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A EASPD (European Association of
Service Providers for Persons with
Disabilities) € uma organizagao

de referéncia europeia, que
representa mais de 20.000
servigcos na area da deficiéncia,
em 50 paises, promovendo 0s
direitos humanos e a igualdade de
oportunidades para as pessoas
com deficiéncia através de apoio
eficaz e de elevada qualidade.

A Humanitas tornou-se membro da
EASPD porque reconhece o papel
estratégico desta organizacéo na
construcao de politicas europeias
mais inclusivas — alinhadas com
instrumentos fundamentais como

a Convencéao das Nacgdes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. Paralelamente, temos
vindo a incentivar a participacao
das nossas associadas nas
diversas iniciativas promovidas,
nomeadamente através da
presenca em conferéncias anuais,
grupos de trabalho e da atribuicao
do prémio do nosso concurso
“Criar para Inovar”, que inclui

a oferta de estadia para duas
pessoas participarem numa destas
conferéncias.
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Neste contexto, e acreditando
profundamente na importancia

da participacao ativa das nossas
associadas, a Humanitas propbs-se a
acolher, em Portugal, a conferéncia da
EASPD de maio de 2026.

Este é um evento de grande relevancia
para o setor, constituindo uma
oportunidade Unica de aprendizagem,
partilha e networking a nivel europeu.
Por isso, apelamos a participagéo de
todas as nossas associadas.

O tema deste ano sera “Leading
Change in Disability Services”, refletindo
os desafios e oportunidades na
transformagao dos servigos na area

da deficiéncia. As inscricbes estarao
abertas durante todo o més de abril,
através do site oficial do evento.

Embora a conferéncia decorra em
inglés, serd assegurada traducao
simultanea para portugués — incluindo
a realizagcao de um workshop
exclusivamente em portugués —,
garantindo que a lingua ndo constitui
uma barreira a participacéao.

Para quem necessitar de alojamento,
existem diversas op¢des disponiveis em
plataformas como o Booking, incluindo
hotéis, residéncias e apartamentos para
estadias de curta duracgao.

Esperamos por todos no Porto, nos
dias 14 e 15 de maio!
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A APPACDM de Portalegre desenvolve
atualmente diversas respostas sociais
destinadas a apoiar pessoas com deficiéncia
intelectual e suas familias. A instituicdo conta
com oito respostas sociais em funcionamento:
Intervengéo Precoce na Infancia; trés Centros
de Atividades e Capacitacéo para a Incluséo
(CACI) localizados em Portalegre, Santo
Antonio das Areias (Marvao) e Cano (Sousel);
Servigco de Apoio Domiciliario; Residéncia
Autébnoma de Santa Rita; Lar Residencial em
Santo Antdnio das Areias (Marvao); e o SAVI
— Servigo de Apoio a Vida Independente.

Para além destas respostas, a instituicao
assegura também o servigo de confegéo e
distribuicdo de refeicdes escolares. Desde
dezembro de 2024 encontra-se igualmente
em desenvolvimento o projeto CLDS 5G
ComUnidades, com o objetivo de promover o
desenvolvimento social e comunitario.

Nesta entrevista damos voz a Cristina Maria
Rufino Castanho, cliente do CACI de Cano —
Sousel, cujo percurso representa um exemplo
de incluséo, participacdo e autonomia.

CRISTINA CASTANHO
TESTEMUNHO DE INCLUSAO
APPACDM DE PORTALEGRE

PERFIL
Nome — Cristina Castanho
Idade — 51 anos

Antes de integrar o CACI de Sousel da
APPACDM de Portalegre, Cristina vivia em
casa com 0s pais e encontrava-se sem
qualquer ocupacéo estruturada, estando

ha varios anos sem beneficiar de uma
resposta social. A Cristina teve uma excelente
adaptacéo, interagindo sempre de forma
muito adequada com os profissionais, bem
como com os pares. E muito participativa nas
atividades desportivas e exteriores, querendo
constantemente fazer mais e melhor. Em
contexto de sala de atividades também é
bastante empenhada e dedicada, pedindo por
vezes trabalho para realizar em casa.

Atualmente é responsavel pela copa no CACI,
onde desempenha tarefas diarias associadas
as Atividades Socialmente Uteis (ASUS).
Participa ainda em diversas atividades
desportivas, ludicas, em contexto de sala,
hipoterapia e natacdo adaptada.

A Cristina recebe uma remuneragao simbdlica
pelo trabalho que desenvolve na copa, o

que Ihe permite conquistar maior autonomia
pessoal e financeira, reforcando a sua
autoestima e 0 seu empowerment.
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Cristina, como é que te descreves?

Sou uma pessoa desenrascada, alegre,
bem-disposta, mas as vezes com 0s
meus problemas. Tenho altos e baixos
como toda a gente.

Como era a tua rotina antes de vires
para o CACI?

Passava muito tempo em casa. A maior
parte dos dias eram muito parecidos e
ndo tinha muitas atividades para fazer.

Como é que passas os teus dias
atualmente?

