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Resumo

Tendo como premissa a necessidade de avaliacdo dos subsidios e suporte social a pessoas com
deficiéncia, esta dissertacdo de mestrado visa conhecer e compreender a problematica que
envolve as familias com dependentes com Paralisia Cerebral, analisar a envolvente emocional

e quais os subsidios e/ou apoios sociais que tém acesso.

A Paralisia Cerebral consiste numa perturbacéo do controlo da postura e movimento que resulta
de uma lesdo ou anomalia cerebral que atinge o cérebro em periodo de desenvolvimento.
Consoante a localizacdo das lesdes e areas do cérebro afetadas, as manifestacdes sao diferentes

e, por conseguinte, também o grau de incapacidade.

A metodologia adotada baseou-se numa abordagem mista de cariz qualitativo e quantitativo.
Como técnica de recolha de dados utilizou-se o inquérito por questionario concebido

especialmente para o efeito.

Dos resultados obtidos, foi rapidamente percetivel as dificuldades sentidas por parte dos
cuidadores no seu dia-a-dia ao nivel emocional, de mobilidade e consequentemente social.
Conseguindo ainda entender pelo indice econdmico, a ndo satisfacdo e caréncia de seguranca

monetaria por parte do agregado, no que se refere aos gastos e custos inerentes ao dependente.

Os resultados alertam-nos para uma necessidade de intervencdo emergente. A reformulacéo das
ajudas ao nivel econémico e social torna-se urgente para proporcionar bem-estar e qualidade

de vida a estas pessoas, quer sejam cuidadores ou dependentes.

Palavras — Chave: Deficiéncia, Incapacidade, Paralisia Cerebral e Apoios Socias
Cédigo JEL: K15 - Civil Law « Common Law; H20 - Taxation, Subsidies, and Revenue
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Abstract

Based on the premise of the need for evaluation of social support and support for people with
disabilities, this Master's thesis aims to understand and understand the problem involving
families with dependents with Cerebral Palsy, analyze the emotional environment and what
social subsidies and / or supports who have access.

Cerebral Palsy consists of a disturbance in the control of posture and movement resulting from
a brain injury or anomaly that strikes the developing brain. Depending on the location of the
affected lesions and brain areas, the manifestations are different and therefore also the degree
of disability.

The methodology adopted its based on a mixed approach of qualitative and quantitative nature.

As a data collection technique, a specially designed questionnaire survey was used.

From the results obtained, the difficulties experienced by the caregivers in their daily lives at
an emotional, mobility and consequently social level were quickly perceptible. Also, being able
to understand by the economic index, the satisfaction and lack of monetary security on the part

of the household, with regard to the expenses and costs inherent to their dependent.

The results alert us to a need for emerging intervention. The reformulation of economic and
social aid becomes urgent to provide well-being and quality of life to these people, whether

they are caregivers or dependents.

Keywords: Disability, Inability, Cerebral Palsy and Social Support

JEL code: K15 - Civil Law « Common Law; H20 - Taxation, Subsidies, and Revenue «
General
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1. Introducéao

Ainda hoje, em pleno século XXI sdo muitos os obstaculos que impedem as pessoas com
deficiéncia de exercerem plenamente os seus direitos fundamentais, incluindo os direitos de
participacdo na sociedade em igualdade de circunstancias com os demais cidaddos. Neste

contexto, a discriminacéo e a excluséo social continuam a atingir o insustentavel.

Assim, e tendo como premissa a realidade que rodeia as pessoas portadoras de deficiéncia e/ou
incapacidade, a presente dissertacdo visa compreender de que modo a deficiéncia e a Paralisia
Cerebral afetam a qualidade de vida das familias e se o seu estatuto influencia na obtengao de
ajudas, conhecer as ajudas especificas a que as pessoas tém acesso, apreciar se as medidas
existentes sdo praticas e acessiveis, e refletir sobre o que pode e deve ser melhorado ou

introduzido.

Na elaboracgéo do presente trabalho sdo consideradas as diversas abordagens concetuais sobre
a deficiéncia, atribuindo especial destaque a realidade nacional. A importancia da familia, da
educacdo inclusiva e da construgdo de uma sociedade mais justa e equitativa estiveram

presentes ao longo de todo o trabalho.

O estudo permitiu perceber as lacunas existentes na classificacdo dos dependentes e deficiéncias
atuais, levando a uma alocacgdo errénea de ajudas e apoios sociais. Foi também percetivel a
caréncia de subsidios e apoios, na maioria dos casos, a qual foi substancialmente refletida no
indice econdmico. A falta de informacéo adjacente ao tema foi amplamente sentida, ndo estando
disponivel satisfatoriamente para quem a procure, nem mesmo para as familias e sujeitos

deficientes.

O trabalho est& organizado em 4 sec¢es, sendo que se destacam duas fases distintas, a parte de

pesquisa tedrica e a parte pratica e sua aplicacéo.

No primeiro capitulo € apresentada a contextualizacdo teorica do estudo e motivacdes, sendo

ainda apresentados os dados estatisticos.

Na revisdo de literatura, segundo capitulo, sdo descritos nomeadamente a deficiéncia, paralisia
cerebral, subsidios e politicas publicas, educacdo e emprego, e suporte social e qualidade de

vida, assentando a informacao sob estudos empiricos e seus autores.
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De forma a dar a conhecer as op¢des metodoldgicas utilizadas, foi redigido uma terceira secc¢éo,
onde sdo expostas as questdes de pesquisa, objetivos, procedimentos executados e participantes

inquiridos.

Ja no quarto capitulo sdo apresentados os resultados obtidos, quer ao nivel de respostas do

questionario em si, quer na sua correlacdo com a pesquisa feita.

Posteriormente é feita uma sintese final apresentando as conclusdes, limitagdes do estudo e

sugestdes para futuras investigagoes.
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2. Contextualizacao

2.1. Dados estatisticos

De acordo com a Organizacdo Mundial de Satude (2011), mais de um bilh&o de pessoas em todo
0 mundo convive com alguma forma de deficiéncia, das quais cerca de 200 milhdes vivenciam
dificuldades funcionais consideraveis. Este numero tem vindo a aumentar, devido ao
crescimento demografico, aos avancos da medicina e ao processo de envelhecimento. Nos
paises onde a esperanca de vida é superior a 70 anos, cada individuo vivera com uma deficiéncia

em média 8 anos, o0 que representa cerca de 11,5% da sua existéncia (UNRIC, 2017).

Num estudo realizado entre 2002 e 2004, considerado alids como a maior pesquisa
multinacional sobre a salde e deficiéncia, foram analisados 70 paises, dos quais 59 paises
representavam 64% da populacdo mundial, tendo sido concluido que a prevaléncia de
deficiéncia entre a populacdo adulta mundial com idade igual ou superior a 18 anos foi de
15,6%, variando de 11,8% nos paises de maior rendimento a 18,0% nos paises de rendimentos
mais baixos. Este valor refere-se aos adultos que enfrentavam dificuldades funcionais
significativas no exercicio das atividades de vida diaria (OMS, 2011). Por atividades de vida
diéria entende-se o conjunto de tarefas que cada um desempenha de forma autbnoma e rotineira
no seu dia-a-dia e que inclui o cuidado pessoal, as tarefas domésticas, bem como, exercer 0s
seus direitos de cidadania. Nesta perspetiva de analise, e ainda segundo os estudos de referéncia
da OMS (2011) cada pais em média detém cerca de 10% de populacdo portadora de alguma
deficiéncia, a qual condiciona ou impede o desempenho das atividades de vida diaria. Nos
paises membros da OCDE, a propor¢éo das pessoas com deficiéncia é nitidamente mais elevada
nos grupos com menos instrucdo. Em média, 19% das pessoas menos instruidas tém uma

deficiéncia, em comparacao com 11% das mais instruidas (UNRIC, 2017).

No caso de Portugal, o pais ndo atinge essa media tendo em consideracdo os valores apurados
nos Censos de 2001. Em relacdo a 2001 os dados apresentados evidenciam 636.059 pessoas
com deficiéncias, o que representa aproximadamente 6,1% da populacdo total residente.
Relativamente a reparticdo por sexo 334.879 (52,65%) pertencem ao género masculino e
301.180 (47,35%) pertencem ao género feminino, havendo ainda outro nivel de reparticdo em

relacdo ao numero de pessoas com deficiéncias por tipo de deficiéncia (Tabela 1 e 2).
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Tabela 1 - Populacao residente com deficiéncia em Portugal em 2001

Taxa de deficiéncia (%) da populacdo em 2001

Portugal 6,1

Continente 6,2

Regido Auténoma dos Acores 4,2
Regido Auténoma da Madeira 4,8

Fonte: INE, 2007

Tabela 2 - Populacgéo residente por tipo de deficiéncia e sexo (2001)

Tipo de deficiéncia

Total Homens Mulheres
Auditiva 84.172 43.533 40.639
Visual 163.569 77.800 85.769
Motora 156.246 88.829 67.417
Mental 70.994 38.113 32.881
Paralisia Cerebral 15.009 8.014 6.995
Outra Deficiéncia 146.069 78.590 67.479
Total 636.059 334.879 301.180

Fonte: PRODATA, 2015

Cumpre ainda destacar que em 2011, o texto das questdes apresentadas nos Censos foi alterado,
tendo sido substituida "a avaliacdo baseada em diagndsticos de deficiéncias, por uma
autoavaliacdo que privilegia a funcionalidade e a incapacidade como o resultado de uma
interacdo dindmica entre a pessoa e os fatores contextuais™ (Antunes, 2016). Este facto gerou
alguns obstaculos na atualizacdo e comparacao de dados, principalmente porque deficiéncia ou
incapacidades ndo devem ser entendidos como sindnimos dado que representam ‘“duas
realidades distintas, porque nem todas as pessoas que tém uma incapacidade tém uma
deficiéncia e ndo é adequado dizer que todas as pessoas que tém uma deficiéncia tém uma
incapacidade” (Antunes, 2016). A opcdo metodologica de focar as questdes incluidas nos
Censos de 2011 num conceito de incapacidade de realizacdo de atividades de vida diéria e ndo
numa deficiéncia gerou uma lacuna de informac&o, que urge ultrapassar. Na prética, os Censos

2011 nao permitem distinguir a diferencga entre as pessoas com deficiéncia e as pessoas que
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perderam capacidades na sequéncia da idade, seja visao, audi¢cdo, mobilidade ou outra. Também
ndo é possivel quantificar os deficientes organicos, cuja deficiéncia esta relacionada com algum
aspeto interno do organismo, como os doentes renais, os hemofilicos ou deficiéncias
consequentes de doencas oncoldgicas, nem saber quantas pessoas com deficiéncia estdo ou ndo
empregadas, que tipo de rendimento ou apoio social usufruem ou quantas vivem em institui¢cdes
(Santos, 2011). Por conseguinte, as Tabela 1 e 2 ilustram a taxa de deficiéncia em Portugal

continental e ilhas, o tipo de deficiéncia e a sua reparticdo por sexo apenas em 2001.

De acordo com os resultados divulgados pelo INE (2011) 17,8% da populagdo com cinco ou
mais anos de idade apresentava muita dificuldade em realizar, pelo menos, uma das seis
atividades de vida diarias: ver, ouvir, andar, memdria/concentracdo, tomar banho/vestir-se e
compreender/fazer-se entender. A dificuldade em andar foi a atividade de vida diaria que
registou maior frequéncia de respostas, com 25% dos inquiridos, seguindo-se a dificuldade em
ver, mesmo usando dculos ou lentes de contacto (23%). Em termos gerais no ano de 2011, do
total de pessoas com deficiéncia e ou incapacidade, 11,6% possuia um grau de incapacidade

superior a 80% e 53,5% ndo possuia qualquer grau de incapacidade (INE, 2011).

Segundo o Gabinete de Estratégia e Planeamento do Ministério do Trabalho, Solidariedade e
Seguranca Social (GEP/MTSSS, 2016) em 2011 recolheu-se informacdo de que, 1,5% da
populagdo portuguesa ndo consegue tomar banho ou vestir-se sozinha; 1,0% ndo consegue
andar; 1,0% ndo consegue memorizar ou concentrar-se; 0,7% nao consegue compreender 0s
outros ou fazer-se compreender; 0,3% ndo consegue ver, 9% tem dificuldade em ver e 0,3%

ndo consegue ouvir.

Como mostra a Tabela 2 a Paralisia Cerebral é a deficiéncia que atinge menor nimero de
pessoas com um equivalente de 2,36% em 2001. Este facto pode estar relacionado com uma
menor esperanga media de vida, tendo em consideracdo que quase desaparece na populacéo
idosa. No entanto esta realidade tem vindo a ser alterada como relata a divulgagédo da peticéo
que deu entrada na Assembleia da Republica a 10 de Junho de 2012 pela méo da Paralisia
Cerebral — Associacdo Nacional de Desporto (PCAND, 2017) e a qual reuniu mais de cinco mil
assinaturas. De acordo com a associagdo “a Paralisia Cerebral ndo é uma doenga rara, nem em
vias de extingdo, e sabe-se que 90% das criancas com esta doenca chegam a idade
adulta”. Segundo o mesmo documento, em Portugal verificou-se um aumento significativo da
esperanga média de vida das pessoas com Paralisia Cerebral passando para 60/70 anos,
realidade bem diferente dos 20/30 anos, verificada no inicio do seéculo XX. Também se

verificou um declinio da taxa de incidéncia de Paralisia Cerebral aos 5 anos nas criangas

5
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nascidas em Portugal entre 2001 e 2007, de 2,01%o nado-vivos nascidos em 2001 para 1,55%o
nado-vivos nascidos entre 2001 e 2007. Esta diminuicdo deve-se essencialmente a reducéo do
risco nos prematuros nascidos com mais de 28 semanas, mas também entre os nascidos a termo
(FAPPC, 2016). A tendéncia nacional para 0 aumento de nascimento de gémeos e 0 aumento
da idade média das mdes ndo permite antever a manutencdo do declinio desta taxa de
ocorréncia. Cumpre ainda salientar que é a deficiéncia que regista em Portugal a maior
percentagem de pessoas sem frequéncia de nivel de ensino (Goncalves, 2003). Em termos
mundiais estima-se que existam cerca de 17 milhGes de pessoas com Paralisia Cerebral
(FAPPC, 2016).

