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editorial

Dezembro - Tratados,
Convencoes e Natal...

Se analisarmos todos os tratados
e convencgdes sobre deficiéncia
da ONU ao longo da histéria,
verificamos que, por coincidéncia
(ou ndo), a maior parte deles
foram publicados neste més de
dezembro. Sendo algo dificil
memorizar todos, vejamos alguns
marcos historicos que devemos
celebrar:

Declaracao Universal dos
Direitos Humanos

Declaracao dos Direitos
das Pessoas Deficientes
Mentais

Declaracao dos Direitos
das Pessoas Deficientes

Programa de Acao
Mundial para as Pessoas
Deficientes

Proclamacao do Dia
Internacional da Pessoa
com DeficiEncia

Regras Gerais sobre

a lgualdade de
Oportunidades para as
Pessoas com Deficiéncia

Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com
Deficiéncia
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Mas quantos mais tratados e
convengdes serao necessarios para
que a verdadeira inclusdo das pessoas
com deficiéncia se torne realidade?
Quantos documentos e proclamagdes
precisaremos nos ainda para a
concretizagéo, no nosso pais, dos
direitos e liberdades fundamentais das
pessoas com deficiéncia?

A Humanitas tem mostrado
publicamente o seu grande
descontentamento relativamente as
politicas que nos ultimos tempos

se tém desenhado para o apoio

as pessoas com deficiéncia. A

linha politica atual tem privilegiado
notoriamente as deficiéncias fisica e
sensorial, esquecendo muitas vezes as
problematicas especificas da deficiéncia
intelectual.

Além disso, as instituicbes nossas
filiadas atravessam tempos
conturbados, sobrevivendo muitas
vezes com custo e suportando um
subfinaciamento notério da parte da
tutela. Necessitamos de um maior
comprometimento da parte do Governo
com esta area e de medidas baseadas
num conhecimento sélido do terreno.

Esperemos que 2026 nos traga boas
novas!

Nesta época de Natal, em que os
valores humanistas retomam especial
relevancia, temos que continuar a ser
agentes de inquietude e transformacéao
nas nossas comunidades e no N0Sso
pais para que o espirito solidario de
Natal prevaleca no corag¢ao de todos,
levando-nos a uma efetivacao concreta
de um Portugal mais justo e equitativo!

editorial



E%J entrevista

O Eugénio Coelho tem 54
anos.

Aos 9 anos ingressou a
Escola de Ensino Especial

da APPACDM de Viana do
Castelo, pois foi sinalizado
com Necessidades Educativas
Especiais por causa da sua
Paralisia Cerebral. Frequentou
a Unidade de Escolaridade
desta instituicdo, mas aos 18
anos saiu e, com a ajuda da
familia e amigos, foi trabalhar
como soécio de uma empresa
familiar com o pai € um dos
irmaos.

Atualmente, tem carro proéprio,
conduz e vive de forma
completamente autbnoma.

Desde ha 8 anos trabalha na
empresa “Aromaticas Vivas”,
em Viana do Castelo, com

a categoria profissional de
Operador Agricola.
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entrevista

O que fazes no teu dia-a-dia de trabalho?

As ervas sao recolhidas e empacotadas na sec¢ao de “ervas cortadas”. De
seguida passam para a secc¢ao de “controlo de qualidade”, onde eu as verifico. As
vezes fico a observar algumas, por alguns dias, para que nada falhe [cara séria,

por falar de algo importante].

Como te sentes nesta empresa?

Foi o melhor que me poderia ter
acontecido.

Desde a direcéo e os responsaveis até
aos colegas de trabalho, todos me déo
apoio e carinho [mao no peito em sinal
de respeito].

Sentes-te excluido, pelo facto de
teres paralisia cerebral?

Nao!

Num ou noutro momento sinto algum
pequeno comentario, mas, faz parte da
convivéncia... [sorrisos]

Quais sao os teus planos para o
futuro?

Continuar no trabalho em que me sinto
realizado, diverti-me e aproveitar a vida.
Fisicamente sinto que estou a ficar um
pouco cansado, mas, espero viver mais
alguns anos... [gargalhadas]

O que aconselhas a jovens com a
mesma caracteristica que tu?

Aconselho a terem esperancga e nunca
desistirem. Procurem seguir os objetivos
que pretendem. Gostaria também de
dizer aos empresarios que apostem em
pessoas como eu. Nao desiludimos!...
[sorriso aberto]

Em jeito de conclusao:

Aromaticas Vivas

Somos o maior produtor nacional de ervas
aromaticas frescas. A Aromaticas Vivas foi
fundada em 2009 com o objetivo de ser,
em Portugal, a maior e mais inovadora
produtora de ervas aromaticas frescas.
Conta, atualmente, com uma area de
producédo superior a 4ha produzindo e
comercializando uma variada gama de
ervas aromaticas em vaso e cortadas ao
longo de todo o ano.

Qualidade

A qualidade constitui a nossa maior
distingdo. Uma equipa de profissionais
completa e multidisciplinar garante,
diariamente e ao longo de todo o ano, o
maior prestigio e a maxima qualidade das
nossas ervas aromaticas.