Nos fins de semana, quando estou

em casa, pouco saio. As vezes vou as
bombas de gasolina ou ao café. Quando
venho para o CACI tudo é diferente e
sinto-me mais feliz.

No que é que a tua vida mudou quando
vieste para o CACI?

Foi a melhor coisa que me poderia ter
acontecido. Fiz bons amigos e considero
que esta é a minha segunda casa. Antes

estava sem fazer nada e os dias eram

todos iguais. Agora todos os dias sédo
uma novidade e tenho muitas atividades.

Sentes-te realizada com a atividade
que desenvolves no CACI?

Sim, sinto-me muito realizada. Gosto
de fazer as tarefas na copa da cozinha,
ajudar a organizar e colaborar no que
€ preciso. Faz-me sentir Gtil e também
aprendo todos os dias.

O que é que mais gostas de fazer no
teu trabalho na copa?

Gosto de ajudar a preparar as coisas,
arrumar e ver que tudo fica organizado.
Sinto que estou a ajudar os outros.

Como é a tua relacao com os colegas
e com os técnicos do CACI?

Damo-nos muito bem. Tenho amigos
aqui e sinto que as pessoas me ajudam
quando preciso.

h® |
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Participas em varias atividades no
CACI. Qual é a tua preferida?

Gosto muito da hipoterapia e também da
natacédo. Faz-me sentir bem e ajuda-me a
relaxar.

O facto de receberes uma
remuneracao pelo teu trabalho tem
importancia para ti?

Sim, é importante. Com esse dinheiro
posso comprar algumas coisas para mim
e sinto que tenho mais autonomia.

O que é que aprendeste desde que
entraste para o CACI?

Aprendi a fazer mais coisas sozinha, a
trabalhar em equipa e a confiar mais em
mim.

O que dirias a outras pessoas que
ainda estao em casa e nao frequentam
uma resposta como o CACI?

Venham experimentar. Faz bem sair
de casa, conhecer pessoas e fazer
atividades.

O que significa para ti fazer parte da
APPACDM?

Significa muito. Aqui sinto-me
acompanhada, feliz e integrada.

Quais sao os teus sonhos ou objetivos
para o futuro?

Continuar aqui, aprender mais coisas

e continuar a sentir-me util. Gostaria
também de poder ir para uma resposta
residencial porque os meus pais ja estao
muito idosos e ndo podem cuidar de mim,
aqui sinto que serei sempre muito bem
cuidada.

EM CONCLUSAO

A Cristina é dedicada e a sua vida
mudou desde que integrou a resposta
social CACI, sendo uma mais valia
para ela e para a familia.
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O Conselho de Ministros aprovou, no passado dia 27 de
marco de 2026, uma Proposta de Lei que institui um novo
modelo de resoluc@o de impasses sucessorios, orientado para
a mobilizagao do patrimoénio imobili&rio que permanece em
situacdo de indivisdo prolongada, como intuito de promover a
oferta de habitacdo no mercado e a circulagdo econdémica.

No centro desta reforma encontra-se a criagcdo de um
mecanismo inovador: o Processo Especial de Venda de
Coisa Imével Indivisa, que permite, decorrido um periodo de
dois anos apos a abertura da sucessao, sem que se tenha
alcancado acordo entre os herdeiros, que qualquer um destes
possa desencadear a venda de imdveis a valor de mercado,
independentemente do consentimento dos demais. Por outro
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lado, a manutencéo da indiviséo passa a
depender de acordo expresso de todos os
herdeiros, afastando-se, assim, o paradigma
tradicional de blogqueio por inércia. Veja-se,
alias, que o regime atual prevé, tao-sb, que
qualquer co-herdeiro ou o cdnjuge meeiro
tém o direito de exigir a partilha' e, apenas
quando haja acordo dos interessados, sera
a partilha realizada nas conservatdrias

ou por via notarial; ndo havendo acordo,
proceder-se-a a partilha por inventério, e,
bem assim, nos casos em que o Ministério
Publico entenda que o interesse do incapaz
a quem a heranca € deferida implica
aceitacao beneficiaria’.

Destaca-se, ainda, a consagracéo da
possibilidade de o autor da sucessao poder
definir os bens que integram a legitima,
entendida como a porcéo de bens de que o
testador ndo pode dispor, por ser legalmente
destinada aos herdeiros legitimarios

(0 cbnjuge, os descendentes e 0s
ascendentes’), e que &, geralmente, definida
no momento da partilha, correspondendo

a uma fracé@o do valor global da heranca,
reforcando-se, por esta via, os instrumentos
de planeamento sucessorio, ao permitir

ao de cuius influenciar diretamente a
afetacdo de bens concretos aos herdeiros
legitimarios.

Ora, a introducdo destes mecanismos,
constituindo uma lufada de ar fresco num
regime arcaico, ndo deixa de suscitar,
todavia, questdes particularmente sensiveis
quando estejam em causa herdeiros
incapazes, quer no plano juridico-formal,
quer no plano material.

