo e direitos dos imigrantes e pessoas com deficiéncia,
elementos que seriam importantes para uma intervengdo adequada e
culturalmente competente (Ingstad & Whyte, 1995; Ramos, 2004, 2015;
Javier, 2009).

Deficiéncia, intervengao e competéncias interculturais

Existe atualmente uma crescente preocupag¢do com o facto de
os servicos e profissionais que acolhem e prestam apoio e cuidados
sociais, educacionais, psicoldgicos e de saude a individuos e familias
culturalmente diferentes encontrarem, cada vez mais, dificuldades face
adiversidade individual e cultural, a diferenca e alteridade e ndo estarem
preparados para responder as necessidades especificas destes. E assim
que diversos programas de formacgdo de competéncias dos profissionais e
de mudanga organizacional tém sido desenvolvidos, tanto no continente
norte-americano, como na Unido Europeia, e que recomendacdes
de varias associa¢des profissionais tém sido feitas para apoiar os
profissionais e organizagdes nesta drea. A Associagdo Americana de
Psicologia (APA, 2003b), por exemplo, salienta a importancia de integrar
as questdoes da diversidade e interculturalidade, as competéncias
interculturais, na educac¢do, formagao, investigagao, pratica profissional
e mudanca organizacional, assim como a necessidade de produzir bases
tedrico-conceptuais e investigacdo empirica relevante neste dominio,
tanto em psicologia como em disciplinas relacionadas, que justifiquem
e fornecam suporte as orientagdes e intervencdes dos profissionais em
psicologia e areas afins.

S3o muitos os autores que reconhecem a necessidade de
implementar programas de formacao que incluam o desenvolvimento
de competéncias interculturais dos profissionais e das familias (Sue et al.
1992, 2001; Ridley et al., 2003; Harris, 2004; Ramos, 2004, 2011, 2012,
2013, 2016; Stuart, 2004; Rogers-Sirin, 2008; Deadorff, 2009).
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Para facilitar o acesso aos servicos de grupos minoritdrios,
nomeadamente familias nacionais e migrantes com membros com
deficiéncia, bem como para melhorar a qualidade do atendimento, a
competénciaintercultural deverd serintegrada na cultura organizacional,
com vista a mudanca das praticas de intervenc¢do e de modo a promover
a informacdo sobre a deficiéncia junto da comunidade e grupos
étnico-culturais e a participacdao de grupos minoritarios e das familias.
Esta competéncia é um processo gradual e continuo de aquisicdo de
conhecimentos e de desenvolvimento de aptiddes que conduzam a
capacidade de ser culturalmente competente e de desenvolver atitudes,
praticas e politicas que tenham em conta as diferencas individuais e
culturais e a diversidade, tanto pela estrutura da organizagdo, como pelos
seus programas e profissionais, com vista a melhorar o funcionamento
dos servicos, o desempenho profissional e o atendimento as familias e
pessoas com deficiéncia, bem como o desenvolvimento da compreensao,
da alteridade e das relagdes entre o Eu e o Outro (Ramos, 2004, 2012,
2013, 2016).

A competéncia intercultural é concebida para Cross et al. (1989)
como um conjunto articulado de comportamentos, atitudes e politicas
gue se manifestam num servico, organizacao ou entre os profissionais,
0s quais permitem intervir adequadamente em situacoes interculturais,
podendo ser trabalhada ao nivel de diferentes dimensdes: individual/
interpessoal, centrada nos profissionais; de servico (social, educativo,
comunitdrio, de saude...); e organizacional (hospital, centro de saude,
escola...).

As competéncias interculturais exigem o desenvolvimento de
atitudes, valores, conhecimentos e aptidoes basicas que capacitem os
profissionais para trabalhar em contextos de diversidade cultural e com
grupos minoritdrios, nos varios setores de intervencdao, nomeadamente
ao nivel individual, interpessoal e comunicacional. Relativamente a
estas competéncias, alguns autores salientam como importante para a
qualidade da intervencao social, psicoldgica, educacional ou da saude, o
desenvolvimento de algumas aptiddes dos profissionais, nomeadamente



competéncias comunicacionais e relacionais baseadas na empatia,
respeito mutuo, curiosidade, humildade, abertura de espirito, confianca,
sentido de justiga social, consciéncia cultural e reconhecimento do Outro.
Destacam ainda, como importantes a adaptabilidade, a consciéncia
critica, a autorreflexdo e o conhecimento dos seus preconceitos,
esteredtipos e atitudes discriminatdrias e dos outros grupos culturais
(Cohen-Emerique, 1993; Byram, 1997; Ramos, 2004, 2011, 2012, 2013,
2015, 2016; Weaver, 2008; Paillard, 2011). Investigadores como Brislin &
Yoshida (1994) sublinham ainda trés aspetos a ter em conta no ambito
das competéncias interculturais: a consciéncia, o conhecimento e a
informacdo sobre as culturas e as diferengas culturais; as atitudes em
relacdo as diferencgas culturais, como os preconceitos, o entusiasmo ou

I”

o “choque emocional” quando comunicam com pessoas diferentes; e as
competéncias comportamentais.

Uma formacdo dos profissionais que inclua o desenvolvimento
de competéncias interculturais podera ajudar a reduzir as barreiras
comunicacionais, relacionais, sociais e culturais no trabalho com
a diversidade individual e cultural, nomeadamente no apoio e
acompanhamento de individuos com deficiéncia e suas familias,
nacionais ou migrantes e na comunicacdao com a comunidade. Harris
(2004) aponta algumas estratégias para informar e comunicar com os
varios grupos étnico-culturais, sobre a problematica da deficiéncia,
designadamente: desenvolver esforcos junto da comunidade para
identificar as necessidades dos varios grupos; utilizar métodos de
divulgacdo inovadores sobre os servigos e apoios existentes, sobretudo
junto das comunidades e grupos étnico-culturais em situacdo mais
vulneravel; organizar grupos de discussdo de modo a identificar as
necessidades das familias e a integra-las nos programas de intervengao.