2.2. Motivagéo para o estudo

O apoio efetivo a pessoas portadoras de deficiéncia e suas familias tem sido ao longo dos anos
débil e escasso e, por vezes, condicionado pela fragilidade negocial ou presenca assidua nas
lutas pela igualdade e equidade de bem-estar e qualidade de vida (Barber, 2014). Ciente desta
realidade e consciente que a melhor forma de entender uma problematica € conhecer o que a
envolve, a presente investigacdo surge num percurso natural de procura de respostas para
algumas davidas que me acompanham ha alguns anos e que estdo relacionadas com o ser

deficiente em Portugal e com a controvérsia dos subsidios e apoios sociais.

Assim, e se por um lado, € do conhecimento de todos a existéncia de inimeros projetos e apoios
disponiveis para os deficientes, na pratica, e pela experiéncia vivenciada, os resultados dos
mesmos nem sempre chegam a quem mais precisa. Acresce que nao é facil quantificar esta
afirmacgdo, em primeiro lugar pela dificuldade em estabelecer critérios sobre o que significa
“quem mais precisa” e em segundo pela escassez de informacdo estatistica e trabalhos de
investigacdo sobre o tema. Neste contexto, estamos perante um tema atual, Util e pertinente,

cuja relevancia é verificavel pela escassez bibliografica em termos nacionais.
O problema de estudo centrar-se-a4 nos seguintes pontos:

1. De que modo a deficiéncia e a Paralisia Cerebral influenciam a qualidade de vida e
0 estatuto da familia para a obtencédo de ajudas?

Quais as ajudas especificas a que as pessoas tém acesso?

As medidas existentes sdo préaticas e acessiveis? Qual a sua utilidade?

O que poderia melhorar ou mudar?

ok w0 N

A chave esta em novos subsidios? Ajudaria uma reestruturacdo dos existentes?
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O tema de apoios e subsidios a pessoas carenciadas, e em especial a pessoas portadoras de
deficiéncia, so por si é merecedor de suscitar interesse, no entanto, o facto de ter uma irmad com
Paralisia Cerebral, despertou-me para uma realidade desconhecida por muitos, e que incutiu em

mim a vontade de aprofundar e consolidar conhecimentos.

Na sociedade portuguesa a deficiéncia é frequentemente reduzida as incapacidades e a uma
narrativa fatalista. Esta visdo caracterizada por Fontes (2016), na qual as pessoas com
deficiéncia sdo sujeitos passivos e dependentes cujo siléncio tem sido alimentado por politicas
sociais injustas, autoritarias e potenciadoras de exclusao social, urge combater (APD, 2017).
Por conseguinte, pretende-se com este trabalho contribuir para construcdo de um novo olhar,
que evidencie que a falta de coeréncia das politicas e estruturas de auxilio efetivo, aliadas ao
baixo nivel redistributivo dos apoios sociais, tem reflexos negativos inegaveis na vida das

pessoas portadoras de deficiéncia e suas familias.
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3. Revisao de Literatura

3.1. Deficiéncia

O termo deficiente deriva do termo latim (deficiere), cujo significado é imperfeito, insuficiente,

incompleto ou aquele em que h& uma deficiéncia.

De acordo com a definicao do Instituto Nacional para a Reabilitacao “a pessoa com deficiéncia
é aquela que, por motivo de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de funcGes ou de
estruturas do corpo, incluindo as fungbes psicoldgicas, apresenta dificuldades especificas
suscetiveis de, em conjugacdo com os fatores do meio, lhe limitar ou dificultar a atividade e

participacdo em condicOes de igualdade com as demais pessoas” (IRN, 2017).

Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2011), a deficiéncia corresponde a auséncia ou
disfuncdo de uma estrutura psiquica, fisiolégica ou anatdmica que esta relacionada com a
biologia da pessoa. De acordo com o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, esta faz parte da
condicdo humana e quase todas as pessoas terdo uma deficiéncia temporaria ou permanente em

algum momento da vida, com especial incidéncia nas idades mais avancadas (OMS, 2011).

A necessidade de conceptualizar a deficiéncia como uma questdo mundial de direitos humanos,
resultou num consenso internacional ratificado pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) em 2006 na 612 Sessdo da Assembleia-Geral das Nagdes Unidas e cujo
objeto foi promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, bem como, a promocdo do
respeito pela sua dignidade (OHCHR, 2017). Em termos conceptuais a deficiéncia e/ou
incapacidade deixa de estar focalizada na pessoa e no seu problema, para passar a ser
compreendida como a relacdo desta com o contexto, e a sua envolvente, 0 que responsabiliza a
sociedade a criar condigdes que promovam a igualdade de oportunidades e a plena participacdo

e autonomia de todos os cidaddos (Gongalves & Nogueira, 2012).

Como explicam Capucha e Neves (2006) a deficiéncia pode ser classificada consoante quatro
padrdes singulares, diferenciando-se entre psiquicas, sensoriais, fisicas e mistas. As
deficiéncias psiquicas encontram-se associadas as disfuncgdes intelectuais, doencas mentais,
deficiéncias das fungdes gnostica e praxica. As deficiéncias sensoriais centram-se na Vvis&o,
audicéo e fala do ser humano. As deficiéncias fisicas englobam as deficiéncias ao nivel de
orgdos interno (estas podem afetar as fungdes urindrias, respiratdrias, gastrointestinais,
reprodutoras, entre outras), as deficiéncias musculo-esqueléticas e as estéticas ao nivel da

cabeca tronco e membros (défices funcionais, auséncia de membros e malformacbes ou
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deformacbes dos mesmos). Por ultimo, encontram-se as deficiéncias mistas que comportam o
manifesto de um numero de deficiéncias superior a uma, num s6 ser humano. Pelo exposto, e
sendo a deficiéncia uma limitacdo variada em diversas acOes e capacidades, cada pessoa
portadora de deficiéncia distingue-se por si prépria pela sua unicidade na forma como supera
0S seus problemas, assim como, pelas barreiras diferenciadas que enfrenta (OMS, 2011).
Devido a esta singularidade, a familia assume e detém um papel fundamental no apoio e
desenvolvimento, enquanto crianca e posteriormente adulto, quer na busca da sua autonomia
quer na sua forma de viver e, consequentemente ser feliz (Sa & Rabinovich, 2006). Os mesmos
autores argumentam que a familia contribui para a formacédo de vinculos e para o aumento da

autoestima, desenvolvimento e socializag&o da pessoa com deficiéncia.

Numa tentativa de clarificar e estandardizar conceitos, em 1980 a OMS publica a International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH), cuja versdo portuguesa foi

publicada em 1989 e que preconizou trés tipos distintos de classificagéo:

1. A deficiéncia que representa a perda ou mudanca de alguma funcdo ou estrutura
psicoldgica, fisiologica ou até anatémica;

2. A incapacidade resultante de uma deficiéncia, que restringe ou falta na totalidade a
capacidade de realizar uma tarefa ou atividade, considerada normal dentro dos
parametros humanos;

3. A desvantagem ou handicap de um individuo decorrente de uma deficiéncia ou
incapacidade, tendo um prejuizo na sua condicdo social que o limita ou impede na
totalidade de desempenhar uma atividade considerada normal, dentro dos parametros

de normalidade do ser humano.

O aparecimento de novas abordagens sobre a deficiéncia levou a OMS em 1993 a dar inicio ao
processo de revisdo da ICIDH passando de um modelo puramente médico para um modelo
biopsicossocial integrado da funcionalidade e incapacidade humana (Vale, 2009). As
deficiéncias passaram a traduzir toda a alteracéo do corpo, da aparéncia fisica ou de um 6rgéo,
independentemente da sua causa. Esta nova abordagem que privilegia as “componentes da
satde” em detrimento das “componentes das doencas” deu origem & Classificagédo Internacional
da Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (Werneck, 2004). A deficiéncia deixa de ser
vista como um incidente isolado, passando a caracterizar a perspetivas de saude: biologica,
individual e social. A funcionalidade e a incapacidade transformam-se em conceitos
multidimensionais e interativos que relacionam: as funges e estruturas do corpo; as atividades

de vida e a participagdo em sociedade; e os fatores do meio-ambiente que influenciam essas
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experiéncias (Bampi, Guilhem e Alves, 2010). Do objetivo reabilitar, curar e tratar passou-se
para uma abordagem mais abrangente que inclui habilitar, promover direitos e eliminar

barreiras pessoais e sociais.
3.2. Paralisia Cerebral

A Paralisia Cerebral (PC) consiste numa desordem ou perturbacdo ndo progressiva do
movimento e da postura, devido a uma lesdo cerebral ocorrida num periodo precoce do
desenvolvimento do cérebro (SPNP, 2017). A Paralisia Cerebral é provocada por hemorragias,
deficiéncia na circulacdo cerebral ou falta de oxigénio no cérebro, traumatismo, infecdes,

nascimento prematuro ou ictericia grave neonatal.

De acordo com Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein, Bax, Damiano, Dan & Jakobson
(2007), a Paralisia Cerebral engloba uma condi¢do neurodesenvolvimental que se inicia na
primeira infancia, mantendo-se ao longo da vida da pessoa uma vez que as células nervosas
destruidas ndo podem ser regeneradas. As causas incluem lesdes durante o nascimento,

privacéo de oxigenio, infegdes e malformaces cerebrais.

As pessoas com Paralisia Cerebral apresentam um conjunto de caracteristicas que regra geral
as tornam facilmente reconheciveis, nomeadamente, a nivel dos movimentos e reflexos
incontrolados. Nalgumas, as perturbacGes sdo ligeiras pelo que conseguem passar
despercebidas num primeiro olhar, passando por desajeitadas na sua forma de andar, falar ou
no modo como utilizam as méos (APCL, 2017). Nos casos de maior profundidade de Paralisia
Cerebral as pessoas ficam severamente afetadas e condicionadas a nivel motor. As limitaces
no ambito da comunicacdo também sdo frequentes, o que gera uma relacdo de dependéncia para
a execucdo das tarefas de vida diéaria.

A Paralisia Cerebral ndo deve ser entendida como uma doenga, mas sim, como um distdrbio,
um conjunto de sintomas resultantes do tipo de lesdes e zonas do cérebro danificadas. Existem
quatro tipos de paralisia cerebral: Espastico, Atetoide, Ataxico e Misto (SPNP, 2017). O género
mais comum de Paralisia Cerebral é o tipo Espastico que se caracteriza pela ampliacdo da
tonicidade dos musculos resultante de lesdes no cortex ou nas vias procedentes, podendo atingir
apenas um lado do corpo (hemiparesia), afetar ambos os bragcos e ambas as pernas
(quadriplegia) ou especialmente as pernas e a parte inferior do corpo (paraplegia). Quando as
mesmas partes nos dois lados do corpo sdo afetadas denomina-se diplegia, mas, algumas vezes,
apenas o braco ou perna de um lado é afetado e ai estamos perante um quadro de hemiplegia.

As pernas e os bracos afetados sdo normalmente pouco desenvolvidos, bem como rigidos e
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fracos. A este respeito, Levitt (2010) menciona que a espasticidade pode ndo implicar paralisia,

pois, existe movimento voluntério, que pode e deve ser trabalhado.

A Paralisia Cerebral sob a forma de Disquinésia (Atetose/Coreoatetose ou Distonia)
caracteriza-se por movimentos involuntarios, assim como, por alteracfes na tonicidade
muscular provenientes de lesdes dos nucleos dispostos nos hemisférios cerebrais, no seu interior
(denominado Sistema Extrapiramidal), comummente, origina deformidades fisicas como a

escoliose ou a subluxacao da anca (Kok, 2003).

Os movimentos involuntarios associados influenciam a fala, alimentacdo, postura, caminhar,

andar e outras competéncias que exijam coordenac¢do motora.

Por sua vez, a Ataxia é representada pela diminuicdo da tonicidade ao nivel muscular, ndo
coordenacdao dos movimentos e equilibrio imperfeito ou deficiente, oriundo da anomalia no

cerebelo ou das suas vias (Shepherd, 2002).

No caso das criangas com paralisia cerebral, existem diversas caracteristicas resultantes da sua

condic&o, das quais se destacam:

¢ Nivel motor, onde se evidencia a persisténcia de reflexos primitivos, postura anormal,
atraso no desenvolvimento psicomotor, disfuncdo percetivo-motora (Espasticos),
perturbacBes na linguagem (Atetosicos), Epilepsia (Espasticos) e atraso no
desenvolvimento intelectual (Rotta, 2002);

e Nivel socio-afetivo, que se traduz em alteracbes comportamentais, levando a
instabilidade emocional, hiperatividade, falta de atencdo, receio, impulsividade, apatia
e dificuldades de integracdo (Acevedo, 2002);

e Nivel sensorial, que afeta 0 campo visual e auditivo e onde se verifica que a maioria das

criancas sao dependentes a nivel de higiene pessoal e da alimentacdo (Rotta, 2002).