Para esse processo produtivo, as pessoas
s&o o foco central e o segredo para a mais
alta qualidade das nossas ervas. Apesar
de recorrermos a mais alta tecnologia

de produgéo e controlo de qualidade,
apostamos nos recursos humanos

como meétodo principal de selegcéo e
embalamento, para que todos os dias 0s
nossos produtos cheguem ao mercado com
a mais elevada frescura, aroma, sabor e
valor nutritivo.

Cuidamos de cada erva aromatica com
amor e paixao.

Gosto de conviver com amigos, comer bem e procuro fazer parte da comunidade e
usufruir do ambiente, da cultura e da sociedade.

h® |
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descomplicar

As propostas de reforma da legislacao
laboral, em especial, as medidas
referentes as pessoas com deficiéncia

por Mariana Bem-Haja e Filipa Pereira Silva / FAF Advogados

O anteprojeto de reforma da legislacao
laboral do Governo — que visa a
alteracdo do Cddigo do Trabalho e
legislagao conexa — tem sido alvo

de varias criticas, que defendem

que este promove regresséao social

e precariedade, limita as liberdades

e os direitos laborais fundamentais

e sindicais, ameaca os direitos a
parentalidade e a igualdade, colidindo
com a nossa Constituicdo da Republica.
Em suma, um anteprojeto que, num
completo volte-face ao fundamento

do direito do trabalho enquanto direito
protecionista da parte mais fraca, o
trabalhador, parece promover a sua
desprotecéo no ambito das relagdes de
trabalho.

Entre as cerca de nove dezenas de
alteracdes ao Codigo do Trabalho
propostas pelo Governo em fungoes,
uma tem gerado particular onda de
indignacéo — a reformulagéo do regime
de horario flexivel dos trabalhadores
com responsabilidades familiares,
mais concretamente daqueles com
filhos menores de doze anos ou,
independentemente da idade, com
deficiéncia ou doencga cronica.

h® |

A polémica prende-se com o
aditamento da alinea d) ao n.° 3 do
art. 56.°, que estabelece que o horario
flexivel, elaborado pelo empregador,
deve “[a]justar-se as formas especiais
de organizagao de tempo de

trabalho que decorram do periodo

de funcionamento da empresa ou da
natureza das fungdes do trabalhador,
nomeadamente em caso de trabalho
noturno ou prestado habitualmente aos
fins-de-semana e feriados”.

Ora, se na redacéo atual do artigo

em analise, se prevé a escolha pelo
trabalhador, dentro de certos limites,
do seu horério de trabalho, permitindo
a conciliagdo das suas obrigacdes
profissionais com as responsabilidades
familiares, desde logo sendo sempre
possivel aos trabalhadores abrangidos
pelo regime a definicdo das horas
diarias de trabalho e, bem assim,

dos dias de prestacao de trabalho,
com a introdug¢do do ajustamento do
horario flexivel as formas especiais

de organizagao de tempo de trabalho,
na pratica, limita-se o direito dos
trabalhadores com responsabilidades
familiares de nao laborarem nesses
periodos.
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Veja-se que a possibilidade de o
empregador “recusar o pedido [de
horario flexivel] com fundamento

em exigéncias imperiosas do
funcionamento da empresa, ou

na impossibilidade de substituir o
trabalhador se este for indispensavel”
estava ja prevista no nosso Cédigo, nao
se vislumbrando fundamento legitimo
para o aditamento daquela alinea d).

No entanto, apos forte contestacao
publica e a profunda discordancia
face ao anteprojeto a que temos
vindo a assistir, incluindo o anuncio
da greve geral marcada para o dia 12
de Dezembro, foi noticiado o recuo
do Governo na alteracdo do regime
do horério flexivel de trabalhadores
com responsabilidades familiares, na
proposta apresentada a Unido Geral de
Trabalhadores (UGT).

descomplicar

Por outro lado, do anteprojeto resultam
também propostas de alteracdo a Lei
n.° 4/2019, de 10 de Janeiro, relativa as
quotas de emprego para pessoas com
deficiéncia — sobre a qual nos versamos
na edicao anterior — prevendo-se a
reducdo do grau de incapacidade, de
igual ou superior a 60% para 33%.

Esta proposta amplia significativamente
0 universo de possiveis beneficiarios
das quotas de emprego, promovendo
nao sb a sua inclusdo no mercado de
trabalho, como reconhecendo de forma
mais realista a diversidade de graus

de incapacidade que se verificam,
diligenciando, assim, e na nossa
perspetiva, oportunidades de integracao
profissional a um grupo historicamente
desprotegido.




@ entrevista

Helena Albuquerque

Presidente da HUMANITAS -
Federacao Portuguesa para a
Deficiéncia Mental

Entrevista por André Moreira, Gina Lourenco, Paulo Coelho,
Marilia Nunes | ARCIAL — Associacdo para Recuperacao de
Cidadaos Inadaptados de Oliveira do Hospital
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entrevista

Helena Albuquerque, uma
referéncia na area da inclusao
das pessoas com deficiéncia, &
presidente da HUMANITAS e da
APPACDM Coimbra.

Gostariamos, no entanto, de
saber mais sobre si e sobre o
seu percurso profissional.

Qual a sua profissao e como se
tornou presidente da Humanitas?

Essa € uma longa historia. Depois
de concluir a minha licenciatura em
Matematica, em julho de 1982, na
Universidade de Coimbra, e por ter
obtido muito boas classificagdes, fui
convidada para ficar como assistente
no Departamento de Matemética da
mesma instituicdo. Fiz ai toda a minha
carreira académica, tendo concluido
o doutoramento em 1993, ja com
trés filhos, e realizado as provas de
agregacao em 2010.