O regime portugués assenta numa légica
de tutela reforcada dos sujeitos que nao
dispdem de plena capacidade de exercicio,

descomplicar

designadamente menores e maiores
acompanhados, cuja atuagéo juridica
depende da intervengéo de representantes
ou de mecanismos de controlo judicial,
pelo que a possibilidade de desencadear
a alienacdo de bens hereditarios sem

0 consentimento de todos os herdeiros
levanta, neste contexto, duvidas quanto a
efetiva salvaguarda dos interesses destes
sujeitos.

Assentando o0 novo modelo na ideia de
que a auséncia de acordo durante um
determinado periodo temporal traduz

uma situagao de bloqueio injustificado,

0 que legitima a intervengao corretiva

do sistema, é mister relembrar que
quando esteja em causa um herdeiro
incapaz, essa inércia nao pode ser
equiparada a uma posicao negocial
livre ou a uma estratégia deliberada
de nao alienagao; pelo contrario,
podera resultar de limitagdes inerentes
a incapacidade, da ineficacia da
representacao ou da necessidade de
obtencao de autorizagdes judiciais.
Assim, a aplicacdo automatica do
processo especial que conduz a
venda de bens indivisos, por iniciativa
de outro herdeiro, pode traduzir-se
numa compressao desproporcionada
dos direitos do herdeiro incapaz,
sobretudo em contextos em que o
valor econémico do bem néo esgota
a sua relevancia — como é o caso da
casa de morada de familia - se puder
ser iniciado a margem das garantias
de protecéo que lhe s&o atribuidas,
sendo mister interpretar e aplicar este
mecanismo em articulagao com as
disposicdes legais aplicaveis.

Por outro lado, a faculdade de definir
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0s bens que integrarao a legitima, ainda que, de um
ponto de vista funcional, possa trazer vantagens, ao
conferir ao autor da sucessao autonomia privada (e,
assim, hipoteticamente, podendo salvaguardar a esfera
patrimonial do incapaz), nao fica isenta de critica: a pré-
determinacao dos bens, se assumir caracter rigido e
vinculativo, podera cristalizar solucdes desajustadas.

Mas, mais do que acautelar os interesses dos incapazes
de direito, que, atualmente, contam ja com a protecéo

do Ministério Publico, ndo se podem olvidar as situacdes
de incapacidade de facto: os casos em que o herdeiro,
embora juridicamente capaz, se encontra, na pratica,
limitado na sua capacidade de autodeterminacgao,

como sucede frequentemente com pessoas idosas

ou em situacéo de incapacidade nao formalmente
reconhecida. Sendo certo que sempre podera (e devera!)
ser oportunamente desencadeado o regime de maior
acompanhado, a auséncia de mecanismos automaticos
de protecao pode permitir que o novo regime seja
utilizado de forma oportunista por outros herdeiros,
potenciando situacdes de desequilibrio e eventual abuso,
pelo que também os interesses dos incapazes de facto
deveréo ser acautelados.

A proposta em analise traduz uma inflexado relevante no
regime das herancgas indivisas, mas a sua aplicagao na
realidade, que nao € estanque, impde uma ponderagcao
particularmente exigente, sob pena de se comprometer

o equilibrio entre a funcionalidade econémica do sistema
e a tutela de sujeitos especialmente vulneraveis. A
densificagéo do regime sera determinante para assegurar
que a superacéo de impasses sucessorios nao se
traduza, a final, numa erosao das garantias fundamentais
dos incapazes.

por Filomena Girao
e Filipa Pereira Silva



Realizacao de Intervencdes

Formativas sob os seguintes temas:

Reconhecer e gerir
excessos da fiscalizacao e do
acompanhamento

Marketing e Fundraising de
Organizacdes Sociais

Ligar o Sinal de Alerta — A
Influéncia da lideranca no
Burnout

Tecnologias de Apoio para
a Pessoa com Deficiéncia
Intelectual

Lancamento da 72 Edic&o do
Prémio Laborinho Lucio — Criar
para Inovar

ja aconteceu

Evento designado Conversar é
preciso...

Felicidade nas OrganizacGes de
apoio a pessoas com deficiéncia
intelectual

A HUMANITAS - Federacao
Portuguesa para a Deficiéncia
Mental foi eleita como
representante das ONGPD da area
da deficiéncia intelectual, para o
mandato 2026 2031 do Mecanismo
Nacional de Monitorizagao da
Implementacdo da Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (Me-CDPD).

Realizacao da Assembleia Geral
da HUMANITAS — Federacao
Portuguesa para a Deficiéncia
Mental, a 21 de marco, na
APPACDM de Lisboa, para
apresentacao do Relatério de
Atividades e Contas referente a
2025
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@ entrevista

Carlos
Abade

Presidente do
Turismo de Portugal

ENTREVISTA PELOS UTENTES
DA APPACDM DE EVORA
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Uma visao estratégica para o futuro

do turismo deve assentar, antes de
mais, na afirmacéo do setor como um
verdadeiro motor de prosperidade e
bem-estar para o pais, na medida em
que o turismo sé é verdadeiramente
sustentavel quando gera valor para a
economia, para as comunidades e para
os territorios que o acolhem.