Nas pessoas com Paralisia Cerebral, a inteligéncia pode manter-se normal ou até mesmo acima
da normalidade, podendo, no entanto, existir noutras situagdes um atraso intelectual devido a
lesbes cerebrais ou também pela falta de exercitacdo, resultante do problema da deficiéncia.
Aparentemente pode notar-se um atraso mental que na verdade é inexistente, derivado dos

reflexos, trejeitos da face e deficiéncia ao nivel da fala (SPNP, 2017).

A perturbacdo motora pode ser associada a défices sensoriais, a perturbacdes visuais, a
dificuldades auditivas, a complicagdes de percecdo, a deficiéncias na fala e até mesmo epilepsia
ou convuls@es. Todas estas complicagdes tornam a génese do quadro mais complexo e por isso

se considera que cada caso € um caso com especificidades muito préprias (SPNP, 2017).
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Sintetizando, dentro das deficiéncias mais frequentes relacionadas com a Paralisia Cerebral
encontram-se: perturbacdes da linguagem, problemas auditivos, problemas visuais, problemas
de desenvolvimento intelectual, problemas de personalidade, problemas de atencéo e problemas

de percecao.
3.3. Causas da Paralisia Cerebral

De acordo com dados da Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (2000), a Paralisia Cerebral
atinge 2 a 3 criangas em cada 1000 nascimentos, sendo identificada como a causa mais

frequente de deficiéncia motora na infancia.

As causas da Paralisia Cerebral podem ser divididas em pré-natais, perinatais e pds-natais
(Ashwal, Russman, Blasco, Miller, Sandler, Shevell & Stevenson, 2004). As causas pré-natais
englobam a gravidez multipla (baixa idade gestacional e peso ao nascer), infecbes virais
congénitas (Rubéola, Toxoplasmose e Citomeglovirus), perturbacdes hormonais (diabetes,
problemas natiroide), consumo elevado de alcool, tabaco, estupefacientes ou incompatibilidade

de grupos sanguineos e muta¢es cromossomicas.

Das causas perinatais destacam-se a anoxia mecanica (obstrucao respiratoria, sobredosagem de
drogas, deslocamento da placenta, méa posicao do feto), traumatismos (hemorragias, utilizacdo
de fdrceps, resisténcia da cabeca, parto provocado, mudancas de pressdo) ou complicacdes do
nascimento (prematuridade, desidratacdo, imaturidade do recém-nascido, infecGes de

hipoglicemia e reacdes de hipercalcemia).

Por sua vez, as causas p0s-natais englobam a fratura e contuséo craniana, Acidente Vascular
Cerebral (AVC), tumores/quistos, hipoglicemia, hidrocefalia progressiva e situacfes de abuso.
Com o conhecimento das causas da Paralisia Cerebral, torna-se crucial definir um conjunto de
medidas preventivas, que devem ser consideradas de modo a identificar as criangas em risco e

a diagnosticar futuros problemas e tratamentos (Coll, Marchesi e Palacios, 2004).

Segundo Candido, o diagndstico de Paralisia Cerebral deve ser realizado o mais precocemente
possivel, de modo a reduzir e prevenir os casos, apesar de ndo se saber qual o tipo de paralisia
e o resultado final quanto a distribuicéo e gravidade da patologia caso esteja presente (Candido,
2004).

3.4. O impacto da deficiéncia na Familia

Apesar de todas as modificacGes pelas quais tém passado a sociedade, a familia, continua a

ser 0 espaco educativo por exceléncia, o nucleo central de individualizagéo e socializacéo.
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Como referem S& e Rabinovich (2015, p.10) a “familia é onde as identidades pessoais se
constroem, onde se procura seguranca e estabilidade no momento de conflito e onde se
produzem relacdes de cuidado entre os seus membros através da protecdo, do apoio, do
acolhimento, respeito a individualidade e potencializacdo do outro”. Para estes autores, 0
nascimento de uma crianca com deficiéncia implica transformacgdes profundas na dindmica
de qualquer familia. Os pais sdo confrontados com a perda do filho idealizado e os irmé&os
caso existam vao precisar de aprender a conviver com a realidade do irmao “diferente”. “Na
realidade, os irmdos podem encontrar maior dificuldade do que os pais para enfrentar tais
sentimentos, especialmente quanto menor for a sua idade” (Nunes & Aiello, 2008:43). Ambos
terdo de conviver com um turbilhdo de sentimentos, mas o grande desafio ndo é s emocional,
dado que sdo varios os fatores que podem colocar em causa o equilibrio familiar, neste
ambito, os recursos financeiros revestem-se de especial importancia. Como explica Fontes
(2016) uma pessoa portadora de deficiéncia tem custos acrescidos com consultas,

tratamentos, medicac¢do, equipamentos, deslocacdes e 0s subsidios sao minimos.

O subsidio mensal vitalicio, para pessoas com mais de 24 anos, € de 177,64 € valor
manifestamente insuficiente para fazer fase as necessidades béasicas de sobrevivéncia. Como
valor de referéncia o salario minimo em 2017 foi atualizado 557 € mensais. A este montante
acresce uma prestacao mensal, designada por complemento extraordinario de solidariedade
(CES), que varia de acordo com a idade do seguinte modo: 17,70 € para titulares de prestacao
até aos 70 anos e 35,38 € para titulares de prestacdo a partir dos 70 anos. Para o governo em
fungdes “nas Ultimas décadas, as prestacfes sociais da deficiéncia ndo tém acompanhado a
evolucdo de paradigmas no reconhecimento e efetivagdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia ou incapacidade, permanecendo este um dos eixos mais frageis da protecédo social
assegurada no ambito do Sistema de Seguranga Social” (GSEIPD, 2017). A partir do ano
corrente, 2017, uma nova Prestacdo Social para a Inclusdo vai substituir o subsidio mensal

vitalicio e a penséo social de invalidez.

Estima-se que um agregado familiar que tenha uma pessoa com deficiéncia tenha um custo
adicional por ano de 5.100 € a 26.300 € (Fontes, 2016). Acresce ainda que o absentismo
frequente de uma mae cuidadora de um filho com deficiéncia, raramente é bem tolerado pelo
mercado de trabalho, o que potencia situagdes de desemprego involuntério e abandono do
mercado de trabalho. Esta realidade é extremamente penalizadora em termos de realizacéo
pessoal e profissional, e tem efeitos por vezes draméticos no agravamento das dificuldades
financeiras do agregado familiar. Cumpre ainda destacar que as dificuldades financeiras
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acabam por ndo atingir somente a pessoa com deficiéncia, mas também os irmé&os, quando
existem, gerando um ciclo vicioso, que inibe o percurso de educacao/ensino e por conseguinte
o desenvolvimento de capacidades e competéncias, violando o principio de igualdade de
direitos que preconiza que “as necessidades de todos e de cada um tem igual importancia,
(...) e que todos os recursos sejam utilizados de forma a garantir a cada individuo uma igual
oportunidade de participacdo” (ONU, 1995:16).

Efetivamente, ninguém é deficiente porque é pobre, mas se sendo pobre tambem é deficiente
e ndo consegue obter apoios sociais em consonancia com as suas necessidades, fica limitado
na maximizacdo do seu potencial funcional, quer em termos fisicos, quer intelectuais
(Priestley, 2001). Esta situacdo é tanto mais penalizadora quanto maior a intensidade da
incapacidade, pelo que é essencial o desenvolvimento de politicas sociais efetivas e
mecanismos de apoio as pessoas com deficiéncia para que elas se autonomizem e desta forma
diminuir a pressao existente sobre as familias (Fontes, 2016). O papel assumido pelos irméos
também é digno de destaque. Normalmente varia ao longo dos anos, e depende do
temperamento de cada um, da idade, da proximidade entre eles, das suas experiéncias de vida,

da cultura e dos valores (Nunes & Aiello, 2008).
3.5. Educacéo Inclusiva

A Educacdo, para além de constituir um direito humano fundamental, é igualmente um pré-
requisito para se atingir o desenvolvimento sustentadvel e um instrumento essencial a boa
governacdo, as tomadas de decisdo informadas e a promoc¢do da democracia (UNESCO,
2012). Em Portugal, nos ultimos anos, a legislacdo tem convergido na necessidade da adocao
de estratégias diferenciadas e respostas educativas. O Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de janeiro
(alterado pela Lei n.° 21/2008, de 12 de maio), constitui-se como o principal diploma
orientador da organizagao e funcionamento da educaco especial/educacéo inclusiva. E ainda
de referir o Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro, que cria o Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI), bem como a Portaria n.° 201-C/2015, de 10 de
julho, que expde a matriz do curriculo especifico individual dos alunos com 15 ou mais anos
de idade, que integra obrigatoriamente o Plano Individual de Transi¢do (PIT). Com base na
legislagdo vigente e no &mbito do projeto intitulado Melhorar a Capacitagdo das Liderancas
e Sensibilizar os Encarregados de Educacdo para a Educacdo Especial, financiado pela
Fundacao Calouste Gulbenkian, a Inspecédo-Geral da Educacdo e Ciéncia apresentou em 2016
um relatorio sobre educacéo especial/educagdo inclusiva obtido a partir dos relatorios de 368
escolas, o que corresponde a cerca de 45% das unidades existentes no pais (IGEC, 2016).
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A inclusdo, em termos educativos é em primeiro lugar uma questdo de direitos, o que implica
que a escola, para além de proporcionar aos alunos um espago comum, tem de promover,
também, oportunidades e percursos de aprendizagem adequados as necessidades de cada
estudante (Rodrigues, 2003). A simplicidade das palavras em nada reduz a complexidade do
processo, e na verdade estamos perante um desafio que tem de ser alcangado, como garantia
de respeito pelos direitos fundamentais, mas também como forma de promover a autonomia
e a integracdo no mercado de trabalho das pessoas com deficiéncia e ou incapacidades. Neste
contexto o governo apresentou uma proposta sobre o novo regime legal a qual estad em
discussdo publica. A proposta apresentada defende um ensino feito com flexibilidade, que
assegure a diferenciacdo nos processos de aprendizagem, homeadamente nos métodos, nas
atividades, nos tempos e na avaliacdo, com um planeamento educativo centrado no aluno, e
feito com o envolvimento parental em todos os aspetos do processo educativo (Republica
Portuguesa, 2017).

3.6. Capacidade e Poder de Deciséo

O principio da dignidade da pessoa humana e o respeito pela autonomia comeca pelo
reconhecimento da legitimidade e da capacidade de uma pessoa assumir as suas escolhas
pessoais. No entanto, existem situacdes em que essa capacidade pode legalmente ser posta em
causa, no &mbito da legislagéo vidente. A Lei n° 38/2004, de 18 de Agosto, que define as bases
gerais do regime juridico da prevencdo, habilitacdo e participacdo da pessoa com deficiéncia,
apresenta no seu artigo 2° uma nogdo de pessoa com deficiéncia como “aquela que, por motivo
de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de funcbes ou de estruturas do corpo, incluindo
as funcdes psicolodgicas, apresente dificuldades especificas suscetiveis de, em conjugacdo com
os fatores do meio, lhe limitar ou dificultar a atividade e a participacdo em condicdes de

igualdade com as demais pessoas”.

Os instrumentos disponiveis para protecao da pessoa com deficiéncia sdo multiplos e dependem
da natureza das decisbes (Taylor, 2016). No enquadramento juridico Portugués, os meios
duradouros de protecdo da pessoa com deficiéncia, por exceléncia, sdo a inabilitacdo e a
interdi¢do (Pinheiro, 2010). Um cidaddo considerado legalmente incapacitado de tomar as suas
préprias decisGes necessita automaticamente de quem as tome por si, podendo essa pessoa ser
ou ndo, o cuidador. Ambas as figuras s@o aplicaveis a incapacidade permanente de pessoas
maiores, no entanto, a inabilitagéo esta indicada para situaces de menor gravidade (Ministério
Publico, 2017). A interdicdo consiste na coartacdo do exercicio de direitos a quem demonstre
incapacidade para governar a sua pessoa e 0s seus bens, ao passo que a inabilitacéo se aplica a
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individuos que, devido a anomalia psiquica, surdez-mudez, cegueira, habitual prodigalidade,
uso de bebidas alcoodlicas ou de estupefacientes, se revelem incapazes de reger o seu patriménio
(Pinheiro, 2010). A sentenca que decrete a inabilitacdo tera de especificar os atos que o
inabilitado ndo podera validamente praticar sozinho e que, por esse motivo, terdo de ser
autorizados ou praticados pelo cuidador (INR, 2017). Independentemente da situagéo em causa,
deve ser sempre salvaguardado o superior interesse da pessoa com deficiéncia, respeitando a

sua dignidade, crencas e valores (Taylor, 2016).

Raymont, Bingley, Buchanan, David, Hayward, Wessely e Hotopf (2004) consideram que, por
razBes éticas, bem como, implicacOes praticas e juridicas, é fundamental respeitar o direito do
utente e a sua tomada de decisdo sobre consentimento ou ndo, da realizagdo de um ato médico,
a realizacdo de um exame ou até mesmo um tratamento, no entanto, frequentemente os
profissionais de satde ficam relutantes questionando se realmente o paciente tem a capacidade
para tomar determinadas decisGes, principalmente quando é uma pessoa com deficiéncia. A
liberdade de decisdo, desde que ndo exista interdi¢do, € assegurada por lei e significa que
intervencdes médicas sem consentimento do utente geralmente sdo ilegais. Esta problematica
tem sido alvo de alguma polémica, como referem Russ, Thomson e Lyons (2016), na sequéncia
da andlise de estudos onde defendem que o tratamento deve ser considerado licito se 0 médico
considerou "ser no melhor interesse de seu paciente”. O internamento compulsivo decretado
pelo tribunal aplica-se a pessoas com anomalias graves e corresponde a uma medida que sO
deve ser utilizada quando for a Unica forma de garantir a submissao a tratamento do internado
(Lei n.° 36/98, de 24 de julho).