Mas o mais importante aconteceu uns
anos antes, em setembro de 1984, com
0 nascimento do meu filho Jodo Pedro,
que alterou completamente a minha
vida. O Joao Pedro tem sindrome de
Down e, desde que entrei na APPACDM
Coimbra como mae, sempre exerci essa
funcdo com enorme dedicagao a todos
aqueles que, tal como o Joao Pedro, tém
deficiéncia intelectual.

Depois foi aceitar os desafios que a vida
me colocou, com a convicg¢ao profunda
de que nao os poderia recusar. Ha cerca
de 20 anos, aceitei ser presidente da
APPACDM Coimbra, instituicdo que o
Joao frequenta desde os dois anos de
idade e, ha cerca de seis anos, concordei
tornar-me presidente da Humanitas.

p—10



entrevista

O que é a Humanitas e qual a sua
missao?

A Humanitas & uma federacao

de organizacdes que lutam pela
concretizacéo de todos os direitos e
liberdades fundamentais das pessoas
com deficiéncia intelectual.

Que tipo de atividades a
Humanitas organiza para ajudar
as pessoas com deficiéncia
intelectual?

A acédo da Humanitas tem-se pautado
fundamentalmente por duas linhas

de atuacdo. A primeira é o trabalho
desenvolvido junto dos érgaos
governamentais, alertando para os
problemas e questdes que envolvem

a tematica da deficiéncia intelectual,
exigindo a alteracéo de leis que, de
alguma forma, restringem os direitos
desta populagcéo, bem como a criagcao
de medidas publicas que assegurem a
dignidade das pessoas com deficiéncia
intelectual.

Junto das nossas associadas, temos
procurado criar momentos e espagos
onde estas se possam enriquecer,
partilhando préaticas e conhecimentos,
de forma a melhorar a qualidade do
atendimento prestado.

Que mudancas a Humanitas

tem pedido ao Governo para
melhorar a vida das pessoas com
deficiéncia intelectual?

Toda a acdo da Humanitas tem um
unico propésito: melhorar a vida das
pessoas com deficiéncia intelectual.
Trabalhamos diariamente para esse
objetivo, de forma abrangente e
integrada, tentando antecipar novas

necessidades e respondendo as atuais.

h

O reforco do financiamento das
equipas de Intervencéo Precoce e

dos Centros de Recursos para a
Incluséo, o alargamento da rede de
Lares Residenciais para Pessoas com
Deficiéncia, bem como melhorias no
funcionamento dos CAO e dos SAVI,
s&o algumas das mudancgas que temos
proposto ao Governo.

Ha quem entenda que as
instituicoes com acordo de
cooperacao dependem demasiado
de subsidios e estao sempre

a pedir dinheiro. Qual a sua
opiniao?

Temos lutado junto do Governo e
alertado a opinido publica para que as
nossas instituicdes saiam do paradigma
de subfinanciamento a que tém sido
sujeitas, o que tem tido consequéncias
claras na gestéao e na sustentabilidade
do setor. As instituicbes ndo andam

a pedir; andam a exigir aquilo a que
tém direito e que, infelizmente, ndo é
reconhecido por muitos.

O que o Estado atribui a estas
instituicbes — e do qual retira quase
metade em impostos — néo é
suficiente para garantir a qualidade de
atendimento de que nos orgulhamos e
gue as pessoas apoiadas merecem.

Sente que o Governo e

os decisores a ouvem
suficientemente ou entende que
a Humanitas deveria ser mais
considerada?

Claro que considero que a Humanitas
deveria ser mais considerada, nao

s6 pelos decisores politicos, mas
também pelas confederacbes que
nos representam no setor social,

p—m1



nomeadamente a CNIS. Muitas vezes
somos nos que, de alguma forma,
Impomos as nossas opinides e nos
fazemos ouvir, mesmo quando néao
somos chamados. Tentamos sempre
ser, nos 0rgaos a que pertencemos,
a voz das pessoas com deficiéncia
intelectual e das suas familias.

Quais sao os planos e sonhos
para o futuro da Humanitas, com
impacto direto na qualidade de
vida e inclusao das pessoas com
deficiéncia?

Continuaremos a desenvolver

projetos que promovam, nas nossas
associadas, o enriquecimento teorico
e pratico necessario a melhoria do
apoio prestado. Destaco a realizacéo,
no préximo ano, da conferéncia
internacional da EASPD, que tera
lugar no Porto, em maio, e que trara a
Portugal varios especialistas na area
da reabilitacdo e inclusao das pessoas
com deficiéncia. Sera, sem davida, um
momento de grande aprofundamento e
melhoria da nossa acéo.

Como podemos ajudar ou
participar no trabalho futuro da
Humanitas?

Acompanhando as nossas intervengoes
formativas, algumas acessiveis a
pessoas com deficiéncia intelectual, e
participando em outras iniciativas, como
o programa Conversar & Preciso.

entrevista

Se pudesse escolher uma
memoria para definir a esséncia
da Humanitas, qual seria?