Neste sentido, o turismo deve procurar
ser cada vez mais sustentavel,
inclusivo e resiliente, reforcando
simultaneamente a inovacgao,

a qualificacéo e a valorizagcéo

das pessoas — caracteristicas
determinantes para garantir a
necessaria competitividade do destino
e, em paralelo, contribuir decisivamente
para um desenvolvimento equilibrado
do pais.

h® |
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A sustentabilidade no turismo € um
caminho incontornavel para que o

setor possa ser, de facto, cada vez
mais, ecologicamente responsavel,
socialmente justo, culturalmente diverso
e economicamente viavel. Constroi-

se sobretudo com planeamento,
conhecimento, envolvimento das
comunidades e politicas publicas
consistentes, assegurando um modelo
de desenvolvimento equilibrado que
protege o territorio, valoriza as pessoas
e reforca a competitividade do destino a
longo prazo.

A criacdo dos Observatorios de
Sustentabilidade do Turismo permite
acompanhar, de forma continua, o
impacto econémico, social e ambiental
da atividade turistica nos territérios,
apoiando decisdes mais informadas e
politicas publicas mais eficazes.

Outro instrumento estruturante é

o Programa Empresas e Turismo
(PET360°), que estabelece uma visao
integrada para o desenvolvimento

do setor e respetivas empresas.

A valorizag¢do do patrimoénio e a
reabilitacdo sustentavel é outro exemplo
concreto, através do Programa REVIVE,
gue recupera patriménio publico
devoluto para fins turisticos, conciliando
a preservacao cultural com a criagao de
valor econémico e emprego local.

Paralelamente, e porque a
sustentabilidade deve ser algo
integrado, o Turismo de Portugal tem
apostado fortemente na qualificacéo
das pessoas e das empresas, atraves
da rede de 12 escolas de hotelaria e
turismo, de programas de formacéo
continua e de incentivos a inovagéo e a
transicao digital, promovendo praticas
mais responsaveis e competitivas.
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Do ponto de vista econémico, o turismo internacional
continua a ter um peso maior, sendo responsavel pela
maior fatia das receitas turisticas do pais. No entanto, o
turismo interno tem vindo a ganhar relevancia. Em 2025,
registou-se um crescimento das receitas associadas aos
turistas nacionais, enquanto as dormidas de estrangeiros
(mercado externo) cresceram 0,8%, as dormidas de
residentes em Portugal (mercado interno) aceleraram 5,4%,
totalizando 25,1 milhdes, o que demonstra uma maior
mobilidade interna e uma valorizagéo crescente do pais
pelos proprios portugueses. Este mercado € especialmente
relevante e estratégico para a reducao da sazonalidade,
para a dinamizacao do interior e para a sustentabilidade das
economias locais.

Ambos os publicos sao essenciais e complementares. O
desafio esta em continuar a atrair visitantes internacionais,
assegurando valor acrescentado, enquanto se fortalece o
turismo doméstico como pilar de coeséo territorial e social.

Os conceitos de turismo acessivel e turismo inclusivo tém vindo a ser
desenvolvidos ha varios anos, mas tém focos distintos. O turismo acessivel centra-
se sobretudo na eliminacao de barreiras — fisicas, comunicacionais, digitais e
comportamentais — para que todas as pessoas possam usufruir da oferta turistica
com autonomia e segurancga. Ja o turismo inclusivo pretende garantir que todas

as pessoas, independentemente da condicao fisica, sensorial ou cognitiva, idade,
género, origem socioeconémica ou cultural, possam participar plenamente na
experiéncia turistica, promovendo equidade e integracao social.

O Turismo de Portugal tem consolidado estas praticas através de programas
estruturados, protocolos de cooperacado com entidades publicas e privadas e
iniciativas para a igualdade de género, assegurando que a inclusao se torna
transversal a toda a atividade turistica. Este trabalho tem fortalecido tanto a
acessibilidade dos equipamentos e servicos como a formacao e sensibilizacao
de empresas e profissionais do setor, fomentando um turismo mais responsavel,
resiliente e sustentavel.

Embora se tenha avancado significativamente, o compromisso do Turismo de
Portugal é continuar a desenvolver acdes que coloquem as pessoas, residentes
ou turistas, no centro da estratégia, reforcando um turismo inclusivo, acessivel e
de qualidade, com beneficios sociais, culturais e econémicos duradouros para as
comunidades.
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O turismo em Portugal tem vindo a

ser pensado, de forma cada vez mais
consciente, para todas as pessoas,
incluindo pessoas com deficiéncia e
necessidades especificas. Hoje existem
ja varias boas praticas que refletem a
responsabilidade social do setor, desde
a melhoria das acessibilidades fisicas

e da informacéo até a integracao de
pessoas com deficiéncia no mercado de
trabalho, nomeadamente na hotelaria e
na restauracao.