3.7. Subsidios, Suporte e Apoios sociais

Em primeiro lugar, importa explanar o conceito de subsidio que representa um apoio monetario
ou né&o, disponibilizado por uma instituicdo ou pessoa singular, a outrem ou a uma entidade
coletiva, com o intuito de incrementar o desenvolvimento pessoal da propria pessoa ou fomentar
0 crescimento da atividade da entidade. Um subsidio tem como principal objetivo o auxilio

através da concessao de um beneficio a quem dele necessita.

Numa resposta social a pessoa com deficiéncia e/ou incapacidade, as Instituicbes Particulares
de Solidariedade Social (IPSS) que desenvolvem atividade neste contexto, disponibilizam um
conjunto de servicos e equipamentos que promovem a reabilitacdo e a integracdo. Os mais
recorrentes e conhecidos identificam-se como: Centros de Paralisia Cerebral; Centros de

Producdo de Material; Apoio em Regime Ambulatorio; Impressdo de Braille; Transportes a
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Pessoas com Deficiéncias; Lares de Apoio; Intervengdo Precoce; Servigos de Apoio
Domiciliério; Centros de Reabilitacdo de Pessoas com Cegueira; Centros de Estudo e de Apoio
a Crianca e a Familia; Centro de Atendimento, de Acompanhamento e de Animacdo para

Pessoas com Deficiéncia.

O acesso ao apoio e aos centros especializados tem como objetivo potenciar o desenvolvimento
pessoal, dotando a pessoa com deficiéncia de capacidades que lhe permitam sempre que

possivel exercer uma cidadania de pleno direito.

Desse modo, a Seguranca Social apresenta um programa de apoio social a adultos com
deficiéncia a partir de um conjunto de respostas e servi¢os disponiveis, com o intuito de
promover a valorizacdo pessoal e integracéo social dos mesmos, assim como, melhorar a sua
autonomia e autoestima. No entanto, as pessoas que beneficiam destes servicos (centros de
apoio a acolhimento, transportes, entre outros) sdo incumbidas de pagar pelos mesmos,

consoante os rendimentos familiares auferidos (comparticipagéo familiar) (INR, 2017).

O Decreto-Lei n° 93/2009, de 16 de abril, regulamenta o sistema de atribuicdo de produtos de
apoio (SAPA). Os produtos de apoio sdo “produtos, instrumentos, equipamento ou sistema
técnico usado por uma pessoa com deficiéncia, especialmente produzido ou disponivel que
previne, compensa, atenua ou neutraliza a limitagdo funcional ou de participagdao” (Decreto-lei
n.2 93/2009 de 16 de abril, art. 4°, alinea b). Os produtos de apoio mais utilizados sdo: cadeiras
de rodas, andarilhos, canadianas, almofadas para prevenir Glceras de pressdo, colchdes
ortopédicos, camas articuladas, materiais e equipamentos para a alimentacao (garfos, colheres,
pratos, copos adaptados), materiais e equipamentos para o vestuario, materiais e equipamentos
para a higiene (barras de apoio, assentos de banheira, cadeiras e bancos para o banho, material
antiderrapante), materiais e equipamentos para a comunicacdo (canetas adaptadas,
computadores, tabelas de comunicacado, dispositivos para virar folhas, amplificadores de som,
telefones), adaptacGes para carros, elevadores de transferéncia, préteses (sistemas que
substituem partes do corpo ausentes), e ortoteses (sistemas de correcdo e posicionamento do
corpo). A verba global para financiamento dos produtos de apoio, durante o ano de 2016 foi de
13.980.000,00 € comparticipada pelos Ministérios da Educacdo, do Trabalho, Solidariedade
e Seguranga Social, e da Satde (INR, 2017).

Como salienta Hespanha (2000). em termos gerais um sistema de Seguranca Social protege as
pessoas dos riscos sociais que a luz das concecdes politicas, sociais e culturais de cada

conjuntura, sejam considerados relevantes, no entanto como também refere Guibentief (2002)
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existem riscos e problemas sociais que podem ndo ser contemplados pela protegéo social e que

carecem de melhor atencéo.

Apesar dos esforcos desenvolvidos das Ultimas décadas uma das caracteristicas dos subsidios e
apoios sociais a pessoas portadoras de deficiéncia e/ou incapacidade é o baixo nivel de apoio
pecuniério disponibilizado. Por exemplo, 0 abono complementar a criancas e jovens deficientes
e o subsidio mensal vitalicio para pessoas com mais de 24 anos, eram de tal maneira reduzidos
que tiveram de ser atualizados em 50% e 64% respetivamente em 1987 e mesmo assim ainda

ficaram aquém das reais necessidades das familias e pessoas com deficiéncia (Fontes, 2016).

Na sequéncia de uma nova proposta do governo, a Prestacdo Social para a Inclusdo tem por
objetivo compensar os encargos acrescidos no dominio da deficiéncia e apoiar as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade em situacio de pobreza. E dirigida a pessoas com 18 ou mais anos,
com deficiéncia ou incapacidade permanente, congénita ou adquirida antes dos 55 anos,
certificada por atestado médico de incapacidade multiuso com um grau de incapacidade igual
ou superior a 60%. Podem igualmente requerer a prestacdo as pessoas com idade igual ou
superior a 55 anos e inferior a idade normal de reforma, desde que a sua incapacidade tenha
sido certificada antes dos 55 anos, através de atestado médico de incapacidade multiuso. O
montante pago ao beneficiario da nova prestacao resulta da soma de trés componentes: base,
complemento e majoragdo. A componente base para 2017 tera um valor de referéncia anual de
3.120 € (260 € por més). Esta medida devera ser alargada a infancia e juventude com data
prevista de inicio para 2019 (GSEIPD, 2017).

3.8. Legislacao existente referente a Subsidios e Apoios Sociais

A legislacdo existente referente a subsidios e apoios sociais para pessoas com deficiéncia e/ou
incapacidade contempla diferentes tipos de deficiéncia e de estatutos, razdo pela qual se optou
por mencionar a legislacdo que privilegia as pessoas portadoras de deficiéncia com grau de
incapacidade igual ou superior a 60%. Os principais subsidios e apoios existentes para as
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade englobam a aquisic¢éo de viatura; imposto de IRS;
mercado de trabalho; seguranca social; satde e educacéo.

No que se refere a aquisicéo de viatura, as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade com idade
superior a 18 anos e um grau de incapacidade igual ou superior a 60%, podem usufruir do
Imposto de Isencéo sobre Veiculos (ISV), com o limite de isencdo de 7.800 (Lei n°® 22-A/2007,
de 29 de junho e Lei n° 3-B/2010, de 28 de abril).
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Em relacdo ao Imposto Unico de Circulacio (IUC), o qual ¢ aplicado na aquisicdo de veiculos
das categorias A, B e E, as pessoas com deficiéncia ou incapacidade também podem usufruir
do cartdo de estacionamento, em conformidade com o Decreto-Lei n°® 307/2003, de 10 de
dezembro e 0 Decreto-Lei n® 17/2011, de 27 de janeiro, tendo como prazo de validade 10 anos,
exceto se 0 atestado médico multiuso definir a revalidag&o da incapacidade. Para poder usufruir
destes beneficios, as pessoas nas condi¢Ges anteriormente referidas, terdo que se dirigir ao
Instituto da Mobilidade e dos Transportes (IMTT) ou a uma Loja do Cidadao (Portal do Cidad&o

com Deficiéncia, 2017).

No que concerne ao Imposto sobre Veiculos ficam isentos os deficientes motores, maiores de
18 anos, com um grau de deficiéncia igual ou superior a 60%; multideficientes profundos com
um grau de deficiéncia igual ou superior a 90%; deficientes que se movam apoiados em cadeiras
de rodas com um grau de deficiéncia igual ou superior a 60% e os deficientes visuais com grau
de deficiéncia de 95% (Lei n° 22-A/2007, de 29 de junho.) Os veiculos devem obedecer a certos
requisitos, tais como: nivel de emissdo de CO2 até 160 g/km, ndo podendo a isencao ultrapassar
7.800 €. Se o montante for ultrapassado, a parte excedente serd suportada pelo beneficidrio.
Este limite da emissdo de CO2 ndo engloba os veiculos especialmente adaptados ao transporte

de pessoas com deficiéncia que se consigam mover apoiadas em cadeiras de rodas.

Quanto ao imposto de IRS, encontram-se vigentes no Codigo do IRS algumas regalias que
pretendem diminuir as despesas excessivas das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade. Para
o efeito, € possivel a deducédo a coleta de 4 vezes o valor do IAS de cada ano, podendo cada

dependente deficiente deduzir um valor igual a 1,5 vezes o IAS.

Podem ser deduzidos no IRS, em 2017, na declaracdo alusiva aos rendimentos arrecadados no
ano de 2016, seguindo o artigo 87° do CIRS, as despesas seguidamente especificas: 30% da
totalidade das despesas associadas e registadas consequentemente com aeducagdo e
reabilitacdo do sujeito; até 1.900 € por cada sujeito passivo deficiente; até 712,50 € por cada
dependente deficiente; até 1.900 € de despesas associadas ao acompanhamento por sujeito
passivo ou por dependente com deficiéncia de grau de incapacidade igual ou superior a 90%,

entre outros e, havendo sempre excecOes a considerar, associadas a lei.

Também no Decreto-Lei n® 230/80, de 16 de julho, e Decreto-Lei n® 541/80 de 10 de novembro,
é possivel observar que na obtencdo de um credito a habitacdo permite a obtencédo de condicdes

especiais de acesso, sendo que a taxa de juro aplicavel é de 65% relativamente a taxa minima
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do Banco Central Europeu. De acordo com o Decreto — Regulamentar n.° 50/77, de 11 de
agosto, estes cidaddos poderdo candidatar-se a habitacdo social.

Relativamente ao mercado de trabalho, existem diversos apoios e programas para a obtencéo
de emprego, quer ao nivel da formacdo e integracdo, quer ao nivel de apoio ao emprego
(Decreto-Lei n° 108/2015, de 17 de junho). As entidades empregadoras usufruem também de
um subsidio de compensacao, de subsidios de adaptagdo aos postos de trabalho e um subsidio
de acolhimento individualizado. Para a obtencdo de um resultado favoravel de empregabilidade,

0 Estado criou também um sistema de quotas minimas de empregabilidade.

A probabilidade de um candidato deficiente vir a receber uma resposta positiva aquando da
procura de emprego € reduzida pelo que a existéncia de um subsidio a entidade empregadora
funciona como um incentivo. Os subsidios salariais e oportunidades de contratacdo para pessoas
com deficiéncia ndo representam uma causalidade, obrigatoriamente proporcional e,

consequentemente positiva (Baldwin & Choe, 2014).

Como refere Vale (2009: 230) “numa sociedade competitiva onde a importancia do ter e haver
é por demais sublinhada e exacerbada a exaustdo, o ser surge como a consequéncia do ter e
haver e € necessario todo um conjunto de capacidades intelectuais, emocionais e fisicas, que

nem todos possuem”.

A este respeito, o Instituto de Emprego e Formagéo Profissional concebeu um Programa de
Emprego e Apoio a Qualificacdo das Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade, o qual tem como
objetivo garantir 0 acesso, manutencdo e progressdo no emprego e destina-se a pessoas ativas
e inscritas nos centros de emprego ou centros de emprego e formacéao profissional (Despacho
n®8376-B/2015, de 30 de julho). O programa baseia-se em 4 pilares: apoio a qualificacdo (acbes
de formacao inicial e continua de modo a obter uma qualificacdo para exercer uma atividade de
trabalho, manter ou progredir na carreira); apoios a integracdo, manutencéo e reintegracdo no
mercado de trabalho (informacdo, avaliacdo e orientagdo para a qualificagdo e 0 emprego, apoio
a colocacao, acompanhamento pos-colocacdo, adaptacao de postos de trabalho e eliminacéo de
barreiras arquitetonicas); emprego apoiado (estagios de insercdo, contratos de emprego-
insercdo, emprego protegido e emprego apoiado em mercado aberto) e marca entidade
empregadora inclusiva (reconhece as entidades empregadoras que se destacam por préaticas de

gestéo aberta e inclusiva).

Nos beneficios disponibilizados pela Seguranca Social, os mesmos englobam ajudas

técnicas/produtos de apoio para pessoas com deficiéncia (Decreto-Lei n°® 93/2009, de 16 de
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Abril), assim como: bonificagdo do abono de familia para criancas e jovens com idade inferior
a 24 anos, cujo valor ronda entre os 61,57 € - 120,04 €, podendo obter uma majoragdo de 35%
apenas nas familias monoparentais (Decreto-Lei n°® 70/2010, de 16 de Junho); subsidio de
educacdo especial para criancas e jovens com deficiéncia e idade inferior a 24 anos (Decreto-
Lei n®170/80, de 29 de maio); subsidio mensal vitalicio para pessoas maiores de 24 anos, cujo
valor é de 177,64 €, ao qual pode ser acrescido uma prestagio mensal (Complemento
Extraordinario de Solidariedade - CES) que ronda os 17,70 € (até aos 70 anos) e 35,38 € (a
partir dos 70 anos); subsidio para assisténcia a um filho com deficiéncia ou doenca cronica
(Decreto-Lei n°® 91/2009, de 9 de Abril); acesso ao balcdo da incluséo; disponibilizacdo de
produtos de apoio para pessoas com deficiéncia ou incapacidade; pensao de invalidez para
pessoas com incapacidade permanente e que se insiram no Regime Geral de Seguranca Social
(Decreto - Lei n.° 187/2007, de 10 de maio) e por ultimo a pensdo social de invalidez (Decreto-
Lei n.° 464/80, de 13 de Outubro).