Em 2022, esta direcao decidiu
introduzir no calendario portugués um
dia dedicado a deficiéncia intelectual.
ApOs consultarmos varias biografias e
estudos, chamou-nos a atencéo a vida
de um dos grandes pintores de Arte
Bruta do século XX, o norte-americano
Dwight Mackintosh.

Este artista, nascido a 10 de maio de
1906, viveu 56 anos numa instituicao
psiquiatrica em regime de internamento
e sO alcangou uma vida independente
quando teve a oportunidade de
comecar a pintar. Entendemos entéao
que o dia 10 de maio seria a data ideal,
em homenagem ao pintor e a todos
aqueles que, tendo uma oportunidade
na vida, conseguem autonomizar-se e
realizar-se como pessoas.

Langdmos uma peticao que, em poucos
dias, reuniu mais de 12.000 assinaturas.
ApoOs a entrega das assinaturas ao
presidente da Assembleia da Republica,
seguiu-se a sua discussao e aprovagao
em plenario, no dia 10 de novembro de
2023, quando recebeu 0 apoio de todos
os partidos com assento parlamentar.
Pela primeira vez, conseguimos levar
de forma consistente a Assembleia da
Republica a tematica da deficiéncia
intelectual e atingir os nossos objetivos.
O primeiro Dia Nacional da Pessoa
com Deficiéncia Intelectual celebrou-se
em 2024 e agora assinala-se esta data
todos os anos a 10 de Maio.
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@ artigo cientifico

PROGRAMAS

DE EDUCAGAO
PARENTAL PARA
PAIS COM DEFICE
INTELECTUAL:

O FOCO NA
PRIMEIRA
INFANCIA

MAGDA FREITAS
Investigagao
Financiada pela
Bolsa de Estudo
HUMANITAS

52 Edicao - Bolsa de
Estudo 2024/2025
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Resumo

Embora existam
evidéncias sélidas
que associam o
apoio parental

a promocéao do
desenvolvimento
saudavel nas
criangas, o
namero de
programas de
educacao parental
especificamente
concebidos para
pais com défice
intelectual é
extremamente
reduzido. A
maioria das
intervencoes
disponiveis
foca-se quase
exclusivamente
nos primeiros
anos, ou seja,
desde a gravidez
até aos cinco
anos de idade,
deixando
largamente

por abordar

as fases mais
avancadas do
desenvolvimento.
Com base

numa revisao
sistematica

da literatura,
realizada entre
2023 e 2024,
sobre programas
de educacéao
parental para
pais com défice
intelectual, este
artigo analisa
criticamente
essa realidade,
refletindo sobre as
implicagdes desta
concentracao




precoce e as
lacunas deixadas
pela auséncia

de intervengao
ao longo do
percurso de
desenvolvimento
das criancas.
Defendemos

que as
necessidades de
desenvolvimento
das criancas, bem
como os desafios
parentais que as
acompanham, vao
muito além dos
primeiros anos de
existéncia. A falta
de continuidade
no apoio parental
representa um
risco real para

0 bem-estar

das familias,
especialmente
quando se
considera que os
desafios parentais
nao desaparecem
apos 0s primeiros
anos, apenas

se transformam.
Concluimos com
recomendacoes
para desenvolver
e manter 0 apoio
parental ao

longo de todo

o periodo de
desenvolvimento
dos filhos, para

o desenho de
politicas publicas
inclusivas e para
a construcao

de respostas
sustentadas ao
longo de todo

o ciclo de vida
parental.

artigo cientifico

INTRODUGAO

Nas ultimas décadas, a importancia de praticas
parentais positivas para o desenvolvimento global
das criancas tem sido cada vez mais reconhecida.
O papel da familia, em particular da figura parental,
€ decisivo na promocao da saude fisica, emocional,
social e cognitiva durante a infancia e adolescéncia.
Neste contexto, os programas de educacgao parental
surgem como uma estratégia de intervencao
estruturada que visa apoiar os cuidadores no
exercicio da parentalidade, contribuindo para o
reforco das competéncias parentais e, em Ultima
analise, para o bem-estar das criangcas. No entanto,
nem todas as familias enfrentam os mesmos desafios
no exercicio da parentalidade.

h® | p—14



artigo cientifico

Os pais com deficiéncia intelectual, frequentemente
também referidos como pais com deficiéncia
cognitiva e dificuldades de aprendizagem,
representam um grupo particularmente vulneravel,
com um risco acrescido de exclusao social,
desemprego, pobreza e contacto com sistemas

de protecéo infantil. Os filhos destes, por sua vez,
estao estatisticamente mais expostos a negligéncia,
instabilidade familiar, institucionalizagéo precoce e
dificuldades no seu préprio desenvolvimento. E nesse
cenario que surgem programas de educacao parental
pensados especificamente para essa populacéo,
ainda que em numero reduzido. O que acontece,
no entanto, € que a maioria destas intervencdes se
centra quase exclusivamente na primeira infancia,
Ou seja, nos primeiros cinco anos de vida de uma
crianca. Tal escolha pode ser compreendida a luz
da literatura que demonstra que este € um periodo
critico para o desenvolvimento infantil. Pesquisas
mostram que as experiéncias na primeira infancia
também estao relacionadas com eventos na

vida adulta, como melhor desempenho escolar e
profissional, bem como menos problemas de saude
e ainda menos envolvimento com o crime e outros
fendbmenos sociais. No entanto, esta concentragao
levanta uma questao inevitavel: o que acontece a
estas familias a medida que as criancas crescem?

