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Famílias de Pessoas com deficiência e COVID 19
Que preocupações e recomendações?

A Pandemia tem tido um impacto altamente negativo em todas as famílias, mas as pessoas que têm maiores vulnerabilidades, nomeadamente as famílias de Pessoas com Deficiência e as próprias Pessoas com Deficiência, têm sido particularmente atingidas. 
A Pandemia não é uma coisa passageira. O mundo inteiro está numa total incerteza quanto ao futuro próximo, gostaríamos de ter certezas e, por vezes, queremos que nos sejam dadas orientações precisas. É difícil, mas uma coisa é certa, há que planear bem, tendo em vista diferentes cenários e todos temos de nos preparar da melhor forma para o que aí vier. Isso, podemos exigir! 
Até aqui tem havido enormes esforços de todos (governos, profissionais, comunidade, etc.), com procura de soluções de emergência a vários níveis. Também aprendemos muita coisa que nos pode ajudar a planear e a agir melhor.
A Pandemia não só veio acentuar a questão das desigualdades, como trouxe ao de cima e deu maior visibilidade a muitas das desigualdades anteriormente existentes e obrigou a prestar maior atenção à garantia dos direitos humanos para todos e da igualdade de oportunidades, que assegure a equidade e justiça social.
As famílias de Pessoas com Deficiência, qualquer que seja a sua idade e condição, têm vivido períodos particularmente stressantes e preocupantes.
Centrando-nos nas questões da interrupção da escola e do ensino à distância (e de todas as dificuldades que daí resultam para professores, pais e alunos), salientamos alguns aspetos que nos parecem da maior importância no planeamento e ações para o próximo ano letivo:
(1) a falta de acompanhamento no processo de ensino-aprendizagem adequado às necessidades e circunstâncias dos próprios pais e das crianças/jovens; (2) as necessidades de apoio aos pais e outros cuidadores decorrentes da permanência em casa de crianças/jovens (com tudo o que isso implica de sobrecarga e exaustão dos pais, de dificuldades no controlo de comportamentos e reações das crianças/jovens, etc.); (3) a interrupção de serviços, apoios e terapias; e (4) no caso dos mais velhos, as alterações e suspensão de respostas, CAOs, Assistência Pessoal, Formação Profissional, etc. 
Tem havido várias avaliações e estudos para identificar as dificuldades e os problemas colocados pelo COVID 19 (elaborados, nomeadamente, pelo Observatório da Deficiência e Direitos Humanos - ODDH - FENPROF, Universidades, etc.) O Ministro da Educação e Ciência referiu, ainda há poucos dias, que o MEC iria realizar uma avaliação no decurso do 1º período do próximo ano letivo. 
A Pais-em-Rede congratula-se com estas iniciativas que, certamente, serão uma ajuda importante no planeamento e na ação para o futuro. 
Não obstante as várias orientações já emanadas do Ministério da Educação e da Saúde, nomeadamente a Resolução do Conselho de Ministros 53-D/2020 de 20 de julho e, anteriormente, as Orientações do Ministério da Educação para o trabalho das Equipas Multidisciplinares de Apoio à Educação Inclusiva na modalidade E@D, às quais temos dado o devido destaque, vem a Pais-em-Rede partilhar algumas reflexões sobre “O que fazer” e “Como Agir”, que decorrem de queixas, pedidos de ajuda e testemunhos de várias famílias: 

1. Promover uma estreita colaboração com e apoio dos professores aos pais. 
É absolutamente imperioso. Tem de haver um contato continuado e circunstanciado (utilizando os diferentes canais de comunicação possíveis e mais eficazes para cada família); É necessário que o(s) professor(es) tenha(m) informações úteis sobre o  dia-a-dia da família,  horários, espaços, as rotinas/interesses da criança/jovem e desejos de ambos, para que se possam estabelecer planos verdadeiramente individualizados e diferenciados, que respondam efetivamente às necessidades de alunos e famílias;
Estimular a organização de grupos de pais (on-line), que possam trocar experiências sobre o seu dia-a-dia e estratégias que têm tido sucesso, pode ser uma ajuda muito eficaz na prevenção do burnout dos pais e na promoção da sua saúde mental.