Em outubro de 2017, estima-se que seja desenvolvida uma nova prestacdo (Prestacdo Social
para a Inclusdo referida anteriormente) para pessoas com um grau de deficiéncia superior a
60%, englobando 120.000 pessoas entre os 18-55 anos e estando dividida em diversas vertentes
de apoio, das quais se destaca a componente base (3.120 € por ano) que substituira o subsidio
mensal vitalicio e a pensdo social de invalidez (GSEIPD, 2017). No caso das pessoas com um
grau de deficiéncia entre os 60-79%, o apoio sera atribuido consoante os rendimentos de
trabalho excluidos de tributagdo (até 607 € por més). Ja as pessoas com um grau de deficiéncia
superior a 80%, o apoio sera atribuido qualquer que seja o tipo de rendimentos que recebem
(Silva, 2016).

Na area da saude, as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade usufruem de uma isencao das
taxas moderadoras (Lei n® 106-A/2009, de 14 de setembro), assim como do acesso a rede
nacional de cuidados continuados integrados (Decreto-Lei n® 101/2006, de 6 de junho) e
prioridade no atendimento (Decreto-Lei n® 135/99, de 22 de abril).

Por ultimo na area da educacéo, as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade usufruem de
acesso ao apoio especializado e a um Servigo de Acdo Social Escolar (Decreto-Lei n® 3/2008,
de 7 de janeiro), dettm também de facilidade de acesso ao ensino superior com atribui¢éo de
Bolsa de Estudo e um subsidio por frequentar um estabelecimento de educacdo especial
(Decreto-Lei n° 189/92, de 3 de setembro).
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3.9. Politicas Publicas Sociais para pessoas com deficiéncia e incapacidades

Segundo Rodrigues (2014) a analise das Politicas Publicas tem como finalidade o estudo das
acOes e a razdo de ser de determinadas decisdes, procurando responder sobre a génese dos
problemas que tentaram resolver, sobre as solugdes formuladas e as condi¢bes da sua
implementacdo. Assim, as politicas publicas configuram planos e programas complexos e
multidimensionais que refletem épocas e ideologias que carecem de serem compreendidos
(Alvares, 2017). Por conseguinte, no contexto internacional, s a partir da década de oitenta é
gue se comeca a desenvolver uma maior consciencializacdo sobre as necessidades das pessoas
com deficiéncia e ou incapacidades. Um dos motores desta nova orientagcdo foram as Nagoes
Unidas, com impactos na Unido Europeia e no Conselho da Europa. Em 1996, foi dado um
avancgo importante com a criacdo do Forum Europeu das Pessoas com Deficiéncia, proveniente
de uma estratégia definida pela Unido Europeia na sua comunica¢do da Comissdo sobre
Igualdade de Oportunidades para as Pessoas com Deficiéncia (CCE, 1996). O modelo social da
deficiéncia comega a impor-se e reclama que a deficiéncia ndo deve ser entendida como um
problema individual, mas como uma questdo eminentemente social, transferindo a
responsabilidade pelas desvantagens das pessoas com deficiéncias para a inabilidade da
sociedade em prever e ajustar-se a diversidade (Vale, 2009). Do confronto de crencas e valores
surgiram trés instrumentos politicos muito importantes: a Convencgdo das Nagdes Unidas sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, criada pela ONU em 2006, na qual se defende o
usufruto por parte destes cidadaos de quaisquer direitos e liberdades elementares; a Estratégia
Europeia para a Deficiéncia entre 0s anos de 2010 - 2020 assumida pela Comissao Europeia,
estabelecendo a igualdade de oportunidades e o Plano de Agéo para a Deficiéncia entre 2006 -
2015, tendo como proposito um enquadramento adaptavel e flexivel consoante as

especificidades do pais em questao.

No contexto nacional, até 1974, a marginalizacdo e excluséo social relativamente a pessoas com
deficiéncia e/ou incapacidades foi consideravel. A Revolugdo de 1974 introduziu um novo
espirito e empenho na resolucdo dos problemas sociais que assolavam o pais, no entanto como
refere (Fontes, 2016) as mudancas néo atingiram a celeridade, a profundidade, o enfoque e
dinamismo necessarios. Segundo a nova Constitui¢do da Republica Portuguesa (CRP) aprovada
em 1976 (artigo 71°) os cidadaos portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plenamente
dos direitos e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constitui¢do, com ressalva do exercicio
ou do cumprimento daqueles para 0s quais se encontrem incapacitados. Cabe ao Estado a
realizacdo de uma politica nacional de prevencdo, tratamento, reabilitacdo e integragdo dos
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cidaddos portadores de deficiéncia e de apoio as suas familias, bem como, sensibilizar a
sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade. A Constituicdo da Republica
Portuguesa consagrava assim o principio da igualdade de todos os cidad&os e, em 1980, através
do Decreto-Lei n° 170/80, institucionalizou o subsidio de educacdo especial definindo a sua
aplicabilidade. Pelo artigo 5° 0 abono complementar a criangas e jovens deficientes passa a ser
concedido até aos 24 anos aos descendentes ou equiparados do trabalhador ou do cdnjuge que,
por razdes de lesdo, deformidade ou doenca, congénita ou adquirida, estejam em alguma das
situacOes seguintes: a) Necessitem de atendimento individualizado especifico de natureza
pedagogica ou terapéutica; b) Frequentem, estejam internados ou em condicdes de frequéncia
ou de internamento em estabelecimentos de educacdo especial; ¢) Possuam uma reducao
permanente de capacidade fisica, motora, organica, sensorial ou intelectual que os impossibilite
de prover normalmente a sua subsisténcia ao atingirem a idade de exercicio de atividade

profissional (Constituicdo da Republica Portuguesa).

Em 1989 é aprovada a Lei de Bases da Prevencédo e da Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas
com Deficiéncia (Lei n° 9/89 de 2 de maio) que, “visa promover e garantir o exercicio dos
direitos que a Constituicdo da Republica Portuguesa consagra nos dominios da prevencdo da
deficiéncia, do tratamento, da reabilitacdo e da equiparacdo de oportunidades da pessoa com

deficiéncia”.

Em 1997 o Decreto-Lei n.° 133B/97, de 30 de maio, altera o quadro das prestacGes familiares
consagrando apoios financeiros como a bonificacdo por deficiéncia, o subsidio familiar a
criangas e jovens, o subsidio por frequéncia de estabelecimento de educacéo especial, o subsidio
mensal vitalicio e o subsidio por assisténcia de terceira pessoa.

Em 2000 a integracdo das pessoas com deficiéncia foi considerada como uma prioridade
politica e incluida nos Planos Nacionais de Inclusdo Social, que surgem logo apds a Cimeira de

Lisboa.

Em 2004 a Lei n° 38/2004 define as bases gerais do regime juridico da prevencéo, habilitacéo,
reabilitacdo e participacdo da pessoa com deficiéncia e vem alterar significativamente o
paradigma das politicas para as pessoas com deficiéncias ou incapacidade em Portugal,
aproximando o discurso legislativo portugués das normas internacionais, numa ldgica
biopsicossocial, de acordo com a Classificacdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF).
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Em setembro de 2006, € elaborado o primeiro Plano de Ac¢éo para Integracdo das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidade (PAIPDI) com vigéncia para 2006-2009. E um instrumento
inovador, no sentido em que veio apresentar uma nova concecdo da deficiéncia, e sugere a

evolucéo dos conceitos de deficiéncia e incapacidade.

Algumas das leis que alteraram e evidenciaram a importéancia das pessoas com deficiéncia ou

incapacidades englobam a Lei das Acessibilidades e a Lei Anti discriminatoria.

A Lei Anti discriminatoria foi promulgada pela Assembleia da Republica atraves da Lei n°
46/2006, de 28 de agosto, a qual proibe e pune a discriminacdo em razdo da deficiéncia e da
existéncia de risco agravado de saude. Como se pode verificar no artigo 1° da referida Lei, 0
seu objetivo passa por prevenir e proibir a discriminagéo, quer de forma direta, quer de forma
indireta, sancionando a pratica de atos de violacdo de direitos fundamentais ou na
recusa/condicionamento do exercicio de direitos economicos, sociais, culturais ou outros. No
artigo 4°, sdo consideradas préticas discriminatdrias contra pessoas com deficiéncia, as aces
ou omissdes dolosas ou negligentes que violem o principio da igualdade, das quais se destacam
a recusa de fornecimento ou impedimento de fruicdo de bens ou servigos; impedimento ao
acesso e exercicio normal de uma atividade econémica; recusa de venda, arrendamento ou
subarrendamento de imdveis, crédito bancario ou celebracdo de contratos de seguros; recusa de
utilizacdo e divulgacdo da lingua gestual; recusa de acesso ao meio edificado ou a locais
publicos; recusa de acesso aos transportes publicos; recusa de acesso aos cuidados de salde;
recusa de acesso a estabelecimentos de ensino publicos ou privados; formacdo de turmas ou
adoc¢do de medidas de organizacao interna nos estabelecimentos de ensino publico ou privado

e implementacdo de medidas que limitem o acesso as novas tecnologias.

De modo a salvaguardar os direitos e a igualdade das pessoas com deficiéncia, encontra-se
vigente no artigo 9° da mesma Lei, as contraordenagdes referentes a préatica de qualquer ato
discriminatorio, nomeadamente a aplicagdo de uma coima graduada entre 5-10 vezes o valor da
retribuicdo minima mensal garantida, sendo entre 20-30 vezes, no caso de o ato ter sido
praticado por uma pessoa coletiva de direito privado ou publico. As coimas podem ser
substituidas por dias de trabalho em estabelecimentos, obras do Estado ou de outras pessoas
coletivas de direito pablico ou Institui¢cGes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) que se
destinem a prestar servigos as pessoas com deficiéncia e as suas familias. No entanto, se a
pratica de atos discriminatdrios persistir, os limites, minimo e maximo das coimas serao

elevados para o dobro (artigo 11°).
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No que se refere a Lei das Acessibilidades, a mesma encontra-se promulgada no Decreto-Lei
n° 163/2006, de 8 de agosto, a qual define as condi¢des de acessibilidade a satisfazer no projeto
e na construcdo de espacos publicos, equipamentos coletivos e edificios publicos. A relevancia
desta Lei deve-se a necessidade de equiparar as condi¢cdes de acesso em todos os locais, de
modo a que as pessoas com deficiéncia ou incapacidades possam movimentar-se livremente,

sem nenhum obstaculo ou limitacéo.

Contudo, existem algumas exce¢des na acessibilidade destas pessoas, ou seja, 0 cumprimento
das normas de acessibilidade podera ndo ser exigivel quando as obras necessarias sejam dificeis
de executar, carecam de meios econémico-financeiros indisponiveis ou avultados ou, quando
afetem o patrimonio cultural ou histérico com caracteristicas morfoldgicas, arquitetonicas ou

ambientais que se pretendam preservar (artigo 10°).

As coimas, nesta situacao diferem entre 250 € - 3740,98 € (pessoas singulares) ou entre 500 €
- 44891,81 € (pessoas coletivas). Estes montantes destinam-se 50% a entidade publica
responsavel pela execucgdo das politicas de prevencao, habilitacdo, reabilitacdo e participacdo
das pessoas com deficiéncia para fins de investigacao cientifica e 50% a entidade competente

para a instauracdo do processo de contraordenacdo (artigo 18°).

Né&o deixa de ser relevante salientar que, em Portugal, 0s sucessivos governos pouco tém feito
para suprimir ou amenizar em termos efetivos as dificuldades dirias com que se deparam as
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidades e suas familias. Na verdade, pela importancia do
tema e dimenséo, de certa forma todos os governos nas Ultimas décadas tém sido pressionados
para agir, mas tal pressdao tem-se traduzido em legislacdo estéril, como alega o grupo
parlamentar do CDS-PP responsavel pela apresentacdo do Projeto de Lei n® 470/X111-2.2 que
pretende ver reforcado o regime sancionatorio aplicavel a discriminacdo em razdo da
deficiéncia. Na exposi¢cdo de motivos, um dos pontos evidenciados é o facto de, desde a
aprovacao da Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto, ter sido verificado um acréscimo do nimero de
queixas apresentadas e um ineficaz tratamento das mesmas tendo em consideracdo a sua
dispersdo por cerca de 41 entidades - algumas das quais tém questionado a sua competéncia
para a instrucdo de procedimentos contraordenacionais ao abrigo da citada lei, optando por
analisar as situacOes objeto de queixa no &mbito de procedimentos de outra natureza, como

processos de averiguacdo ou deciséo de reclamacdes (CDS-PP, 2017).

No Projeto de Lei N.° 461/XI11/2.2 apresentado pelo Bloco de Esquerda, na exposicdo dos

motivos, este grupo parlamentar é bem claro e refere que os Estados ao ndo garantirem as
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criangas com deficiéncias o pleno gozo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais
em condic¢Oes de igualdade com as outras criancas, delegam as suas responsabilidades nas
familias que tém criancas com deficiéncia a cargo, e acrescentam que estamos perante uma
situacdo generalizada, dada a ainda insuficiente rede de apoios e as debilidades dos sistemas de
salde, social e educacional e que esta realidade traz consigo graves consequéncias na qualidade
de vida destas criancas e dos seus familiares (2017).

3.10. Emprego

Cerca de 386 milhdes de pessoas em idade de trabalhar séo deficientes, segundo a Organizacéo
Mundial do Trabalho (OIT) e em alguns paises o0 desemprego de pessoas com deficiéncia atinge
0s 80% (UNRIC, 2017), o que confirma que a integracdo profissional tem ainda muito caminho

a percorrer.