A preocupacao com a acessibilidade

€ transversal as iniciativas promovidas
e apoiadas pelo Turismo de Portugal,
que tem vindo a valorizar projetos

e comportamentos alinhados com
principios de inclusdo, sustentabilidade
e coesao social. O objetivo é afirmar
um modelo de desenvolvimento turistico
equilibrado, capaz de gerar valor
econdmico sem excluir ninguém.

Existem também bons exemplos
praticos no terreno, como os festivais
acessiveis e outros grandes eventos
culturais que tém vindo a investir em
acessibilidade — com zonas reservadas
para pessoas com mobilidade

reduzida, acompanhamento dedicado,
interpretacéo em Lingua Gestual
Portuguesa e informacao adaptada —
demonstrando que é possivel conciliar
grandes experiéncias turisticas e
culturais com inclusdo. Embora haja
ainda caminho a percorrer, Portugal tem
vindo a dar passos consistentes para
afirmar um turismo verdadeiramente
inclusivo.

entrevista

O “All for All- Portuguese Tourism” &
precisamente um programa lancado
pelo Turismo de Portugal dirigido a
todos os empresarios turisticos, bem
como as entidades publicas ligadas

ao setor turistico, tendo em vista a sua
mobilizagcdo, numa atuagéo concertada
para tornar acessivel a oferta turistica
nacional, construindo um destino
turistico acessivel para todos.

Visa estimular, informar, formar e

apoiar todos os agentes e entidades
gue compdem a cadeia turistica,

para a adaptacéo da oferta turistica e
capacitagao dos recursos, com recurso
a inovacéo e tecnologia, para promog¢ao
de um destino cada vez mais preparado
para responder as necessidades
especificas de cada pessoa.
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A tecnologia tem um papel cada vez
mais decisivo na promogao de um
turismo mais acessivel e inclusivo.
Ferramentas digitais permitem hoje
melhorar 0 acesso a informacao,
facilitar o planeamento das viagens

e reduzir barreiras antes mesmo

da experiéncia turistica acontecer.
Plataformas acessiveis, conteudos
adaptados, sinalética digital, audioguias
inclusivos ou solugdes de realidade
aumentada s&o exemplos de como

a inovagao pode contribuir para
experiéncias mais autbnomas e seguras
para todas as pessoas.

Para o Turismo de Portugal, a transicéo
digital deve caminhar lado a lado

com a incluséo, garantindo que a
inovagao tecnoldgica é colocada ao
servico das pessoas e da igualdade de
oportunidades no acesso ao turismo.

O Turismo de Portugal procura tornar
esta atividade verdadeiramente positiva,
criando valor para as pessoas e para

a economia, preservando 0S recursos
ambientais, protegendo a autenticidade
dos destinos e respeitando os valores
socioculturais das comunidades.

Nesse sentido, tém vindo a ser
implementadas diversas iniciativas
que promovem a integracao de
pessoas com deficiéncia no mercado
de trabalho, em articulagdo com
empresas, escolas de turismo e
entidades especializadas. O foco esta
na qualificagdo, na adaptacao dos
contextos de trabalho e na valorizacao
da diversidade como fator de
competitividade.

A promocao da empregabilidade
inclusiva contribui ndo apenas para
um turismo mais justo, mas também
para organizagdes mais resilientes,
humanas e alinhadas com os valores
da sustentabilidade social, reforcando
0 compromisso do setor com uma
atividade turistica que beneficie todos
os atores envolvidos, hoje e no futuro.
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OS PROFISSIONAIS DO TURISMO
ESTAO SENSIBILIZADOS E
CAPACITADOS PARA ACOLHER
PESSOAS COM DEFICIENCIA,
ENQUANTO TRABALHADORES E

entrevista E%J

Ao longo dos ultimos anos, tem-se
reforcado a aposta na formacgéo e
qualificacéo, integrando temas como
acessibilidade, diversidade e incluséo.
Esta capacitagao aplica-se tanto

CLIENTES?

EVORA SERA
CAPITAL
EUROPEIA

DA CULTURA
NO PROXIMO
ANO. QUE
CONTRIBUTOS
TERAO O
TURISMO DE
PORTUGAL E
O TURISMO
DO ALENTEJO
NO AMBITO
DO TURISMO
ACESSIVEL E
INCLUSIVO?

ao acolhimento do cliente como a
integracdo de pessoas com deficiéncia
enquanto profissionais, promovendo
uma cultura organizacional mais
consciente, empética e preparada para
responder a diferentes necessidades.
Um turismo de qualidade é, acima de
tudo, um turismo que sabe acolher.

Evora como Capital da Cultura
representa uma oportunidade

Unica para afirmar o Alentejo como
um territério culturalmente rico,
sustentavel e inclusivo. O Turismo

do Alentejo, em articulacdo com o
Turismo de Portugal, tem aqui um
papel relevante na promoc¢éo de uma
oferta turistica acessivel, tanto ao nivel
dos equipamentos culturais como

da informacéo e da experiéncia do
visitante.