Este artigo pretende analisar de forma critica este
fendbmeno. Através da analise da revisao sistematica
da literatura sobre programas de educacao parental
para pais com comprometimento intelectual,
refletindo sobre os sete programas de educacao
parental identificados e desenhados para pais com
défice intelectual, explorando os seus objetivos,
estratégias e evidéncias empiricas.

Argumenta-se que, embora o foco na primeira
infancia seja relevante, a auséncia de programas
dirigidos a fases mais avangadas do desenvolvimento
infantil representa uma grave lacuna nas respostas
sociais e clinicas direcionadas a essas familias.

Com base nesse achado, propomos recomendacdes
concretas para a pesquisa, a pratica profissional e

a formulacgéo de politicas publicas mais inclusivas e
duradouras.
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Os primeiros cinco anos
de vida constituem
uma janela critica para
o desenvolvimento
humano. E nesta

fase que ocorrem
transformacgdes
profundas aos niveis
neurolégico, emocional,
linguistico e social,
sendo amplamente
reconhecido que as
experiéncias vividas
neste periodo moldam
significativamente as
trajetorias futuras da
crianca. E também
nesta fase que as
criangas dependem
mais do cuidado

direto e continuo dos
seus cuidadores, o
que torna a qualidade
da parentalidade

um fator ainda mais
determinante.

A literatura internacional
destaca que as
criangas nascidas

de pais com défice
intelectual sdo mais
vulneraveis ao longo
desta fase inicial da
vida. Estas criancas
tém maior probabilidade
de nascer em

contextos de pobreza,
instabilidade emocional,
isolamento social e
pouca estimulagcao, com

artigo cientifico

implicagOes para a sua
saude fisica e mental
ao longo da vida,
fatores que, quando
combinados com as
dificuldades cognitivas
dos cuidadores, podem
comprometer 0 seu
desenvolvimento global.
Como consequéncia,
0S servigos sociais e
de protecéo da crianca
tendem a intervir

cedo nestas familias,
frequentemente
através de medidas

de vigilancia, apoio
domiciliario ou, em
situacOes mais graves,
institucionalizagao.

Neste contexto, é
compreensivel que a
maioria dos programas
de educacéo parental
para pais com défice
intelectual tenha

sido concebida para
intervir na primeira
infancia. O objetivo
central é, em geral,
prevenir situacoes de
negligéncia, evitar a
separagao precoce

da crianca da sua
familia de origem e
promover competéncias
parentais basicas
relacionadas com os
cuidados, nutricao,
seguranca e estimulo
das criancas pequenas.
Além disso, as préprias
limitagcOes cognitivas
dos pais impdem
desafios ao desenho
de programas eficazes,
exigindo metodologias
adaptadas (como
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instrucdes visuais,
roleplay, repeticao
estruturada de tarefas,
feedback imediato

€ monitorizacao
intensiva). Estas
metodologias tendem
a ser mais eficazes

€ mais viaveis nos
contextos em que

as tarefas parentais
s80 mais previsiveis

e rotineiras, como
acontece com bebés
e criangas pequenas.
O desenvolvimento de
competéncias como
alimentar, vestir-se,
acalmar-se, estabelecer
rotinas ou garantir a
seguranca em casa Sé&o
exemplos de objetivos
frequentemente
alcancados.

Assim, a predominéncia
de programas dirigidos
a primeira infancia

nao € aleatoria,

mas sustentada por
razbes de natureza
tedrica, clinica e
pragmatica. No entanto,
esta concentracéo
exclusiva deixa um
problema fundamental
por resolver: a
parentalidade nao
termina aos cinco anos
— nem as dificuldades
associadas ao défice
intelectual.
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Apesar do crescente
reconhecimento da
necessidade de apoiar
a parentalidade, muito
poucos programas
foram concebidos
especificamente para
pais com deficiéncias
cognitivas. A nossa
reviséo identificou sete
programas (

) explicitamente
adaptados a esta
populacao, quase todos
destinados a idades
precoces.

Estes programas
partilham
caracteristicas comuns:
sessOes presenciais
regulares, apoio
domiciliario, materiais
visuais e estratégias de
ensino orientadas para
o0 comportamento que
favorecem a modelacao
comportamental, a
repeticao de tarefas e o
reforco positivo. Apesar
das suas diferencas
metodolobgicas, todos
tém como principal
foco fortalecer as
competéncias basicas
de parentalidade
relacionadas com o
cuidado de criangas
entre 0s 0 e 0s

6 anos de idade.

Entre os conteudos
mais abordados

estdo a higiene e
segurangca infantil,
alimentacgao, criacao

de rotinas, regulacao
do comportamento
infantil e identificacao
de sinais de doenga
ou desconforto.
Tarefas parentais mais
complexas, como lidar
com conflitos, promover
a autonomia, apoiar o
desempenho escolar
ou gerir a utilizagao
de tecnologias,

mais tipicas das

fases posteriores do
desenvolvimento,
raramente sao
contempladas.

O foco restrito na
idade reflete uma
visao redutora da
parentalidade: como
se os verdadeiros
desafios que os

pais com deficiéncia
cognitiva enfrentam

se limitassem aos
primeiros anos de vida
da crianca. Na pratica,
0 apoio parental
parece ter uma data
de validade implicita,
que termina quando a
crianga entra em idade
escolar.