A primeira legislacdo exclusiva sobre a deficiéncia em Portugal ocorreu em 1971 com a Lei n.°
6/71, de 8 de novembro, da Presidéncia da Republica, que promulgou as bases relativas a
reabilitacdo e integracdo social de individuos deficientes (Fontes, 2016). No entanto, o periodo
antes da revolucéo de abril de 1974 foi marcado, em termos gerais, por uma grande auséncia de
politicas dirigidas a pessoas com deficiéncia, com excecdo dos casos de deficiéncia adquirida

pelo trabalho ou pela guerra (Gongalves e Nogueira, 2012).

Com a aprovacdo da Constituicdo da Republica em 1976, a questdo da deficiéncia ganha
relevancia social, e os cidaddos com deficiéncia fisica ou mental passam a gozar plenamente
dos direitos estando sujeitos aos deveres, a excecao daqueles para 0s quais estdo incapacitados.
No artigo 71° n° 1, como anteriormente referenciado, evidencia-se que apesar das suas
limitacGes, as pessoas com deficiéncia ou incapacidades ndo deverdo ser alvo de beneficios ou
prejuizos, devendo antes ser igual as outras pessoas, 0 que vai ao encontro do principio da

igualdade (Constituicdo da Republica).

De acordo com Fontes (2016), as pessoas com deficiéncia ndo conseguem ter uma vida como
as outras pessoas, pois, 0 acesso ao mercado de trabalho é limitado, devido a ideia erronea de
que estas pessoas apresentam menos rendimento no trabalho ou que ndo conseguem exercer as
atividades solicitadas pelos superiores hierarquicos. O mesmo autor menciona que a taxa de
desemprego, no ano 2011, para as pessoas com 15 ou mais anos com, pelo menos, uma
dificuldade, ultrapassou o limiar dos 19%, sendo que a maioria se encontra reformada por
invalidez (79,73%), 6,66% foram considerados incapazes para o trabalho e 1,79% séo

estudantes.
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Uma das iniciativas para fomentar a contratacdo laboral de pessoas portadoras de deficiéncia
e/ou incapacidades foi a atribuicdo de incentivos financeiros (Decreto-Lei n® 247/89) no
entanto, a sua divulgacéo foi escassa ou mesmo inexistente, e a sua aplicabilidade foi ineficiente
em virtude dos preconceitos, como explica Fontes (2016), mas também pela formulacdo do
proprio diploma, dado que a pessoa com deficiéncia tende a ser considerada como inativa e
dependente, razdo pela qual os subsidios de deficiéncia ndo sdo compativeis, mesmo que numa

fase transitdria, com a sua ativacao para o trabalho.

O tempo foi avancando e o tema das quotas voltou para a ribalta. Com a aprovacao do Regime
Juridico da Prevencdo, Reabilitacdo e Participacdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 38/2004,
de 18 de agosto) as empresas consoante a sua dimens&o, passaram a ter o dever de contratar
pessoas com deficiéncia, mediante contrato de trabalho ou de prestacao de servico, em nimero
até 2% do total de trabalhadores. No caso da Administracdo Publica deve proceder a contratacdo

de pessoas com deficiéncia em percentagem igual ou superior a 5%.
3.11. Qualidade de vida, ética e responsabilidade moral

A primazia dada a qualidade de vida surgiu, igualmente, conexa as doutrinas de indicadores
sociais (Cummins, 2000 e Rapley, 2003), na qual prevalecia uma abordagem fundamentalmente
economicista onde se examinava o desenvolvimento e incremento econémico das sociedades,
a partir do progresso do Produto Interno Bruto (PIB) respetivo ou pelo rendimento per capita.
No mesmo caminho, Evans (1994) refere que uma das razdes primordiais para o estudo da
qualidade de vida de uma populacdo esta relacionada com algumas constatacdes existentes,

referentes as limitacdes destes indicadores.

Souza e Guimaraes (1999) mencionam que a qualidade de vida a nivel funcional devera adotar
uma validacdo transcultural, abrangendo as diversidades e distintivos aspetos entre as
populagdes. E importante também perceber que a qualidade de vida se centra no facto imputavel

de ser uma variavel transversal ao longo do tempo e da vida.

A luta para ajudar na melhoria da saude e qualidade de vida das familias e criangcas com
deficiéncia, em particular com Paralisia Cerebral, é ardua e constante. Os pais S&o
acompanhados ao longo de todo o seu crescimento e desenvolvimento, por um misto de
sentimentos de culpa, vergonha e davidas que contribuem para a detioracdo e complicacéo da
qualidade de vida da familia, como referem Eker e Tiz(in (2004). Para estes autores, a qualidade
de vida das maes de criancas com Paralisia Cerebral, difere da realidade vivenciada pelas maes

de criancas com problemas de saide menores e de deficiéncia de gravidade diminuta, sendo por
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isso, a gravidade da deficiéncia proporcional ao mal-estar fisico e psicoldgico experienciado
pelas mées (Eker e Tlziin, 2004).

Existe uma correlacdo entre os fatores de stress parental e o diagndstico da doenca dos filhos
destas familias e, claro, da satisfacdo conjugal (forte relacdo entre deficiéncia e stress parental).
No entanto, ndo existe uma explicacdo clara e consensual sobre as razdes que levam umas
familias a lidarem bem com a existéncia de filhos com deficiéncia e outras ndo. Britner, Morog,
Pianta e Marvin (2003) estudaram 87 méaes de criangcas com idades entre 15 e 44 meses com
Paralisia Cerebral e concluiram que estas maes vivenciam niveis mais elevados de stress

parental em comparacdo com outras deficiéncias.

As maes, sendo geralmente as maiores cuidadoras e as que prestam mais cuidados a crianca,
acabam por ter uma morbilidade psicologica maior que os pais (ljazie, 2009). Relativamente a
este ambito, a literatura é unanime, considerando que a maior parte dos cuidados praticados sdo
provenientes da figura maternal. Este facto é corroborado por Byrne, Hurley, Dalsy e
Cunningham (2010) uma vez que os cuidadores do sexo feminino ostentam uma capacidade de
salide menor que os pais (sexo masculino), explicado pelo fator tempo aplicado as criancas por
parte das maes. A relacdo conjugal, derivado da afetacdo por parte da crianca, acaba também
por ser lesada, degradando-se cada vez mais e sendo prejudicial para a familia (Viana, Barbosa,
& Guimarées, 2007).

Apesar da diversidade de modelos conceptuais recomendados para delimitar o conceito de
qualidade de vida, existem alguns aspetos consensuais na literatura como evidencia o estudo
“Mais Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades — Uma Estratégia
para Portugal”, realizado no &mbito do estudo “Modelizagdo das Politicas e das Praticas de
Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em Portugal” da autoria do Centro de
Reabilitacdo Profissional de Gaia (CRPG) em parceria com o ISCTE — Instituto Superior de
Ciéncias do Trabalho e da Empresa: varia ao longo do tempo; medida subjetiva, que parte da
percecdo dos individuos sobre as diferentes dimensdes constituintes da vida e articula com as
medidas objetivas relacionadas com a satisfagdo das necessidades humanas, num determinado
contexto socio-histdrico; no contexto da salde, o individuo serve como o seu préprio controlo,
ou seja, sdo detetadas as mudangas que ocorrem na sua qualidade de vida de acordo com a sua
trajetéria de salde, ao inves de uma avaliagdo de auséncia ou de presenca de sintomas; a
qualidade de vida deve ser avaliada em diferentes niveis: desde a avaliagdo do bem-estar global
até as questdes associadas a interacdo do individuo com os seus contextos de vida através do

cruzamento de indicadores subjetivos com indicadores objetivos.
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Shalock (1996), por exemplo, apresenta uma estrutura de “Avaliacdo da Qualidade de Vida” de
natureza dimensional e hierarquica com oito componentes criticas envolventes (ver Figura 1).

Relagoes Bem-estar Bem-estar Auto-
Interpessoais Emocional Fisico determinacao

Indicadores Indicadores Indicadores Indicadores

Medidas Medidas Medidas

A ~ A F A .
Avaliacdo Awvaliacio Avaliacdo Awvaliacao Awvaliacao Awvaliacio Avaliacdo Awvaliacdo
Pessoal Funcional Pessoal Funcional Pessoal Funcional Pessoal Funcional

Avaliacdo da
Qualidade de Vida

DIMENSOES CENTRAIS

Bem-estar Desenvolvimento Direitos Inclusdo
Material Pessoal Social

Indicadores Indicadores Indicadores Indicadores
Medidas Medidas Medidas Medidas
A ~ A ~ A M A ~
Avaliagao Awvaliacao Avaliacan Awvaliagao Avaliacao Awvaliagao Avaliacao Awvaliacao
Peszsoal Funcional Pes=zoal Funcional Pessoal Funcional Pessoal Funcional

Figura 1 Dimensdes centrais na avaliacdo da qualidade de vida
Fonte: Shalock, 1996
Adjudicar responsabilidade moral a alguém significa que essa pessoa € credora de louvor ou
culpa pelas suas a¢des e omissdes. A responsabilidade moral tem vindo a ser tradicionalmente
considerada um traco distintivo entre as pessoas e outras criaturas. (Eshleman 2009, Fischer
and Ravizza 1998, in Vehmas, 2011).

Numa outra vertente, a Luck Egalitarianism, conhecida como a igualdade de sorte, fomenta que
0 governo e sistemas de saude séo parte ativa numa resposta correspondente a responsabilidade

social, defendendo uma justica distributiva (Ekmekgi e Arda, 2015).

A igualdade de sorte apresenta uma teoria de justica distributiva que defende que, o objetivo
fundamental de igualdade é compensar e apoiar pessoas com ma sorte que, ndo mereceram té-
la. No entanto, casos em que uma pessoa enfrenta um problema de satde por culpa prépria e
pelas falhas nas suas escolhas e ac¢les, a sociedade deixa de ser responsavel por essa pessoa,
ndo tendo o direito de usufruir de servicos de satde. Ao fazé-lo (defender a justica distributiva),
obtém-se a afirmacéo de que a sociedade realmente deve alguma assisténcia e responsabilidade
de entreajuda para com as pessoas que inevitavelmente sofrem ou tém algum azar, sem culpa

prépria, considerando-se os restantes responsaveis por si proprios (Ameson, 2004).
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4. Metodologia

Uma pesquisa é um processo sistematico de construcdo de conhecimento que tem como metas
principais gerar novas perspetivas, corroborar ou refutar as existentes. Assim, e tendo como
premissa conhecer e compreender a problematica que envolve as familias com dependentes
com Paralisia Cerebral, analisar a envolvente emocional e quais os subsidios e/ou apoios sociais
que tém acesso, no presente capitulo é realizada uma breve caracterizacdo dos indicadores em
estudo, do tipo de estudo realizado, respetiva amostra, procedimento de recolha de informacéo

e tratamento de dados.
4.1.Breve caracterizacdo dos indicadores em estudo

No Indicador Biologico sdo analisados os fatores relacionados com a Saude Fisica e com a
Autonomia, procurando-se avaliar o grau de deficiéncia da pessoa dependente, o seu estado de
memoria e de apetite, assim como a sua capacidade em desempenhar as suas tarefas diarias
basicas, comunicar com 0s outros, capacidade respiratoria autdbnoma e em desempenhar tarefas

de caracter de lazer.

No que toca ao Indicador Motivacional e Emocional, pretende-se avaliar o futuro, a estabilidade
motivacional e o humor do respondente e da pessoa dependente, avaliar os sentimentos que
ocorrem a pessoa dependente, antes de adormecer e antes do sono, assim como saber como
considera a sua vida social ativa e socialmente dependente. Por Gltimo, foi realizada uma
avaliacdo para o respondente e para a pessoa dependente, do estado de espirito durante o tempo

livre e atividades de lazer.

O terceiro Indicador analisado foi o Econdmico. Neste foi solicitada uma avaliacéo das politicas
publicas de que € abrangido, o sentimento perante 0s bens que consegue adquirir com o seu
dinheiro, assim como a sua satisfacdo. As ajudas e apoios que tem, também foram avaliados,

assim como a capacidade de manutencao ao nivel econémico no futuro.
4.2.Tipo de estudo

O estudo utilizado consistiu numa investigacao qualitativa (Birks & Malhotra, 2007) de carater
exploratério. Procurou-se compreender as principais alteracbes vivenciadas pelos

intervenientes e entender de que forma estas afetam a sua satisfacdo com a vida.

Por outro lado, pretendeu-se perceber as politicas existentes e ajudas para os casos de Paralisia

Cerebral ou deficiéncia acima de 80% a 90%, assim como a sua qualidade de vida.
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Para tal, foi aplicado um inquérito por questionario (conforme Anexo 2) dividido em trés partes

distintas: indicadores relacionados com o bem-estar biologico, social e econémico.

No questionario foram apenas aplicadas questfes fechadas e de resposta obrigatoria, de forma
a facilitar a analise de resultados e a resposta dos intervenientes derivado da sua condi¢do, ndo
se prejudicando assim os dados a apurar. Para tal, foi utilizada uma escala de Likert de 5 niveis,

de 1 - muito mau/pouco a 5 - excelente.
4.3.Populacdo e Amostra

A populacdo alvo deste estudo é constituida por elementos com deficiéncia acima de 60%.
Foram enviados 300 questionarios, tendo-se obtido 57 respostas, embora apenas 37 respostas
tenham sido validas, recorrendo-se para tal a uma técnica de amostragem ndo probabilistica,
por conveniéncia, ou seja, os inquiridos foram selecionados por conveniéncia, voluntariado ou
acidentalmente, tendo em conta os critérios do investigador (Mardco, 2014), tendo assim sido
privilegiados dependentes portadores de deficiéncia com Paralisia Cerebral.