O objetivo é garantir que a programagao
cultural e turistica associada a Evora
2027 seja pensada para todos,
promovendo acessibilidade fisica,
comunicacional e sensorial, e deixando
um legado duradouro para o territério.
Mais do que um evento, trata-se de
uma oportunidade para consolidar boas
praticas e reforcar o compromisso com
um turismo inclusivo e centrado nas
pessoas.
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@ artigo cientifico

Ser irmao(a) de uma pessoa
com deficiéncia intelectual: um
estudo exploratorio a luz da
Psicologia Positiva

por Paula Senra
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Resumo

Os irmaos e irmas de pessoas
com deficiéncia mental/intelectual
constituem um  grupo familiar
frequentemente invisibilizado pela
investigacdo  cientifica e pelas
politicas de apoio social, apesar do
papel central que desempenham ao
longo do ciclo de vida. Este estudo
exploratério teve como objetivo
compreender a vivéncia subjetiva dos
irmaos nao deficientes, a qualidade da
relacao fraterna e a eventual presenca
de sinais de negligéncia emocional
associados a reorganizacdo familiar
em contextos de deficiéncia. Ancorado
na Psicologia Positiva Aplicada, o
estudo utilizou uma metodologia
mista, combinando instrumentos
quantitativos e qualitativos, com
especial destaque para o Inquérito
Apreciativo. Os resultados revelam
relacdes fraternas marcadas por forte
vinculo afetivo, empatia e sentido
de responsabilidade, coexistindo
com padrbes de autoexigéncia,
invisibilidade emocionalepreocupacao
acentuada com o futuro. Discute-se a
necessidade de respostas especificas
dirigidas a esta populacéo e propde-
se uma intervengdo comunitéria
centrada no florescimento humano.

artigo cientifico

Introducao

O processo de
desinstitucionalizagao e a
valorizag¢do da integragao
comunitaria transferiram
progressivamente para a familia
a responsabilidade principal
pelos cuidados as pessoas com
deficiéncia intelectual. Embora
este movimento tenha contribuido
para uma maior humanizacao
das respostas sociais, deixou
frequentemente a margem um
subsistema fundamental: os
irmaos nao deficientes. A relacao
fraterna é reconhecida como

a mais duradoura ao longo do
ciclo vital, mas continua a ser
pouco explorada enquanto
espaco de impacto emocional,
desenvolvimento pessoal e
potencial vulnerabilidade.

A literatura internacional sugere
que crescer com um irmao com
deficiéncia pode simultaneamente
promover competéncias como
empatia, maturidade e resiliéncia,
e gerar sentimentos ambivalentes,
incluindo ciume, culpa, ansiedade
e preocupacgao com o futuro
(Dykens, 2006; Stoneman, 2006).
Em Portugal, os estudos sobre
esta tematica s&o escassos,
inexistindo respostas estruturadas
especificamente dirigidas aos
irmaos.

Este estudo surge da
necessidade de compreender

a experiéncia subjetiva destes
irméaos, explorando nao apenas
dificuldades, mas também
recursos, significados e forcas,
adotando uma perspetiva alinhada
com a Psicologia Positiva.
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A investigacao articula contributos da
Psicologia Positiva, nomeadamente
a teoria do bem-estar (PERMA) de
Seligman (2011), a ampliagao cognitiva
promovida pelas emoc¢des positivas
(Fredrickson, 2009) e o conceito

de capital psicoldgico (Luthans et

al., 2003). Integra ainda o modelo
ecolégico do desenvolvimento
humano (Bronfenbrenner) e a teoria
dos sistemas familiares (Bowen),
reconhecendo a familia como

um sistema interdependente em
permanente adaptacgao.

E também convocado o conceito de
“criangas-vidro” (Arenas, 2010), que
descreve irmaos emocionalmente
invisiveis em familias centradas na
crianga com deficiéncia, bem como

a nocao de negligéncia emocional,
entendida como falha persistente na
resposta as necessidades emocionais
da crianca (Glaser, 2002).

Foi realizado um estudo exploratério
com uma amostra intencional de 24
irmaos nao deficientes de pessoas
com deficiéncia intelectual. A recolha
de dados foi efetuada através de
questionario online, estruturado em
trés partes:

1 — caracterizacao
sociodemografica e funcional do
irmao com deficiéncia;

2 — aplicacao do Childhood
Emotional Neglect Questionnaire
(Webb, 2013), com caracter
exploratorio;

3 — Inquérito Apreciativo,
centrado em memorias positivas,
relacédo atual, projecdes futuras
€ uma pergunta auto-reflexiva
baseada no Internalised Other
Interviewing (Vasconcelos &
Neto, 2003).

A analise combinou estatistica
descritiva e analise tematica
qualitativa.

Os resultados quantitativos indicam
uma amostra maioritariamente
feminina, com elevado nivel de
escolaridade e contacto frequente com
o irmao com deficiéncia. Metade dos
participantes apresentou pontuagdes
indicativas de possiveis sinais de
negligéncia emocional, embora o
instrumento se tenha revelado limitado
para este contexto especifico.