Relativamente aos servicos destinados a apoiar familias
imigrantes ou refugiadas com uma crianga ou outro membro da familia
com deficiéncia, estes poderiam também ter um papel importante: na
divulgacdo das varias questoes e dificuldades que afetam estas familias,
nomeadamente dos processos de integra¢do, adaptacdo e aculturacdo
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e das representagGes culturais e praticas relativas a deficiéncia e aos
cuidados; na informacao das familias sobre o funcionamento do sistema,
recursos e servicos existentes e defesa dos direitos das mesmas; na
prestacao as pessoas com deficiéncia pertencentes a outras culturas,
assim como as suas familias, de apoios e recursos facilitadores do seu
desenvolvimento, saude e inclusdo; na formacdo dos profissionais,
servigos, organizagdes e associagdes comunitarias para que possam
trabalhar de forma eficaz e culturalmente competente com as familias;
no desenvolvimento da cooperagao, apoios, consultadoria e servicos a
instituicdes, associagdes e publico interessado.

Revela-se fundamental promover mudancas organizacionais e a
formacgdodosdiferentes profissionais,de modoa possibilitaroincremento
de competéncias e praticas que contribuam para o desenvolvimento e
bem-estar individual e social, que favorecam o incremento de praticas
humanizadoras e emancipadoras a desenvolver no interior das relages
interpessoais, sociais, interculturais e organizacionais e ajudem na
implementacdo de estratégias e politicas que promovam a dignidade
humana, a participa¢do, a igualdade de oportunidades e o acesso a
cidadania de todos, em particular dos grupos minoritdrios.

Consideragoes finais

A intervencao junto da crianca com deficiéncia e da sua familia,
exigeumaabordagemsistémica, holisticae multissetorial, tendoem conta
os setores primario, secundario e terciario, a necessidade de considerar
os contextos familiares, sociais, culturais e de desenvolvimento em
que vivem os individuos portadores de deficiéncia e as suas familias,
nacionais ou migrantes, e as representacdes sociais e ideologias culturais
dominantes. Esta intervencdo exige o desenvolvimento de politicas
publicas adequadas, integradas e coordenadas e uma intervencdo
psicoldgica, educacional, social e culturalmente competente, que
promova o desenvolvimento, os direitos e a inclusdao do individuo com

deficiéncia e da sua familia o mais precocemente possivel.



E importante promover estratégias globais, nacionais e locais
para garantir que todas as criancas com deficiéncia e as suas familias
usufruam dos seus direitos, inclusive de acesso a informacao, a servigos,
apoios e oportunidades, em condi¢Ges de igualdade com as outras
criangas.

E necessario melhorar as competéncias parentais e familiares,
de modo a enfrentarem as situagGes emocionais e de stresse face ao
nascimentode umacriangadiferente ouaosurgimentode umadeficiéncia
e desenvolverem a comunicag¢do e informacgdo sobre o funcionamento
do sistema e servigos, dos apoios e direitos dos individuos e familias
com deficiéncia, principalmente das familias imigrantes.

E necessario igualmente desenvolver a formacdo e competéncias
dos diferentes profissionais que trabalham na area da deficiéncia com
familias nacionais ou culturalmente diferentes, por vezes, com culturas
e linguas que eles ndo conhecem e compreendem, particularmente
ao nivel das competéncias psicoldgicas, educacionais, culturais e
comunicacionais.

A discriminacdo, invisibilidade e desconhecimento estdo na
origem de muitas das necessidades sentidas e enfrentadas pelos
individuos com deficiéncia e suas familias, sendo necessario desenvolver
apesquisa,aformacdoeaintervencdonestaarea, melhorarainformacao,
as infraestruturas e promover servigos mais inclusivos, interveng¢do que
podera contribuir para superar a ignorancia e a discriminacdo, mudar
atitudes e preconceitos, direcionar recursos e aumentar a qualidade e
flexibilidade do atendimento, servicos e intervengoes.

A informacdo relativa a problemdtica da deficiéncia e aos
varios recursos e servicos existentes é um dos elementos essenciais
da competéncia intercultural, permitindo chegar as criangas com
deficiéncia e familias de diferentes grupos culturais, de modo a garantir
a sua participacdo, direitos e igualdade de oportunidades ao nivel do
acesso aos programas e servigos.

Os meios de informacdo e comunicacdao podem também ter um
papel importante a desempenhar na area da informacdo, dos recursos
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e direitos da pessoa com deficiéncia, combatendo ao mesmo tempo
representacdes estereotipadas e preconceitos sociais e contribuindo
para representagdes mais positivas e inclusivas desta populagdo e da
deficiéncia como fazendo parte da condi¢do humana.

Torna-se fundamental combater e eliminar certas representacgdes,
preconceitos e atitudes discriminatdrias, bem como as diferentes
formas de exclusdo e violéncia que continuam a existir em relagdo a
pessoa com deficiéncia desde o inicio e ao longo da vida, fatores que
tém consequéncias ao nivel individual, social e econdmico e que nao
contribuem para a constru¢ao de uma sociedade participativa e inclusiva.
A inclusdo da deficiéncia no discurso politico e social contribuira para
dar voz e visibilidade as criancgas, jovens e adultos com deficiéncia,
para sensibilizar os decisores politicos e a sociedade em geral para
esta questdo, para o incremento de politicas publicas promotoras de
desenvolvimento, igualdade de oportunidades, salde e cidadania e para
a constru¢do de uma sociedade democratica onde todos participem,
dialoguem e coabitem.
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