4.4 Recolha e Tratamento de dados

A recolha de dados foi maioritariamente presencial, tendo sido apenas rececionados por correio

eletronico quatro questionarios por estes serem de pessoas com proximidade do inquiridor.

A aplicagdo dos questionarios foi efetuada em duas fases. A recolha presencial foi realizada
entre 8 e 9 de julho de 2017 com marcacao prévia e apresentacdo dos objetivos do estudo em
duas associagdes distintas. O convite para participacdo no estudo e colaboracdo via online foi

realizado no dia 7 de julho, tendo sido recebidas respostas até dia 10 de agosto.

Pela particularidade do estudo e o tipo de dados a recolher, foi fundamental a opcéo da recolha
presencial, sem a qual ndo teria sido possivel concretizar o presente trabalho. A transparéncia
na abordagem do tema e a garantia de confidencialidade e anonimato foram essenciais para
conseguir a participagcdo dos inquiridos no preenchimento do questionario. Sendo um tema
sensivel e pessoal, 0 sentimento de respeito e interesse sincero demonstrado presencialmente,
bem como o testemunho de uma situagdo idéntica, ajudou os inquiridos a adquirir um

sentimento de confianga necessario para ajudar e colaborar com o questionario.
4.5.Analise e Discussdo de Resultados

Conforme delineado na metodologia de investigacéo, a informacéo foi recolhida através de

um questionario estruturado e construido para o efeito. A informagéo recebida e validada

31



Avaliacdo de Subsidios e Suporte Social a pessoas com deficiéncia

totaliza 37 questionérios, o que corresponde a 12,33% do universo inquirido que totalizava

300 sujeitos.

Como podemos verificar através da Tabela 3 e no Grafico 1, aamostra é constituida por 59,5%
de elementos do genero masculino, sendo os restantes 40,5% referentes ao género feminino.
Face as dificuldades vivenciadas na recolha de informag&o optou-se por introduzir na amostra
todos os questionarios validados sem ter em consideracdo um numero equitativo na distribuicdo
por sexo. Tendo também em consideracdo que, 0 numero de casos entre 0s sexos ndo difere

substancialmente segundo os Censos de 2001.

Tabela 3 - Caracterizacio da amostra por “Género”

Género N %

Feminino 15 40,5
Masculino 22 59,5
Total 37 100,0

Feminino;

40,50%\

Masculino; 59,50%

Gréfico 1 - Caracterizacdo da amostra por Género

Como podemos verificar através da Tabela 4, 35,2% dos inquiridos apresentam uma deficiéncia
de grau entre 0s 90% e os 100%, sendo um grau significativo de dependéncia do sujeito.
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Tabela 4 - Qual o grau de deficiéncia da pessoa dependente?

Grupos N %
60% a 70% 3 8,1
70% a 80% 10 27,0
80% a 90% 11 29,7
90% a 100% 13 35,2
Total 37 100,0

Podemos igualmente referir que 64,8% afirmaram possuirem deficiéncia de grau acima de 80%
como se pode ver no Grafico 2, referente ao 3° e 4° nivel. A amostra refere-se, portanto,
essencialmente a sujeitos com deficiéncia com elevado grau de dependéncia, 0 que visa a

homogeneizar as respostas aos indices apresentados, havendo um elo comum entre os sujeitos
inquiridos.

40,00%

35,00%

29,70%

2 0,
30,00% 7,00%

25,00% ‘
20,00%

15,00%

8,10%

10,00%

5,00%

0,00%

60% a 70% 70% a 80% 80% a 90% 90% a 100%

Gréfico 2 - Qual o grau de deficiéncia da pessoa dependente?
Na Tabela 5, relativamente ao Indicador Biol6gico, podemos observar com maior significancia

que 70,2% dos inquiridos, sdo de opinido muito pessimista quanto a questdo 4 — “Como avalia

a sua capacidade em desempenhar tarefas diarias basicas?”. O que estara diretamente
relacionado com o grau de deficiéncia associado.
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Tabela 5 - Distribui¢do (%) da amostra face as questdes do Indicador Biol6gico — Saude Fisica e
Autonomia

Nem Mau nem

Questdes Muito Mau Mau Bom Bom Excelente

Q.2 0,0 2,7 21,6 38,8 36,9
Q.3 0,0 8,1 13,5 45,9 32,5
Q.4 45,9 24,3 21,6 5,4 2,8
Q.5 10,8 13,5 56,8 16,2 2,7
Q.6 5,4 13,5 13,5 37,8 29,8
Q.7 32,4 21,6 35,1 10,9 0,0

Por outro lado, a questdo 3 — “Como avalia o estado do seu apetite?”” tem uma concordancia de
78,4% dos inquiridos como se pode constatar no Grafico 3, totalizando as classificacfes de

Bom e Excelente relativamente a questdo de apetite.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Q
Q3
Q4
Qs

Q6

Q7

B Muito Mau B Mau B Nem Maunem Bom BBom ™ Excelente

Gréfico 3 - Distribuicdo (%) da amostra face as questdes do Indicador Bioldgico — Salide Fisica e
Autonomia

Quanto aos Indicadores Motivacionais e Emocionais, na questdo 14 — “Considera a vida social
do dependente, ativa?”, 45,9% dos respondentes exprimiu uma opinido negativa, enquanto

40,5% ndo apresentou uma opinido concreta (Tabela 6).
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Tabela 6 - Distribui¢do (%) da amostra face as questdes dos Indicadores Motivacionais e Emocionais

Nem Mau nem

Questdes Muito Mau Mau Bom Bom Excelente

Q.8 0,0 35,1 56,8 8,1 0,0
Q.9 54 37,8 43,2 13,6 0,0
Q.10 0,0 54 51,4 43,2 0,0
Q.11 0,0 21,6 54,1 21,6 2,7
Q.12 0,0 21,6 51,4 27,0 0,0
Q.13 0,0 18,9 51,4 24,3 54
Q.14 0,0 45,9 40,5 13,6 0,0
Q.15 0,0 0,0 27,0 62,2 10,8
Q.16 0,0 8,1 27,0 45,9 19,0

As questdes 15 e 16 — “Como avalia o seu estado de espirito durante o tempo livre e atividades

de lazer? e “Como avalia o estado de espirito da pessoa dependente durante o tempo livre ¢

atividades de lazer?”, apresentam valores de concordancia de 73,0% e 64,9%, respetivamente

(Gréfico 4), havendo uma concordancia significativa neste indice.
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Grafico 3 - Distribuigdo (%) da amostra face as questdes dos Indicadores Motivacionais e Emocionais

Por dltimo, comentando as questdes que se referem aos Indicadores Econdmicos, podemos

observar na Tabela 7 que 94,6% dos inquiridos estdo insatisfeitos ou muito insatisfeitos

relativamente as politicas publicas das quais sdo abrangidos (Q.17).
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Com a mesma percentagem (94,6%) também se encontra os inquiridos que apresentam uma
avaliacdo negativa a avaliagdo das ajudas e apoios que os abrangem (Q.19). Havendo uma

conformidade notavel na questdo dos apoios, politicas e ajudas ao que se refere este indice.

Tabela 7 - Distribuicéo (%) da amostra face as questdes dos Indicadores Econémicos

Nem Mau nem

Questdes Muito Mau Mau Bom Excelente
Bom
Q.17 56,8 37,8 54 0,0 0,0
Q.18 24,3 40,5 27,0 8,2 0,0
Q.19 40,5 54,1 54 0,0 0,0
Q.10 13,5 43,2 37,8 55 0,0

Pelo Gréfico 5, podem-se confirmar as afirmacgdes anteriores, é rapidamente percetivel quais as
respostas frequentes em todo o Indice Econdémico, havendo uma homogeneidade sobre a

negatividade das questbes economicas.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Gréfico 4 - Distribuicdo (%) da amostra face as questdes dos Indicadores Econémicos
Consisténcia Interna

Nas dimensdes desenvolvidas a partir dos indices criados, foi calculada a consisténcia interna,
através do Alpha de Cronbach (Tabela 8).
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Tabela 8 - Valores de coeficiente Alpha de Cronbach das dimens@es

Dimens6es/ Indicadores Alpha de Cronbach
Biologicos 0,611
Motivacionais e Emocionais 0,191
Econdmicos 0,502
Nota Total 0,667

O total da escala apresentou uma consisténcia interna, Alpha de Cronbach, de 0,667, tendo as

restantes dimensdes obtido valores entre,191 e ,611, valores estes considerados baixos.
Correlacéo entre os 3 Indices

Verificamos na Tabela 9, a existéncia de fortes correlagdes estatisticamente significativas entre
o Indice Geral e cada um dos 3 indices. De destacar a correlacio evidenciada com o indice
Motivacional e Emocional (r(37) =,782; p <,000).

Também o Indice Biolégico apresentou forte correlacdo positiva com o indice Geral
(r(37) =,701; p <,000).

Tabela 9 - Coeficiente de Correlacéo de Pearson, com a variavel indice Geral

Questdes/indices r p-value N
Bioldgicos 701%* 000 87
Motivacionais e Emocionais 7827 000 87
Econémico S /000 3

Verificacdo de diferencas nos 3 Indices, quanto ao Género

Por forma a verificar a existéncia de diferencas estatisticamente significativas entre os 3 indices
em estudo, relativamente a variavel Género, foram efetuados e cumpridos os pressupostos de
Normalidade (Teste de Shapiro-Wilk) e o de Homogeneidade de variancias (Teste de Levene).
Sendo assim, podemos analisar a existéncia de diferencgas através do Teste Paramétrico de t-
Student.

Na Tabela 10, constatamos que ndo existem diferencas estatisticamente significativas nos 3
indices relativamente & variavel Género, de onde se conclui que para os elementos do género

masculino e feminino, os Indices analisados apresentam semelhangas.
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Tabela 10 - Teste Paramétrico de t-Student dos 3 Indices, em funcdo do Género

indices/Género T p-value
Bioldgicos 0,639 527
Motivacionais e Emocionais 1,097 280
Econémico 0,993 328

Confirmando o exposto na Tabela 10, nos Graficos 6 a 8, observamos que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas entre os elementos do género masculino e feminino,
quando se avaliam os 3 indices. Ou por outras palavras, os elementos do género masculino e
feminino tém a mesma percecéo dos 3 indices, dando o mesmo nivel de importancia a cada

um deles.
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Grafico 5 - Boxplot do Indicador Biologico, por Género

38



Avaliacdo de Subsidios e Suporte Social a pessoas com deficiéncia

indice_Motivacionais

indice_Econémicos

4,00

o
3,50
3,00
2,50 13
o
2,00
1 1
Feminino Masculing

Gréfico 6 - Boxplot do Indicador Motivacional, por Género
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Gréfico 7 - Boxplot do Indicador Econémico, por Género
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5. Conclusao

Em 2010 a Comissdo Europeia elaborou a Estratégia Europeia para a Deficiéncia 2010-2020,
e alertou para que cerca de 80 milhGes de pessoas, 0 que representa um em cada seis cidadaos
da Unido Europeia (UE), é portador de uma deficiéncia mais ou menos profunda, impedindo-
os de participar plenamente na sociedade e na economia devido a barreiras fisicas,
comportamentais e politicas sociais ineficazes. A taxa de pobreza das pessoas com deficiéncia
é 70% superior a média, em parte devido a falta de acesso ao ensino e consequentemente ao

mercado de trabalho (Comisséo Europeia, 2010).

Perante tdo dura realidade o desenvolvimento da presente investigacdo ultrapassou o objetivo
de aumentar e consolidar conhecimentos com base hum estudo apenas qualitativo, pelo que se
elaborou também uma abordagem quantitativa. Assim, nesta investigacao foi dedicada especial
atencdo ao propésito de efetuar uma avaliagcdo dos subsidios e suporte social a pessoas com
deficiéncia, em particular pessoas com Paralisia Cerebral. Para tal foram consideradas questdes

em 3 areas distintas: bem-estar biologico, social e econémico.

A maioria dos inquiridos (59,5%) sdo do género feminino, sendo que ndo se verificaram
diferencas estatisticamente significativas com os do Género masculino entre os diferentes
indicadores, de onde se conclui que elementos masculinos e femininos tém opinides

semelhantes, quanto as questdes que compdem aos indicadores.

Depois de aplicado o questionario ao Cuidador e a pessoa dependente e/ou com Paralisia
Cerebral, procurou-se compreender as principais alteracdes vivenciadas por estes, e de que

forma afetam a sua satisfacdo com a vida.

Através das questbes incluidas no indicador bioldgico, e relativas a pessoa dependente, que
avalia a saude fisica e a autonomia dos pacientes, concluimos que a maior parte dos inquiridos
afirmou néo ter capacidades para desempenhar as tarefas diarias, assim como tarefas de lazer.
Por outro lado, questdes como o estado da memdria e do apetite obtiveram percentagens
elevadas de avaliagéo, indicando que a sua dificuldade de desempenho ndo implica que ndo

tenham nocdo e/ou afete a sua capacidade de percecdo das suas dificuldades diérias.

Em relacdo as questdes do indicador motivacional e emocional, podemos concluir que as
questBes ligadas a avaliagdo do futuro e a estabilidade emocional, tanto o cuidador como a
pessoa dependente ndo obtiveram pontuacédo positiva, ou seja, ambos foram pessimistas quanto

a sua avaliacdo sobre estas duas questdes. Em contrapartida, concluimos que a avaliagdo do
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estado de espirito da pessoa dependente durante o tempo livre e atividades de lazer foi bastante
positiva. Neste Indicador pode-se concluir que o cuidador, ao nivel emocional, acaba por ser o

mais afetado.