2. Estreitar a colaboração entre os órgãos de gestão da escola, os professores e restantes profissionais
As exigências com que a escola se defrontou levaram a que, em alguns locais, os professores do ensino regular/titulares de turma; os professores de educação Especial e os outros profissionais da escola e/ou comunidade (Centros de Recursos para a Inclusão (CRI), Centros de Recursos TIC para a Educação Especial (CRTIC), se unissem e colaborassem na procura de soluções. 
Parece-nos que esta colaboração deveria ser estimulada e fomentada, dando particular ênfase ao papel crucial das Equipas Multidisciplinares de Apoio à Educação Inclusiva (EMAEI).

3. Adequar os objetivos e estratégias a utilizar, de acordo com o regime de ensino que vier a ser definido, com toda a flexibilidade e em estreita consonância com as famílias nos termos já referidos no ponto 1. 
Nem tudo pode ser replicado quando as circunstâncias mudam totalmente. Não basta "passar trabalhos". É preciso identificar, priorizar e readequar os objetivos que se vai procurar atingir e, consequentemente, as estratégias de atuação acordadas com a família.  Por exemplo: Crianças e jovens com grandes limitações têm necessidade de modificações e suportes sensoriais e motores que o professor deveria conhecer e integrar no Programa Educativo Individualizado, apoiando as famílias nesse sentido; outras crianças e jovens poderão ter necessidade de uma estrutura e organização do espaço que, sem ajuda de profissionais, muitas famílias poderão não conseguir.
Importa ainda referir a necessidade, já há muito sentida, de reequacionar todos os objetivos e processos de avaliação dos alunos. 

4. Prever e implementar um plano de formação, apoio e acompanhamento/supervisão aos professores e outros profissionais
Considerando que o ensino não presencial exige outros métodos e inovação, salientamos a necessidade de formação adequada às atuais circunstâncias. 
Os professores têm grande necessidade de formação quanto ao trabalho colaborativo e ao trabalho de apoio efetivo às famílias, tendo em conta o regime não presencial ou misto ou, mesmo no caso do regime presencial num ano em que não se perspetiva que as famílias possam “entrar na escola”. 
Uma outra área de formação relaciona-se com processos de ensino-aprendizagem relativamente às crianças e jovens com deficiência, nomeadamente relativa à implementação de estratégias eficazes já previstas no Dec-Lei 54/2018 e 55/2018;
Também a área das tecnologias deve ser encarada como prioritária. Considerando as dificuldades de alguns professores nesta área, o Ministério da Educação e os Agrupamentos de escolas deverão procurar identificar as necessidades e promover a formação que seja considerada mais necessária.
Tal como já referido relativamente às famílias, também para os profissionais será importante a partilha de práticas e grupos de reflexão de professores e EMAEI.

5. Cuidar, com particular atenção, das acessibilidades
Têm sido evidentes as desigualdades que a pandemia evidenciou quanto às limitações de algumas famílias na utilização de equipamentos e acesso à rede, que acreditamos estar na agenda dos diferentes intervenientes.
Neste ponto referimos também a questão da acessibilidade à informação no âmbito do ensino à distância e do Estudo em casa, aspetos que nem sempre foram contemplados nos meses “de emergência”: utilização de língua gestual, legendagem, áudio descrição, leitura fácil, etc.
Saindo do domínio estrito da escola, a Pais-em-Rede chama a atenção para a necessidade de tornar acessível às pessoas com deficiência, muitas das quais integram grupos de risco, toda a informação sobre o Coronavírus e todas as recomendações que têm sido e venham a ser veiculadas, nomeadamente pela DGS.
A Pais-em-Rede considera, também, que há serviços que só em circunstâncias absolutamente excecionais deveriam ser suspensos. Falamos dos Centros de Atividades Ocupacionais, da Assistência Pessoal no âmbito dos Centros de Apoio à Vida Independente (CAVI) e serviços de apoio domiciliário a pessoas com deficiência.
Por último, consideramos extremamente importante que os diferentes Ministérios chamem ao diálogo representantes das  pessoas com deficiência e suas famílias, entre as quais a Pais-em-Rede se inclui.
Lisboa, 27 de julho de 2020
A Presidente da Pais-em-Rede Associação
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