Além disso, os estudos
gue avaliam a eficacia
destes programas
tendem a focar-se

em resultados de
curto prazo (por
exemplo, melhoria de
competéncias basicas,
reducao dos fatores de
risco para negligéncia),
com pouca ou
nenhuma informacéo
sobre impacto a longo
prazo, continuidade do
apoio ou adaptacao as
novas exigéncias da
parentalidade ao longo
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do tempo. A maioria
das intervengdes é vista
CcoOmo uma resposta
intensiva e pontual,
raramente como parte
de um plano de apoio
parental duradouro ou
ajustado pela familia.

E também importante
sublinhar que, em
muitos casos, 0s
técnicos envolvidos
nestas intervencoes
relatam dificuldades
em acompanhar estas
familias quando os
desafios vao além das
areas abordadas pelos
programas existentes,
ou quando as
criangas crescem e 0s
problemas se tornam
mais complexos. A
auséncia de contetdo
especifico para tratar
da adolescéncia, por
exemplo, € um dos
pontos mais criticos
identificados na
literatura.

Em suma, embora o
meérito dos programas
existentes seja
relevante e ofereca
estratégias uteis

e adaptadas, eles
ainda estao longe de
responder plenamente
as necessidades reais
e continuas dos pais
com défice intelectual
e dos seus filhos ao
longo do tempo. O
foco quase exclusivo
na primeira infancia,
embora compreensivel,
cria um vazio perigoso
no apoio as familias em
fases mais avangadas
do desenvolvimento
infantil.



Faixa etaria

Nascimento aos 3 anos
Nascimento aos 4 anos
Nascimento aos 5 anos

Nascimento aos 6 anos

Pré-escolar até aos 18 anos

Qualquer idade

[1] O “Step-by-step
parenting program”,
desenvolvido nos anos

80 do século passado

por Maurice Feldman em
colaboragdo com a agéncia
Surrey Place em Toronto,
Canada, destaca-se por ser
um Programa de Educacéo
Parental com amplo apoio
empirico.

[2] O programa de
educacao parental “Video
Feedback Parenting
Program”, criado nos
Paises Baixos, em 2012,
por Femmie Juffer, Marian
Bakermans-Kranenburg e
Marinus H. Van l|Jzendoorn,
com a colaboracéo da
Universidade de Leiden.

[3] O programa “Healthy

& Safe” foi adaptado do
Programa de Saude e
Bem-Estar Pais e Criancas
da UCLA (Califérnia e Los
Angeles), desenvolvido por
Alexander Tymchuk, em
2006.

[4] O programa de
educacao parental “Crecer
Felices en Familia”,
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Programas

2 ([1]; [2])
1(3))
1 ([4])
1 ([8])
1 ([6])
1.(7])

que € um programa de
apoio psicoeducativo

para promover o
desenvolvimento infantil,

foi criado em Espanha,

em 2008, por Maria José
Rodrigo Lopez, Juan Carlos
Martin Quintana e Maria
Luisa Maiquez Chavez.

Faz parte de uma das
acoes psicoeducativas e
comunitarias que varias
instituicoes: a Gestao

dos Servigos de Protecao
da Crianca da Junta

de Castillay Lebn, o
Departamento de Psicologia
do Desenvolvimento

e Educacional da
Universidade de La Laguna
e o Departamento de
Educacgéo da Universidade
de La Laguna, Las Palmas
de Gran Canaria, tém
realizado com familias que
recorrem aos Servicos
Sociais em situagdes de
risco psicossocial.

[5] O “Parenting Young
Children (PYC)” é um
programa abrangente

de formacéao e apoio a
parentalidade em casa
para pais com dificuldades
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de aprendizagem e seus
filhos pequenos. O PYC
foi desenvolvido em 20083,
foi avaliado e amplamente
disseminado por toda

a Australia como parte

da estratégia nacional
australiana “Healthy
Start”. O Healthy Start é
uma estratégia nacional
de capacitacdo que visa
melhorar os resultados

de saude e bem-estar
das criancgas cujos pais
tém dificuldades de
aprendizagem (www.
healthystart.net.au) .

[6] Os programas “Nurturing
Parenting Programs” foram
criados nos EUA, em 1979,
por Stephen Bavolek,
patrocinados pelo Instituto
Nacional de Saude Mental.

[7]1 O “Project IMPACT”
(Melhorar as Conquistas

na Parentalidade Juntos) &€
um programa inovador de
educacgao parental, criado
em 2006, no Westchester
Institute for Human
Development (WIHD), em
Nova lorque, EUA, por Trupti
Rao e Michelle Heller.
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A parentalidade é um
processo continuo, que
se transforma a medida
que a crianga cresce.
Se nos primeiros

anos os desafios se
centram principalmente
nos cuidados fisicos,
na criagao de rotinas

e na seguranca, a
medida que a crianga
entra na idade escolar
e, mais tarde, na
adolescéncia, surgem
novas exigéncias que
apoiam a autonomia,
monitorizam o
desempenho

escolar, promovem o
autocontrolo, gerem
conflitos, definam
limites claros, lidam
com a pressao

dos pares, com a
sexualidade, com o uso
de tecnologias e com
comportamentos de
risco.