Por ultimo, das questBes relacionadas com o indicador econémico, concluimos que quase a
totalidade dos inquiridos estd muito descontente com as politicas publicas pelas quais s&o
abrangidos, assim como pelas ajudas e apoios. Podemos mesmos referir, que estas duas
questdes obtiveram acima de 90% de descontentamento por parte dos inquiridos. Estes também
ndo vém com muito otimismo a capacidade de manutencdo ao nivel econémico, quanto ao
futuro. Efetivamente, foi possivel aferir os valores diminutos das prestacdes sociais, face as

necessidades reais das pessoas portadores de deficiéncia.

Este ultimo indicador vem devastar todo o leque de subsidios e ajudas que foram apresentados,
percebendo-se que, apesar de existir diferenciados setores onde se aplicam, 0s mesmo na préatica

nao se traduzem eficazmente.

Nas ultimas décadas, Portugal tem produzido farta legislagdo no campo das politicas sociais
destinadas a pessoas com deficiéncia, mas a sua operacionalidade é colocada em causa por
diferentes quadrantes politicos e pelo proprio governo em fungdes. Neste sentido, existe
unanimidade que h& muito para fazer, mas isso ndo basta. O desenvolvimento de uma politica
publica nasce com um problema para o qual é necessario encontrar solugdes, este tem etapas
préprias e s6 culmina com a avaliacdo da mesma. Muitas vezes s6 o desfasamento temporal
entre o processo de formulacdo e implementacao é suficiente para que algumas medidas fiquem
obsoletas. Por conseguinte, estdo identificados os principais problemas, como se confirmou na
presente investigacao e urge criar as condi¢des necessarias para os ultrapassar. Nao se apela a
uma politica de esbanjamento, mas sim a uma redistribuicdo justa e ponderada face as
necessidades concretas dos cidadaos portadores de deficiéncia. Existem diversas iniciativas que
pela sua complexidade e burocracia ndo merecem em termos de avaliacdo uma apreciacdo

positiva e que tém de ser repensadas ou abolidas.

Neste sentido, fruto da presente investigagdo cumpre destacar como medida prioritéria a

reformulacéo da legislacao, subsidios e apoios sociais existentes.

Num outro prima da aplicacdo de ajudas, a caracterizagéo e classificacdo dos dependentes, para
a obtencdo de subsidios ¢ meramente feita pela sua percentagem de deficiéncia, e ndo pela sua
doenca/dependéncia associada, 0 que tem como consequéncia nivelar casos totalmente distintos

no que se referem a dependéncia ao cuidador. Existe, por isso, também a necessidade de
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reformulacéo dos critérios de aplicacdo de ajudas e subsidios, e na classificacdo de casos de
doencga/deficiéncia.

Os custos de vida monetérios e sociais associados diretamente ao cuidador sdo elevados, e
imputando um custo permanente, ja que a pessoa dependente ndo ird alterar o seu nivel de
deficiéncia ou dependéncia na maioria dos casos, podemos concluir que, mesmo considerando
as ajudas existentes, continua a subsistir um custo sempre relacionado que é suportado pelo
cuidador, quer monetario, quer ao nivel de trabalho e cuidados especiais que estas pessoas

requerem.

Em termos de contribuicdo para a Comunidade Cientifica esta investigacdo representa
essencialmente um instrumento a ter em consideracdo para estudos futuros, carregando na
importancia da reformulacdo das politicas aplicadas, representando a dificuldade e escassez de

informacao.

Para as pessoas portadores de deficiéncia a presente investigagcdo consiste numa ferramenta de
reflexdo e suporte, para o conhecimento, quer das ajudas existentes, quer das alteragdes
subsequente. Serve ainda como modo de integracdo e envolvimento destas pessoas, de uma
forma mais pessoal e apoio, permitindo a sua continuacdo na luta pelos direitos e melhorias

nesta tematica.

Ao longo do processo de investigacdo deparamo-nos com algumas limitacdes do estudo,
nomeadamente, demora na recolha de dados por motivos politicos das instituicdes, que por
norma tém os seus questionarios privados e ndo partilhados e, ndo possibilitando assim a
recolha de informacdo. A pouca apeténcia para colaborar no preenchimento de questionarios, e
areduzida taxa de colaboracdo podera também ter retirado alguma representatividade ao estudo,
uma vez que, sendo uma tema sensivel, as familias e os casos particulares, ndo se sintam

totalmente a vontade para partilhar quaisquer informag6es pessoais.

Em futuras investigacOes, seria interessante tentar alargar a variedade e quantidade da amostra
para tentar perceber se existem diferencas tanto por género como por regido. Perceber as

diferencas que persistem, e qual a melhor forma de as contornar.
Recomendacoes:

- Reformular a classificagéo de pessoas deficientes para a obtencdo de ajudas;

42



Avaliacdo de Subsidios e Suporte Social a pessoas com deficiéncia

- Reformulacéo de alguns subsidios e ajudas como por exemplo o subsidio vitalicio que, sendo
aplicado a uma pessoa totalmente dependente que nunca podera exercer qualquer trabalho, o

mesmo deveria corresponder ao ordenado minimo nacional;

- Criar centros de reabilitacdo com fisioterapia (como os Centros existentes de Cuba), que
estejam disponiveis para todos, ndo sendo aplicados pre¢os impossiveis de suportar por uma
pessoa de classe baixa ou média. Possibilitando o acompanhamento desde cedo a casos de

necessidade extrema para proporcionar uma melhor qualidade de vida;

- Disponibilizar cuidadores as familias, permitindo uma melhor qualidade de vida, e tentando

retirar algum peso e culpa dos pais ou familiares pela responsabilidade total permanente.

- Reformular e dar maior importancia as ajudas presenciais, ou seja, ndo ajudas monetarias, mas
por exemplo a disponibilizacdo de pessoas ou centros especializados para a ajuda das tarefas
diarias e cuidados sociais na auséncia ou tempos por necessidade do cuidador. Tanto pela
disponibilizacdo por valores mais baixos, pela criacdo de centros de dia especializados para

estas pessoas que carecem de cuidados especiais, entre outros.
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Anexo 1 - Questionario
0Ola, o meu nome é Ariana Choon.

Este questiondrio consiste numa investigacdo qualitativa de caracter exploratério, no ambito da
concretizacdo da minha tese de Mestrado de Gestdo, no ISCTE Business School, no ano letivo
2016/2017. O questionario prevé perceber as principais altera¢des vivenciadas pelos intervenientes
(dependentes portadores de alguma deficiéncia, privilegiando dependentes com Paralisia Cerebral) e,
de que forma estas afetam a sua satisfacdo com a vida. As perguntas baseiam-se em indicadores de
bem-estar bioldgico, social e econdmico.

A entrevista assenta-se num comprometimento de anonimato e confidencialidade das entrevistas,
tendo como Unica finalidade a realizacdo de investigacdo para a dissertacdo de mestrado.

Questionario aplicado ao Cuidador e a pessoa total dependente e/ou com Paralisia Cerebral, sobre
indicadores biolégicos do dependente, Indicadores Motivacionais e Emocionais de ambos e, de
caracter econdmico do conjunto. A Resposta assenta-se huma escala de 1 a 5, crescente, onde 1 é
muito mau ou muito pouco (consoante a pergunta) e 5 excelente.

(Preencher o indicador numérico no local indicado como “R: ”)

Indicador Bioldgico - Saude Fisica e Autonomia (ESCALA DE 1 a 5 em que 1 é muito mau ou muito
pouco e 5 é excelente)

Q.1 Como é avaliado o grau de deficiéncia da pessoa dependente?

1. 40%-60% 2. 60%-70% 3. 70%-80% 4. 80%-90% 5. 90%-100%
R:

Q.2 Como avalia o estado da memdria da pessoa dependente?

1 2 3 4 5
R:

Q.3 Como avalia o estado do seu apetite? (da pessoa dependente)

1 2 3 4 5
R:

Q.4 Como avalia a sua capacidade em desempenhar tarefas didrias basicas? (da pessoa dependente)

1 2 3 4 5
R:

Q.5 Como avalia a sua capacidade de comunicacdo com os outros? (da pessoa dependente)
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1 2 3 4 5
R:

Q.6 Qual o grau de capacidade respiratéria auténoma? (da pessoa dependente)

1 2 3 4 5
R:

Q.7 Como avalia a sua capacidade em desempenhar tarefas de caracter de lazer? (da pessoa
dependente)

1 2 3 4 5
R:

Indicadores Motivacionais e Emocionais (O cuidador do dependente tem perguntas diretamente
relacionadas a si a negrito)

Q.8 C. Como avalia o seu futuro e estabilidade motivacional?

1 2 3 4 5
R:

Q.9 Como avalia o futuro e estabilidade motivacional da pessoa dependente?

1 2 3 4 5
R:

Q.10 C. Como caracteriza o seu humor (num indice crescente positivo 1 a 5)?

1 2 3 4 5

Q.11 Como caracteriza o humor da pessoa dependente (num indice crescente positivo 1 a 5)?

1 2 3 4 5
R:

Q.12 C. Como avalia os sentimentos que ocorrem a pessoa dependente, se for percetivel, antes de
adormecer e durante o sono (num indice crescente positivo 1 a 5)?

1 2 3 4 5
R:

Q.13 C. Considera a sua vida social ativa?

1 2 3 4 5
R:

Q.14 Considera a vida social do dependente, ativa?

1 2 3 4 5
R:

Q.15 C. Como avalia o seu estado de espirito durante o tempo livre e atividades de lazer?
1 2 3 4 5
R:
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Q.16 Como avalia o estado de espirito da pessoa dependente durante o tempo livre e atividades de
lazer?

1 2 3 4 5
R:

Indicadores Econdmicos

Q. 17 Como avalia as politicas publicas das quais é abrangido?

1 2 3 4 5
R:

Q.18 De que forma se sente com os bens que consegue adquirir com o seu dinheiro? Como avalia a
satisfacdo?

1 2 3 4 5
R:

Q.19 Como avalia as ajudas e apoios que o abrangem?

1 2 3 4 5

Q.20 Como avalia a capacidade de manutencado ao nivel econédmico no futuro?

1 2 3 4 5
R:

Apds concretizagdo de questionario enviar para: amesgc@hotmail.com

Obrigada desde ja, o seu contributo é essencial.

Julho 2017
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Anexo 2 - Quadro de respostas recolhidas

O questionario qualitativo é composto por vinte perguntas, pretendendo obter respostas de uma

forma classificativa simples, numa escala de 1 a 5. O nimero de inquiridos (aproximado) que recebeu

e/ou teve acesso ao questionario foram cerca de 300, o nimero total que enviou qualquer resposta

foram 57, tendo obtido no resumo questiondrios completos e com respostas a todas as perguntas

feitas em 37 questiondrios, tendo os restantes questionarios recebidos sem qualquer resposta ou

parcialmente preenchidos por opcdo do inquirido. Dos 37 inquiridos, 22 sdo do sexo feminino (rosa),

restantes do sexo masculino (azul).

20

19

18

17

16

15

14

13

12

Q.

11

10

Q|a|a|a|a|Q|jQ|jaQ |jaQ |a
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Anexo 3 - Glossério

Pessoas com deficiéncias e incapacidades — Pessoas com limitacGes significativas ao nivel da
atividade e da participacdo, num ou varios dominios de vida, decorrentes da interacdo entre as
alteracdes funcionais e estruturais de caracter permanente da pessoa e 0s contextos envolventes,
resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicacdo, aprendizagem, mobilidade,
autonomia, relacionamento interpessoal e participacdo social, dando lugar a mobilizacéo de

SEervigos e recursos para promover o potencial de funcionamento biopsicossocial.

Funcdes do corpo — Engloba o conjunto de funcdes fisioldgicas dos sistemas organicos,

incluindo as fungdes psicoldgicas.

Estruturas do corpo — Caracteriza-se pelo conjunto de partes anatomicas do corpo

constituintes dos diferentes sistemas do individuo.

Deficiéncia — Caracteriza-se pela existéncia de alteracdes significativas ao nivel das estruturas

e funcdes constituintes do organismo.
Atividade — Reporta ao nivel de execucdo de uma tarefa ou de uma acgéo por um individuo.

LimitacGes da atividade — Reporta ao conjunto de dificuldades que um individuo pode

encontrar na execucgdo de atividades.
Participacao — Envolvimento real numa situacdo da vida.

Restri¢cdes na participacdo — Reporta ao conjunto de dificuldades que um individuo pode
experienciar no envolvimento em situac@es reais da vida, em particular sempre gque estad em

causa o acesso a direitos.

Fatores contextuais — Representam a narrativa historica de um individuo e estilos de vida

associados, incluindo dois componentes: fatores ambientais e fatores pessoais

Fatores ambientais — Constituem o ambiente fisico, social e atitudinal no qual as pessoas

organizam a sua vida.

Fatores pessoais — Constituem o historico particular da vida e do estilo de vida de um individuo
e englobam as caracteristicas do individuo que néo séo parte de uma condicao de saude ou de

um estado de saude.

Igualdade de oportunidades — Processo através do qual os sistemas, recursos, Servigos e

dispositivos gerais da sociedade — tais como o ambiente fisico e cultural, a habitacdo e os
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transportes, 0s servicos sociais e de salde, as oportunidades educacionais e de trabalho, a vida
cultural e social — sdo acessiveis a todas as pessoas.

Fonte: Adaptado de Sousa, J., Casanova, J., Pedroso, P., Mota, A., Gomes, A., Seiceira, F, Fabela, S. & Alves,
T.,2007,p.58
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