Destacam-se padrdes transversais de
orgulho na autossuficiéncia, elevada
autoexigéncia e sentimento de nao
realizac&o plena do potencial de vida,
independentemente da idade.

A analise qualitativa revelou relacoes
fraternas profundamente marcadas
por carinho, cumplicidade e lealdade.
Os participantes descreveram o
irmé&o com deficiéncia como fonte

de aprendizagem emocional,
autenticidade e humanidade.
Contudo, a medida que as questbes
incidiam sobre o futuro, observou-
se uma reducéo da riqueza
discursiva, emergindo insegurancga,
ambivaléncia e preocupacéo com a
responsabilidade futura.

Na pergunta auto-reflexiva, muitos
participantes manifestaram dificuldade
em imaginar como sao vistos pelo
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irm&o, surgindo frequentemente
representacdes como “porto de
abrigo”, “segunda mae” ou “figura de
seguranca”, sugerindo processos de

parentificacdo emocional.

Os resultados confirmam que os
irm&os nao deficientes constituem uma
populacao simultaneamente resiliente
e vulneravel. A forte vinculagdo afetiva
e 0 sentido de responsabilidade
coexistem com sinais subtis de
invisibilidade emocional e sobrecarga
antecipatéria. A dificuldade em
projetar o futuro reflete a auséncia de
modelos sociais claros e de respostas
institucionais que incluam os irmaos
enquanto destinatérios diretos de
apoio.

O Inquérito Apreciativo revelou-se
particularmente eficaz na revelagcéo
de significados profundos da relacéo
fraterna, permitindo ir além de
abordagens centradas no défice. Esta
metodologia mostrou potencial ndao
apenas investigativo, mas também
interventivo.

Este estudo evidencia a necessidade
urgente de reconhecer os irmaos

de pessoas com deficiéncia
intelectual como sujeitos de atencéo
cientifica, social e comunitéaria. A
Psicologia Positiva Aplicada oferece
um enquadramento robusto para
intervengdes preventivas, ndo clinicas,
centradas no desenvolvimento de
forcas, esperanca, resiliéncia e sentido
de pertenca.

A criacdo de espacos dedicados
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aos irmaos, em articulacdo com
instituicbes da comunidade, podera
contribuir para o seu florescimento
pessoal e para relagdes familiares
mais equilibradas e sustentaveis ao
longo do tempo.
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A humanizacdo dos cuidados de saude tem-se afirmado
como uma exigéncia na prestacaéo de servigos hospitalares,
promovendo uma assisténcia que valorize a dignidade,
autonomia e a individualidade de cada pessoa. Esta
exigéncia, que ganhou particular relevancia nas ultimas
décadas, reconhece que a exceléncia técnica deve sempre
caminhar lado a lado com a sensibilidade humana, a empatia
e o respeito pelos direitos fundamentais. Contudo, quando
falamos de pessoas com deficiéncia intelectual, os desafios
multiplicam-se e exigem uma reflexdo ainda mais profunda
sobre as barreiras existentes e as estratégias necessarias
para garantir a essas pessoas um acesso equitativo e digno
aos cuidados hospitalares.

A deficiéncia intelectual caracteriza-se por limitagcdes
significativas no funcionamento intelectual e no comportamento
adaptativo. Estas pessoas apresentam necessidades
especificas que, quando ndo sdo adequadamente
compreendidas e atendidas em contexto hospitalar, podem
resultar em experiéncias traumaticas, diagnosticos tardios
ou incorretos, e tratamentos inadequados. A comunicacéo
é frequentemente o primeiro obstaculo, e revela-se
particularmente desafiante quando os profissionais de
saude nao estao preparados para adaptar a sua linguagem,
ritmo, e métodos de interacdo, as capacidades cognitivas e
comunicacionais de cada utente.

Umdosprincipaisdesafiosreside precisamente nacomunicagcéo
eficaz entre profissionais de saude e pessoas com deficiéncia
intelectual. Muitos destes utentes tém dificuldade em expressar
sintomas, descrever sensacbes de dor ou desconforto, ou
compreender instrucbes médicas complexas. A linguagem
técnica, habitual no meio hospitalar, pode tornar-se numa
barreira intransponivel. Simultaneamente, alguns profissionais
tendem a dirigir-se aos acompanhantes em vez de a prdpria
pessoa com deficiéncia, ignorando-a como interlocutor valido
e violando o seu direito a autonomia e a participacdo nas
decisdes sobre a sua propria saude. Esta infantilizacdo, ainda
demasiado frequente, perpetua esteredtipos e contribui para a
exclusao destas pessoas do processo de cuidados.