Para qualquer
progenitor, estas
tarefas implicam um
processo constante

de adaptacao. No
caso dos pais com
défice intelectual, esta
adaptacao pode ser
particularmente dificil,
mas € precisamente
nestas fases que

0 apoio tende a
desaparecer. A falta de
programas estruturados

para as fases mais
avancgadas da infancia
e adolescéncia cria
uma descontinuidade
preocupante nas
respostas sociais
dirigidas a estas
familias. Muitos

pais com défice
intelectual relatam
sentir-se perdidos ou
desacompanhados
quando os filhos entram
na adolescéncia,

e 0s técnicos ja

nao conseguem
acompanha-los porque
j& ndo cumprem

0s critérios dos
programas existentes.
A auséncia de
recursos pedagogicos
adaptados as novas
exigéncias, como
apoio a organizacao
escolar, comunicacao
com professores,
monitorizagao de
tarefas ou gestao

do comportamento

de pré-adolescentes

e adolescentes,
representa uma

falha grave nos
sistemas de apoio
parental. Além disso,

a descontinuidade na
intervengao pode anular
0 progresso alcangado
nos primeiros anos,
especialmente em
contextos de fragilidade
econdmica, isolamento
social ou auséncia de
uma rede de apoio
familiar. Quando os
desafios aumentam e
0 apoio institucional
falha, é provavel que
as familias voltem a
estar em contacto com
sistemas de promocao
e protecao, muitas
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vezes ja em fase de
crise.

Ha também um
siléncio na literatura
cientifica sobre o
impacto cumulativo da
parentalidade nos pais
com défice intelectual
ao longo do tempo.
Sabemos pouco sobre
as suas trajetdrias
familiares, sobre o que
acontece aos filhos

na adolescéncia ou
sobre como estes

pais reorganizam a
sua parentalidade
perante novas
exigéncias. E provavel
gque a escassez de
investigacéo e a
auséncia de programas
de intervencgao
faseada refacam a
invisibilidade destas
familias nas fases finais
do desenvolvimento
infantil. Por fim, é
importante sublinhar
que o problema reside
nao sé na auséncia

de programas para
além dos cinco anos
— mas ha auséncia
de uma abordagem
verdadeiramente
continua e flexivel

gue se adapte as
mudangas inerentes ao
ciclo de vida parental.
Os pais com défice
intelectual nao deixam
de precisar de apoio
quando as criancas
aprendem a andar

ou a comer sozinhas.
Simplesmente precisam
de um tipo diferente de
ajuda — uma que ainda
faz muita falta.
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nesta area deve evoluir
para além da avaliacéo
da eficacia imediata dos
programas adaptados
a primeira infancia. Sao
necessarios estudos
longitudinais que
acompanhem o impacto
das intervengdes ao
longo do tempo e

em diferentes fases

do desenvolvimento
infantil. Investigacao
que explora
experiéncias parentais
em contextos escolares
e adolescentes, bem
como estratégias para
lidar com estas fases
do desenvolvimento
das criancas e
necessidades
emergentes.

E necessario
desenvolver e validar
programas adaptados
a outros grupos

etarios, baseados

em metodologias
acessiveis e adaptadas
e que incluam a

voz dos pais com
défice intelectual na
sua construcao. A
auséncia de estratégias
formais para apoio
continuo denuncia uma
fragilidade estrutural;
para inverter este
cenario, é necessario
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criar modelos de
intervencao que
reconhecam que a
parentalidade € um
processo em constante
transformacao; garantir
um financiamento
estavel e continuo de
programas adaptados
de educacéo parental,
que n&o dependam
exclusivamente de
projetos pontuais

ou iniciativas locais,

e integrar estas
respostas nos
sistemas de educacao,
saude, servigos
sociais e justica, de
forma articulada e
intersectorial.

E também necessario
reformular a
monitorizagao dada

a estes pais. Os
técnicos que trabalham
com eles devem ser
capazes de reconhecer
as mudangas nas
exigéncias da
parentalidade ao

longo do tempo,

evitar abordagens
paternalistas, adaptar o
tipo de apoio prestado
e utilizar metodologias
acessiveis adequadas
as suas competéncias
cognitivas, promovendo
a autonomia. Estas
recomendacdes nao
pretendem substituir
programas existentes,
mas sim expandir o
seu alcance temporal,
garantindo que pais
com deficiéncias
cognitivas e 0s seus
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filhos ndo sejam
abandonados apés
0S Cinco anos,
precisamente quando
comecam a surgir
novos desafios.
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CONCLUSAO

Os programas de
educacgao parental
dirigidos a pais com
défice intelectual
representam um
avango importante

na construcao de
respostas mais
equitativas e inclusivas.
No entanto, a analise
da literatura revela uma
realidade preocupante:
existem poucos
programas existentes, e
quase todos focam-se
exclusivamente na fase
da primeira infancia.
Embora esta escolha
seja compreensivel

do ponto de vista

do desenvolvimento
infantil, acaba por
deixar muitas familias
desprotegidas que
continuam a precisar
de apoio ao longo do
crescimento dos seus
filhos.

Esta lacuna ndo é
apenas técnica ou
académica € também
ética e social. Ignorar
as exigéncias da
parentalidade para além
dos cinco anos é partir
da suposicao implicita
de que estas familias ja
nao precisam de apoio
quando, na verdade,
surgem novos desafios,
e muitas vezes com
maior complexidade.

A auséncia de
programas para as
fases mais avangcadas
do desenvolvimento
infantil contribui

para a fragilidade

das familias, para o
isolamento dos pais

e para o aumento do
risco de intervengdes
institucionais tardias e
reativas.

Ao longo deste artigo,
defendemos que nao
basta criar programas

eficazes para os
primeiros anos de vida.
E necessario pensar
na parentalidade
como um caminho
continuo e dinamico,
com necessidades
especificas em cada
etapa. Para isso, €
essencial investir

em investigacéao
longitudinal,

politicas publicas
sustentadas e praticas
profissionais capazes
de acompanhar as
familias ao longo do
tempo. A parentalidade
nao termina aos cinco
anos, logo, 0 nosso
compromisso com
estas familias também
nao deve terminar.
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Realizagdo de Intervengdes
Formativas sob os seguintes temas:

Obesidade e incapacidade

Cuidados centrados nas
tarefas — a violéncia invisivel
para cuidadores e pessoas
cuidadas

Cuidados centrados na relacao
entre cuidador e pessoa cuidada
— uma parceria para eficiéncia e
eficacia dos cuidados

Retomamos a dindmica dos
Grupos de Trabalho (GT)
tematicos, compostos por
profissionais das nossas filiadas,
com o objetivo de aprofundar
conhecimento, partilhar boas
praticas, promover reflexao e propor
medidas em &reas estratégicas
para o setor.

Estes terdo como tematicas as
seguintes areas:

Tecnologias de Apoio
Gestéo de Pessoas
Arte e Cultura
Qualificagao e Emprego

Educacéao

ja aconteceu

Atribuicdo das Bolsas de Estudo
HUMANITAS - 6® Edicao

Candidaturas vencedoras sob os
seguintes temas:

Trabalho anual — A autonomia
e vida independente da pessoa
com deficiéncia: uma analise
socioldgica

Patricia Isabel Candido
Moita

Os papéis da lideranca
no contexto da educacéao
inclusiva: desafios e praticas
na implementacao das medidas
adicionais para alunos com
deficiéncia

Hélia Susana Rosa
Preguica do Carmo

Realizacao da Assembleia Geral
da HUMANITAS — Federacao
Portuguesa para a Deficiéncia
Mental, a 22 de novembro,

na APPACDM de Viseu, para
apresentacéao do Plano Acao e
Orcamento para 2026
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opiniao

por Rafaela Trincao

A alimentacao € um dos pilares

do desenvolvimento saudavel de
qualquer pessoa. Quando falamos de
individuos com deficiéncia intelectual
(DI), envolve desafios especificos que
podem interferir no crescimento, na
autonomia, no comportamento e na sua
qualidade de vida de uma forma ainda
mais relevante. Garantir uma nutricao
adequada exige atencao, paciéncia e
estratégias individualizadas.

Estudos indicam que pessoas com
DI apresentam maior prevaléncia
de sobrepeso e obesidade quando
comparadas com a populacédo em
geral.

Na DI as limitagbes podem afetar

a capacidade de compreender
informagdes relacionadas com a saude,
a adocao de habitos alimentares
adequados e a participacdo em
programas de atividade fisica. Além
disso, o grau de DI pode interferir no
nivel de autonomia e na compreenséo
de orientacOes sobre autocuidado,

0 que aumenta a dependéncia de
familiares e cuidadores.

E comum haver seletividade alimentar,
com resisténcia a novos sabores,
texturas e cheiros. Muitas vezes a
pessoa sO aceita certos alimentos,

0 que compromete a variedade
nutricional. Por outro lado, algumas
sindromes, como a sindrome de

Down ou a sindrome de Prader-Willi,
apresentam predisposicao fisiologica
ao ganho de peso, seja por hipotonia
muscular, reducdo do gasto energético
basal ou alteragdes na regulagao do
apetite que se traduz muitas vezes por

h

uma hiperfagia. Também a utilizagéo
de alguns medicamentos usados para
tratar condicbes comuns na DI, como
anticonvulsivantes e antipsicéticos,
podem contribuir para 0 aumento de
peso, influenciando diretamente o seu
estado nutricional.

Reconhecer essas caracteristicas
€ 0 primeiro passo para ajudar a
estabelecer uma rotina alimentar
saudavel.

Algumas das estratégias utilizadas para
ultrapassar estas dificuldades podem
ser o0 estabelecimento de rotinas,
criando a sensacao de previsibilidade
e, por outro lado, é importante haver
clareza nas indicacoes.

Estabelecer horarios regulares

para as refeicées e promover um
ambiente tranquilo, sem muitas
distragdes visuais ou sonoras, ajuda
a pessoa a compreender que aquele
momento é dedicado a alimentar-se.
Quando for possivel, deve incentivar-
se a participacdo da pessoa em
atividades simples, como por a mesa,
escolher a fruta ou servir pequenas
porcdes, estimulando desta forma
responsabilidade e motivagao,
promovendo o envolvimento.

A educagéo nutricional & também um
dos pilares fundamentais. E preciso
adaptar o conteudo as capacidades
cognitivas do individuo, utilizando
recursos visuais, linguagem simples
e atividades praticas que facilitem

a compreensao. Programas de
alimentacé&o saudavel podem incluir
oficinas culinérias, uso de figuras
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