A ansiedade e 0 medo associados ao ambiente hospitalar
amplificam-se significativamente em pessoas com deficiéncia
intelectual. Os espagos desconhecidos, os procedimentos
invasivos, as mudancas de rotina e a separacdo de pessoas
e ambientes familiares podem desencadear reacbes de
grande stress, manifestadas através de comportamentos que

h® | p—22



opiniao

os profissionais nem sempre compreendem ou sabem gerir
adequadamente. A auséncia de informagdo prévia acessivel
sobre 0 que ird acontecer, a falta de tempo para preparacéo e
adaptacao, e a rigidez dos protocolos hospitalares contribuem
para tornar estas experiéncias particularmente traumaticas.
N&ao raras vezes, comportamentos resultantes da ansiedade
sao interpretados como “problemas de comportamento”
ou como ‘“resisténcia” ou como “agressividade”, quando na
realidade sdo manifestacbes de medo e incompreensao da
situacéo.

Outro desafio significativo prende-se com a formagdo dos
profissionais de saude. A maioria dos curricula académicos
na area da saude n&o inclui uma formagao especifica sobre
deficiéncia intelectual, resultando em profissionais que, apesar
dacompeténciatécnica,desconhecemasespecificidadesdesta
populacéo. Esta lacuna formativa traduz-se em dificuldades na
identificacdo de necessidades especificas, na adaptacao de
procedimentos, na utilizacdo de estratégias de comunicacéo
alternativa, e na promocéao de um ambiente verdadeiramente
inclusivo. A falta de conhecimento pode também conduzir a
atitudes paternalistas, discriminatorias ou, no extremo oposto,
a um tratamento excessivamente padronizado que ignora as
necessidades individuais.

A questdo do consentimento informado assume particular
complexidade neste contexto. Como garantir que uma pessoa
com deficiéncia intelectual compreende verdadeiramente os
procedimentos propostos, os riscos envolvidos e as alternativas
disponiveis? Como respeitar a sua autonomia quando a
capacidade de decisdo pode estar comprometida? Estas
guestdes éticas exigem uma abordagem cuidadosa, que avalie
individualmente cada situacéo, utilize recursos de comunicac¢ao
acessivel (como imagens, linguagem simplificada ou videos
explicativos) e facilite a “decisdo apoiada” envolvendo as
pessoas de apoio de forma equilibrada, sem substituir a voz
do préprio utente.

As barreiras arquitetbnicas e sensoriais dos hospitais
constituem igualmente obstaculos relevantes. Ambientes
frequentemente sobrecarregados de estimulos visuais e
auditivos, sinalizagbes confusas, auséncia de espacgos
tranquilos e privados, e longas esperas em ambientes
desconfortaveis, dificultam particularmente a experiéncia
de pessoas com deficiéncia intelectual, muitas das quais
apresentam também sensibilidades sensoriais especificas.
A criacao de “quartos silenciosos”, a utilizagao de iluminagéo
adequada, a disponibilizacdo de materiais de conforto
sensorial e a flexibilizacdo de horarios de visita sdo medidas
que podem fazer uma diferenca substancial.
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Para enfrentar estes desafios, € fundamental aplicar estratégias
concretas de humanizacédo adaptadas a esta populagcéo. A
formacgéo continua de todos os profissionais hospitalares em
deficiéncia intelectual deve ser prioritaria, incluindo ndao apenas
conhecimentos tedricos mas também o desenvolvimento de
competéncias praticas de comunicacdo acessivel e de gestéo
de comportamentos de ansiedade. A criacdo de protocolos
especificos para o atendimento a pessoas com deficiéncia
intelectual que contemplem tempo adicional para consultas
e flexibilizacdo de procedimentos quando necessério, €
igualmente essencial.

O recurso a materiais de comunicagdo acessivel, como
documentos de leitura facil, imagens, videos explicativos e
modelos anatomicos para demonstracdo de procedimentos,
deve tornar-se préatica corrente. A figura de um mediador ou
facilitador de comunicacgéo, profissional especializado em
trabalhar com pessoas com deficiéncia intelectual e que
possa acompanhar o percurso hospitalar, seria um contributo
valioso. Algumas instituicdes, como a APPACDM de Coimbra,
jA introduziram “passaportes de saude”’, documentos
personalizados onde constam informacdes importantes sobre
cada utente, estratégias que funcionam melhor em situacdes
de ansiedade e necessidades especificas.

A humanizagcdo dos cuidados hospitalares para pessoas
com deficiéncia intelectual ndo é apenas uma questao de
boa pratica ou de sensibilidade social — € um imperativo
de direitos humanos. A Convengcao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia estabelece claramente o direito
destas pessoas a servigos de saude de qualidade, acessiveis,
e respeitadores da sua dignidade. Cumprir este compromisso
exige uma transformacao profunda nas praticas hospitalares,
nos modelos de formagao e, fundamentalmente, nas atitudes
e representacdes sociais sobre a deficiéncia intelectual. S6
assim poderemos ter hospitais verdadeiramente inclusivos,
onde todas as pessoas, independentemente das suas
capacidades cognitivas, sejam tratadas com o respeito, a
dignidade e o cuidado que merecem e a que tém direito.

JOAO PEDROSO DE LIMA

Provedor do Utente
ULS de Coimbra
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